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Guatemala, 15 de noviembre de 2014

Sefores

Consejo de Facultad de Humanidades
Universidad Rafael Landivar

Ciudad

Estimados Sefiores del Consejo:

Atentamente me dirijo a ustedes para someter a su consideracion el trabajo de tesis de la
estudiante MIRNA INES ORDONEZ GALDAMEZ, carnet 2641911, previo a optar
el titulo de Psicologa Clinica, en el grado académico de Licenciada.

He asesorado el trabajo de investigacién cuyo titulo es APEGO DEL PADRE CON
UNA HIJA CON SINDROME DE DOWN QUE ASISTE A LA FUNDACION
MARGARITA TEJADA, y considero que llena satisfactoriamente los requisitos para su
aprobacién. Por lo anterior, me permito solicitar se nombre revisor para que establezca
el dictamen correspondiente.

En espera de su favorable resolucién, me es grato suscribirme, atentamente,

Tania Guildioli
Licenciada en Psicologia

Asesora
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De acuerdo a la aprobacion de la Evaluacion del Trabajo de Graduacion en la variante Tesis
de Grado de la estudiante MIRNA INES ORpOﬁlEZ GALDAMEZ, Camet 26419-11 en |la
carrera LICENCIATURA EN PSICOLOGIA CLINICA, del Campus Central, que consta en el
Acta No., 05839-2014 de fecha 5 de diciembre de 2014, se autoriza la impresion digital del

trabajo titulado:

*APEGO DEL PADRE CON UNA HIJA CON SINDROME DE DOWN QUE ASISTE A LA
FUNDACION MARGARITA TEJADA -PROPUESTA DE CINE FORO-."

Previo a conferirsele el titulo de PSICOLOGA CLINICA en el grado académico de
LICENCIADA.
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2014.
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RESUMEN

En la presente investigacion se tuvo como objetivo analizar como es el apego que se
desarrolla entre padre y su hija entre 0 y 3 afios que presenta Sindrome de Down y
asiste a la Fundacion Margarita Tejada. Para realizar el estudio se trabajé con 8
hombres, entre 24 y 39 afios de edad. Pertenecian a un nivel socio econdémico medio
bajo y medio. De los entrevistados, 5 residian en la ciudad capital y 3 en el interior de

la Republica.

Esta investigacion de tipo cualitativo, se realizé6 mediante estudio de casos. Se elaboré
una entrevista semiestructurada, disefiada para padres de hijas con Sindrome de
Down. La entrevista fue validada por cinco expertos en Psicologia Clinica y Educacion
Especial. Las entrevistas se llevaron a cabo de manera individual. Las respuestas que
brindaron los entrevistados se grabaron, con el fin de abarcar la informacion de manera

completa y precisa.

Con base al andlisis, se concluy6 que los padres del presente estudio se comunican
con sus hijas de diversas maneras, a lo que las hijas responden de manera positiva,
logrando comunicacion entre ambos; reaccionan con alegria y propician interactuar con
sus hijas; todos los padres manifestaron la importancia de brindar carifio a sus hijas,
con lo que se hace presente un apego seguro entre padres e hijas. Por otra parte, se
evidencié que los padres experimentan preocupacion, tristeza y miedo ante los
problemas de salud que presentan sus hijas, contribuyendo a que se desarrollen en el
padre conductas de sobreproteccion a las hijas, lo que indica que en dicho aspecto se

hace presente el apego inseguro.

Tomando en cuenta lo anterior, se recomienda la implementacién de la propuesta del
Cine Foro que se incluye en la investigacion, con el fin de reforzar y/o brindar

informacion a padres de familia sobre el desarrollo del apego.



I. INTRODUCCION

En algin momento de la vida las personas se han relacionado con algun individuo con
discapacidad mental y han observado que tal condicion desencadena dificultades a
nivel general en quienes la presentan. En tiempos pasados la discapacidad en
personas estaba relacionada a posesiones por espiritus diabdlicos; igualmente, a las
personas con discapacidad intelectual las consideraban sagradas, ya que
representaban espiritus que eran considerados como la representacién del culto o la
muerte. Tales situaciones propiciaban la marginacion y el rechazo de la sociedad a las
personas con esta condicion. Sin embargo, es posible que este tipo de marginacion
también se haga presente dentro del entorno familiar, rechazando y desvalorizando a
algiin miembro de este nucleo que presente discapacidad intelectual.

Ante lo anterior, surge el cuestionamiento sobre lo que sucede en torno a la relacion,
interaccién o vinculo afectivo/apego entre papa e hija, al conocer la presencia de
discapacidad mental en ella. Es conocido que el apego es considerado como el vinculo
emotivo entre hijo y progenitores, el cual se desarrolla durante los primeros tres afios
de vida del nifio/a. Para que el infante se sienta seguro, necesita una relacion calida,
carifiosa y estable con el adulto de quien depende, y esto se formara a través del
apego seguro, lo que también contribuird a que el nifio/a tenga una mejor percepcion
de su entorno al sentirse confiado. Por consiguiente, el desarrollo de un apego seguro

es basico para entablar relaciones seguras y confiables a nivel general.

Se considera que los nifios que presentan Sindrome de Down vy, por consiguiente,
discapacidad intelectual, necesitan mayor atencién y vinculacién a nivel afectivo,
buscando de esta manera que dichas situaciones repercutan en propiciar mayor y
mejor integracién al mundo y, por consiguiente, integracion en todos los entornos. De
igual manera, el tener un apego seguro con el nifio/a, repercutira favorablemente en el
estado salud de este/a, ya que lo relacionado al tema sera tomado en cuenta y se
brindaran los cuidados y atenciones necesarias para superar la situacion que pueda

surgir de enfermedad y/o complicacion.



Por tal razon, el objetivo de la presenta investigacion es determinar como es el apego
entre el padre y su hija entre 0 y 3 aflos que presenta Sindrome de Down, y asiste a la
Fundacion Margarita Tejada, tomando como base que durante esta etapa de la infancia
se establecen las relaciones e interaccion interpersonal futuras de los nifios; asimismo,
es una edad en que se determina su seguridad, valia personal y autonomia, factores

vitales para potencializar el desarrollo integral y relaciones familiares funcionales.

Con el fin de tener una visibn completa sobre la problematica presentada, a
continuacion se presentan algunos estudios que se han realizado a nivel nacional en

cuanto al tema.

Iniciando con el tema relacionado al apego, Giron (2013) realizé una investigacioén que
tuvo como finalidad analizar como es el apego que se forma entre la madre y su hijo de
0 a 3 afios que presenta Sindrome de Down y asiste a la Fundacién Margarita Tejada.
Los sujetos para el estudio fueron ocho mujeres, madres entre 19 y 48 afios de edad.
La investigacién fue de tipo cualitativo y se estudié a través de estudio de casos. Como
instrumento se utilizé la entrevista semiestructurada. De acuerdo a los resultados, se
concluy6 gue las madres del estudio realizaron diversas conductas de manera natural
gue facilitaron la formacién del apego con sus hijos; eran madres dedicadas a tiempo
completo al cuidado de los mismos, dadas las circunstancias cognitivas y de salud de
ellos. Previo al nacimiento de sus hijos, la mayoria de estas mujeres laboraban fuera
de sus casas. Por otra parte, fue evidente que las madres experimentaban periodos de
ansiedad, angustia y miedo, al separarse de sus hijos, asi como frente a las
enfermedades que padecian o podrian padecer. Cabe mencionar que las Ultimas

situaciones marcaron una diferencia en el proceso de vinculacion saludable madre-hijo.

Asimismo, referente al apego, Cotoc (2010) llevé a cabo una investigacion que tuvo
como objetivo determinar si la falta de figura paterna en la infancia de un adolescente
propicié un apego afectivo. Se utilizé la investigacion descriptiva. Se aplico test ICA,
midiendo tres dimensiones de la personalidad (inclusion, control, afecto). También se

utilizé boleta de investigacion, en que se comprobd que el 78% de los adolescentes
2



gue carecieron de figura paterna presentaron apego afectivo. El estudio se realizé con
40 adolescentes del Centro Ecuménico de integracion Pastoral CEIPA de
Quetzaltenango. De acuerdo a los resultados, se determind que el apego es un vinculo
qgue se da a partir del nacimiento, a través del cual se establece una relacion afectiva
de interaccion y proximidad entre madre e hijo. Asimismo, se determind que la falta de
figura paterna en la etapa de infancia, en la adolescencia propicié un vinculo afectivo
en las relaciones sociales de amistades o parejas sentimentales de acuerdo a la
relacion de apego que se tuvo en la nifiez. Se propuso ejecutar un programa de
inteligencia emocional, aplicando el apego y dependencia afectiva. Se recomendo
promover la salud mental en el establecimiento a los adolescentes que lo requirieron y

en quienes la ausencia del padre causoé efectos negativos.

Siguiendo la misma linea, y tomando en cuenta la existencia de diversos tipos de
apego que pudieran desarrollarse en los individuos, Ticu (2012) realiz6 una
investigacion que tuvo como objetivo determinar los estilos de apego y amor de un
grupo de parejas conyugales, realizando una comparacion segun su género. La
muestra correspondié a 25 parejas conyugales que asisten a la iglesia cristiana
Jesucristo es Rey, de la zona 1 de la ciudad de Quetzaltenango, tomando 25 hombres
y 25 mujeres para la comparacién muestral. Al ser un estudio descriptivo-comparativo
se utilizé la estadistica descriptiva que incluy6 cuadros de resumen, el procedimiento
fue t de student. El instrumento utilizado fue cuestionario de Estilos de Amor de J.A.
Lee (IEAM) y Estilos de Apego de John Bowlby (IEAP). Se concluy6 que en los estilos
de Apego se dieron siete hip6tesis nulas, siendo los estilos miedo-ansiedad, inseguro-
celoso, seguro-confiado, realista-racional, independiente-distante, dependiente-
ansioso, e interdependencia. Solo en el estilo distante-afectivo se aprobé la hipotesis
de investigacion. En los seis estilos de amor se acepto la hipotesis nula, debido a que
los valores obtenidos estadisticos fueron menores al valor critico, por lo cual no existio

una diferencia estadisticamente significativa.



Asimismo, para el presente trabajo se considerd pertinente dar a conocer estudios
relacionados al bienestar psicolégico de padres y satisfaccion familiar en hogares en

gue existe la presencia de un integrante con Sindrome de Down.

Sobre el tema, Veldsquez (2010) realiz6 una investigacién que tuvo como finalidad
establecer el bienestar psicolégico de un grupo de padres y madres con hijos con
Sindrome de Down, comparado con un grupo de padres y madres con hijos sin ninguna
discapacidad. El disefio seleccionado para la investigacion fue de tipo descriptivo,
evaluando mediante la prueba psicométrica Escala de Bienestar Psicolégico (EBP), de
José Sanchez-Cénovas, la cual constd de cuestionarios que fueron disefiados para su
auto aplicacion. Se utilizd la metodologia estadistica de la t de student. La muestra
utilizada fue de 30 progenitores de nifios con Sindrome de Down, conformada por 12
padres y 18 madres; y 30 progenitores con hijos sin ninguna discapacidad, siendo 17
madres y 13 padres. Ambos grupos casados y solteros. De acuerdo a los resultados,
se determind que no existe una diferencia estadisticamente significativa del 0.05 en las
cuatro sub-escalas del Bienestar Psicolégico; asimismo, en la escala de Bienestar
Psicoldgico general, se determind que a partir del percentil 61 de la escala ponderada
que equivali6 a 73 (120) en ambos grupos, el nivel de Bienestar Psicologico fue
satisfactorio.

Asimismo, Medina (2006) llevdo a cabo una investigacién que tuvo como objetivo
conocer la Satisfaccion Familiar de cuatro tipos de familia en las cuales existia un
integrante con Sindrome de Down. Los sujetos fueron seleccionados de manera
aleatoria de la Fundacién Margarita Tejada. El disefio para la investigacion fue de tipo
descriptivo. Las familias que participaron en el estudio fueron: Familia Nuclear, Familia
con Soporte, Familia Monoparental, Familia Reconstruida. Se utiliz6 como instrumento
la Escala de Satisfaccion Familiar ESFA, con el fin de evaluar la satisfaccion familiar
expresada por los sujetos mediante adjetivos, con lo que se obtuvo una puntuacion
global. Sus autores son Jorge Barraca Mairal y Luis LOpez — Yato Elizalde. Asimismo,
se realizaron entrevistas para obtener informacion particular de cada sujeto. Segun los

resultados, la satisfaccion de la Familia Nuclear y Familia con Soporte fue mas alta en
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nivel de punteo en comparacion con las familias restantes. En el caso de las Familias
Reconstruidas y Familias Monoparentales la Satisfaccion Familiar fue baja, debido a
que la estructura no era suficientemente fuerte como para afrontar la situacion por la

gue atravesaban.

De igual manera, y siguiendo el tema familiar, principalmente en que se ven
involucrados los padres de familia, Mendizabal (2002) llevé a cabo una investigacion
gue tuvo como obijetivo introducir a los padres de familia al desarrollo integral de la
poblacion especial, a través de participacion activa y constante de los propios padres,
poniendo en practica la guia metodolégica “Eduquemos a nuestros nifios y nifias con
carino”. La investigacion estuvo planteada sobre el tema de retraso mental. El estudio
fue realizado en la Escuela de Educacién Especial y Centro de Rehabilitacion Integral
de Baja Verapaz (EDECRIBV). Se concluyé que la participacion de los padres de
familia fue un factor determinante para mejorar la relacion afectiva entre ellos y sus

hijos, para ayudarlos a funcionar mejor en su hogar.

Por su parte, Menéndez (2005) realiz6 una investigacion que tuvo como finalidad
conocer si la sobreproteccion familiar influye en el desarrollo inadecuado del lenguaje
en una nifia de 5 afios de edad. Los sujetos investigados fueron la nifia MK, abuelos y
madre. Para obtener la informacion se utilizaron entrevista, observacion participativa,
Inventario de Desarrollo BATELLE y bateria informal del lenguaje. Dentro del area
emocional se utilizaron pruebas proyectivas como Figura Humana y Familia. En
conclusién se confirmé que la sobreproteccion familiar influyé en el desarrollo del
lenguaje de la nifia sujeto, por lo que se recomendd establecer estructura dentro y
fuera del entorno familiar, en actividades para propiciar independencia y comunicacion

adecuada.

A continuacion se dan a conocer investigaciones a nivel internacional relacionadas al

tema:



Sobre el apego, Marinelli (2013) llevo a cabo una investigacion en Peru, con el objetivo
de conocer la relacion entre las representaciones de apego y sensitividad paterna en
un grupo de padres de nifios de edad preescolar. Para la presente investigacion se
utilizé un disefio cualitativo. Se evaluaron 18 padres entre las edades de 27 y 50 afios;
16 de ellos casados y 2 en convivencia. Los hijos de los sujetos se encontraban entre
las edades de 48 y 68 meses, siendo 10 mujeres y 8 hombres. Para la investigacion de
las representaciones de apego se utilizé una version traducida y validada por Noblega y
Traverso (en prensa) del Autocuestionario de Apego para Adultos “Models Individueles
Relations” (CaMir), elaborado por Pierrehumbert, Karmaniola, Sieye, Meister,
Miljkovitch y Halfonet en 1996. Por su parte, la sensitividad paterna fue medida a
través de una adaptacion del Maternal Behavior for Preschoolers Q-Set, de Posada,
Moreno y Richmond. De acuerdo a los resultados se encontrdé que no hay diferencias
significativas en la sensitividad de los padres en funcion a su representacion de apego.
Ademas, se tuvo como finalidad describir la sensitividad paterna, encontrando que los
padres presentaron un nivel global adecuado; sin embargo, mostraron menores niveles
en relacibn a lo idealmente esperado en las areas de Apoyo de base segura,

Supervision y Establecimiento de limites.

Asimismo, enfocandose en el apego, Davila (2013) realizdé una investigacién en Perq,
con el fin de determinar la existencia de una relacién significativa entre apego del nifio y
sensitividad materna en el contexto peruano. Para la presente investigacion se utilizd
un disefio descriptivo. Se utilizaron dos instrumentos, el Attachment Q-Set (AQS) v el
Maternal Behavior for Preeschooler's Q-Set (MBPQS). La muestra estuvo conformada
por 10 diadas madre-hijo pertenecientes al Distrito de Los Olivos. Las edades de las
madres fluctuaron entre 22 y 25 afios, y el rango de edad de los nifios se establecio
entre 37 y 46 meses. Los niflos fueron en su mayoria mujeres. Los resultados
sugirieron que existio relacion entre apego y sensitividad, en la cual todos los aspectos
involucrados en la conducta sensitiva fueron igual de importantes para que el nifio
pudiera usar a la madre como una base segura, manifestando principalmente una

conducta de proximidad y contacto fisico con la madre.



Por su parte, abarcando los sistemas de apego, Roman (2010) realizé una
investigacion, en Espafia, con el objetivo de determinar el sistema de apego de
menores procedentes de la Federacion Rusa adoptados por familias andaluzas. Se
examind el apego desde un enfoque representacional, conductual y psicopatoldgico.
Los sujetos fueron 148 nifios entre los 4 y 8 afos. Se dividid en tres grupos: uno
formado por 40 nifios de adopcion internacional de origen ruso adoptados por familias
andaluzas, y dos grupos de comparacion, el primero compuesto por 50 menores que
en el momento del estudio residian en centros de acogida en Sevilla, y un grupo
normativo de 58 nifios que vivian con sus familias bioldgicas en Sevilla y que no habian
tenido ninguna relacion con el sistema de proteccion de menores. Los instrumentos
utilizados fueron Story Stem Assessment Profile (SSAP), Relationships Problems
Questionnaire (RPQ), Escala Battelle, Ficha sociodemografica, Entrevista sobre el
Proceso de Adopcion Internacional (EPAI), Entrevista sobre el Proceso de Acogimiento
Residencial (EPAR). Se llevaron a cabo analisis estadisticos para contrarrestar las
caracteristicas de los diferentes grupos entre si (a través del andlisis de la varianza, la
prueba t para muestras independientes, la comparacion a través del test U de Mann-
Whitney y el estadistico chi-cuadrado). Se concluyé que la adopcion supuso
oportunidad Unica para recuperar el desarrollo emocional tras la adversidad temprana;
una experiencia institucional mas temprana y prolongada ha ejercido una influencia

negativa en los modelos internos de apego.

Abarcando investigaciones relacionadas al tema de Sindrome de Down, Sanchez y
Menéndez (2005) realizaron una investigacion en México, con el fin de elaborar y
evaluar un taller de “Estimulacion en el hogar para nifios con Sindrome de Down de 3 a
6 afnos”, dirigido a 31 padres o cuidadores, entre las edades de 16 y 52, con el fin de
gue adquirieran conocimientos para realizar actividades de intervencion que se
integraran a la rutina diaria del grupo familiar. Se utilizo para la presente investigacion
un disefio experimental. Para medir los conocimientos en el taller impartido se
construyé un instrumento que fue aplicado a los padres y/o cuidadores, antes y
después de la imparticion del mismo. Para el analisis de los resultados se utilizo el
programa estadistico SPSS (Statistical Package for Social Science). Dentro de los
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resultados obtenidos se establecio que, posterior a participar en el taller, adquirieron los
conocimientos adecuados sobre diferentes maneras en que los nifios pudieron tener

una oportuna integracion con su familia, favoreciendo su desarrollo e independencia.

Por su parte, y abarcando el tema sobre desarrollo social y emocional en el infante, De
Lozada y Posadas (2005) llevaron a cabo una investigacion en México, con la finalidad
de explorar la manera en que los padres varones contribuyeron en el desarrollo social y
emocional del nifio. Asimismo, se pretendié determinar si el tipo de apego que estos
hombres tuvieron con sus propios padres fue similar al que mantuvieron con sus hijos.
Se utiliz6 como instrumento un cuestionario semiestructurado, aplicado a 34 padres de
ninos en edad preescolar y se utilizd un disefio cualitativo. Se concluyé que la
influencia del amor del padre en el desarrollo de sus hijos es tan importante como la de
la madre. La paternidad resultdé ser un fendbmeno complejo y singular que tenia
enormes consecuencias en el crecimiento emocional e intelectual del nifio. Se
determind también que el vinculo del apego paterno era cada vez mas significativo y
resulté probable encontrar padres varones que propiciaron el desarrollo de conductas

para su establecimiento.

Los estudios realizados, tanto a nivel nacional, como internacional, dan a conocer que
el vinculo es vital para desarrollar el apego seguro, el cual dura para toda la vida.
Asimismo, se muestra que la participacion de los padres de familia es un factor
determinante para mejorar la relacion afectiva entre ellos y sus hijos/as, para ayudarlos
a funcionar mejor en su hogar; igualmente, se da a conocer que el apego paterno es
cada vez mas significativo y que los padres propician el desarrollo de conductas para el
establecimiento del apego con sus hijos/as.

De igual manera, se establece que existe relacion estrecha entre apego y sensitividad,
en la cual todos los aspectos involucrados en la conducta sensitiva son de vital
importancia, en que el nifio/a usa a la madre como una base segura, al tener contacto

fisico con ella. Asimismo, se muestran que dichos aspectos también se hacen
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efectivos en el padre, sin que exista diferencia significativa en la sensitividad de los
padres en funcién a su representacion de apego, presentando un nivel global adecuado

del mismo.

Los resultados indican que al desarrollar un apego seguro, tanto con la madre, como
con el padre, los nifios/as pueden tener una oportuna integracion con su familia,
favoreciendo su desarrollo e independencia, lo cual también aplica en casos de
nifos/as con discapacidad intelectual, pudiendo desarrollar habilidades para una mejor
calidad de vida, en que estén involucrados factores psicologicos, emocionales,
sociales, familiares y de salud, entre otros.

A continuacion se da a conocer la descripcién de definiciones y teorias sobre el apego,
su formacion y tipos, el Sindrome de Down y sus caracteristicas; asimismo, situaciones
gue afrontan las familias que tienen un integrante con discapacidad y/o Sindrome de

Down:

1.1 Apego
1.1.1 Definicion

Para Phipp y Hamon, citados por Rice (1997), apego es el “sentimiento que une al
padre y a su hijo; es el vinculo emocional que existe entre ellos, el deseo de
mantenerse en contacto por medio de la cercania fisica, de tocarse, mirarse y

sonreirse, escucharse o hablarse” (p. 232).

Craig y Baucum (2011) define el apego como “vinculo emotivo entre progenitores e hijo
gue incluye sentimientos de cercania y afecto. Opera en ambas direcciones: en teoria,
los progenitores se sienten intimamente vinculados al nifio y él a ellos. Esta relacién
reciproca comienza en el nacimiento y sigue desarrollandose y cambiando en formas

sutiles a lo largo de toda la nifez” (p. 79).

De acuerdo a Feldman (2006), el apego es un “lazo emocional positivo que se

desarrolla entre un nifio y un determinado individuo” (p.353).



Bowlby, citado por Polano, Cabanies y Del Pozo (2003), considera el apego como “la
forma de comportamiento que resulta en el nifilo, como consecuencia de tener y
mantener una proximidad con otra persona con la que claramente se identifica y de la

mejor manera posible” (p.56).

Los nifios que han desarrollado un apego cercano hacia sus padres corren hacia ellos
cuando se sienten asustados; cuando se sienten molestos buscan el consuelo de sus
brazos, y obtienen placer y seguridad del solo hecho de estar cerca de ellos, de poder

verlos o de comunicarse con ellos.

1.1.2 Formacién y evolucién del apego

Segun Craig y Baucum (2011), tras el llanto o gorgoteo inicial y de llenar los pulmones,
un recién nacido alerta empieza a tranquilizarse y tiene tiempo para relajarse si se le da
oportunidad. Luego de un breve descanso, trata de concentrarse en el rostro de su
madre o de su padre, parece escuchar mientras los padres lo contemplan fascinados y
comienzan a hablarle. Se da un estrecho contacto fisico, arrullos y caricias. Muchos
nifos localizan el seno materno y de inmediato comienzan a mamar, con pausas para
observar a su alrededor. Algunos investigadores han propuesto que las primeras
interacciones entre el nifio y sus progenitores son importantes también desde el punto
de vista psicoldgico. Es importante examinar los mecanismos por los que se establece
el apego, puesto que el mismo es esencial para el desarrollo psicosocial global.
Ainsworth, citado por Rice (1997), sefiala este tipo de conductas como aquellas que
favorecen ante todo la cercania con una persona determinada. Entre estos
comportamientos figuran los siguientes: sefiales (llanto, sonrisas, vocalizaciones);
orientacién (mirada); movimiento fisico (subir, abrazar, aferrarse). El apego es mutuo y
reciproco; funciona en ambas direcciones y consisten en compartir experiencias de un

modo cooperativo.

Rice (1997) explica que la formacion de ese apego es de vital importancia para el
desarrollo pleno de los nifios, pues les proporciona seguridad, permite el desarrollo del
sentido del yo y hace posible su socializacién. Los nifios que logran formar ese apego
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son menos timidos e inhibidos con sus relaciones con los demas; pueden llevarse

mejor con otros nifios, hermanos y nifios ajenos a la familia.

Segun Kochanska, citado por Rice (1997), todos los infantes necesitan formar un una
relacion calida, carifiosa y estable con un adulto responsivo del que puedan depender.
Si por alguna razon los padres no pueden estar cerca del nifio, este vinculo emocional
seguro hacia alguien, la madre, el padre, otro miembro de la familia o un cuidador
sustituto. Para sentirse emocionalmente seguros, los nifios necesitan formar un apego

similar con la persona que se encargue de su cuidado.

Segun Ocafia y Martin (2011), el apego no se establece de forma automética, los
adultos se vinculan al bebé rapidamente, pero el bebé necesita mas tiempo. La
formacion y evolucion del apego tiene una secuencia invariable, pero la cronologia es

aproximada, estableciéndose en las siguientes etapas:

e De cero a tres meses:
o El bebé tiene preferencia por los miembros de su especie, pero no
establece diferencias entre ellos.
o No reconoce a figuras familiares, pero identifica su voz, su cara, olor,

etcétera.

e De tres a siete meses:
o Diferencia entre conocidos y desconocidos. Reconoce a la figura de apego
y no rechaza a los extrafios.

o Interaccion privilegiada con las figuras familiares.

e De siete a doce meses:
o Rechaza a los desconocidos.
o Manifiesta angustia por la separacion.
o Define quién es su figura de apego y se activan las conductas de
proximidad hacia dicha figura.
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e A partir de doce meses:
o Se consolida el apego.
o Se establecen varias figuras de apego con clara jerarquia.
o Progresiva independencia de la figura de apego.
o Cambian las conductas de proximidad. El nifio es mas activo en la
interaccion.

o Se activan las conductas de apego en momentos dificiles.
1.1.3 Factor para el desarrollo del apego

Rice (1997) sefiala que el factor importante en el desarrollo del apego es el didlogo
total que tiene lugar entre los padres y el nifio. Algunos padres son sumamente
sensibles a las necesidades de sus hijos, parecen estar sintonizados con sus sefiales y
responden de manera rapida y apropiada al llanto de sus bebés, son capaces de
interpretar las sefiales conductuales para descubrir lo que pretenden comunicar.
Asimismo, disfrutan con sus bebés, se interesan por ellos, dedican tiempo a interactuar
y SOn comprensivos en sus respuestas a sus hijos. Como resultado de todo lo anterior,
sus bebés sonrien, juegan y vocalizan frecuentemente al interactuar con sus padres, y

muestran de otras maneras que disfrutan del contacto social con ellos.

1.1.4 Tipos de apego

1.1.4.1 Apego seguro

Berger (2006) indica que el apego seguro proporciona comodidad y confianza, y se
pone de manifiesto, tanto en los intentos del bebé por estar proximo a la persona que lo
cuida (comodidad), como por su predisposicion a explorar (confianza). En esas
relaciones, el cuidador se transforma en la base para las exploraciones, y le da al nifio
la seguridad en si mismo que le permite aventurarse en sus exploraciones. El nifio
podria, por ejemplo, apartarse de quien lo cuida para jugar con un juguete, pero
periodicamente lo miraria, vocalizaria algunas silabas y quizas volveria para que lo
abrace.
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1.1.4.2 Apego inseguro

Mientras tanto, Berger (2006) indica que el apego inseguro se caracteriza por el temor,
la ansiedad y el enojo, o por una aparente indiferencia hacia el cuidador. El nifio
inseguro tiene menos confianza, probablemente juega sin tratar de mantener contacto
con la persona que lo cuida o, por el contrario, no desea alejarse de su lado. Ambos
extremos son signos de apego inseguro; el primero se denomina apego inseguro y

evasivo, y el segundo apego inseguro con resistencia o ambivalencia.

1.1.4.3 Apegos multiples

Rice (1997) sefiala que los nifios pueden desarrollar apegos cercanos hacia mas de
una persona. La mayor parte de los estudios sobre el tema muestran que los nifios
pequefios pueden, y a menudo lo hacen, apegarse por igual a su madre y a su padre,
lo que representa dos apegos significativos. Posteriormente, si en el hogar estan
presentes otros familiares, como los abuelos u otros nifios mayores, también pueden
desarrollarse apegos hacia esas personas. El hecho de que los nifios puedan formar
apegos multiples no significa que las personas que se encargan de su cuidado puedan
cambiar constantemente. La estabilidad del cuidado, sea brindado por uno de los
padres, un familiar o una nifiera, es uno de los elementos mas importantes para el
mantenimiento de la seguridad emocional. Para el nifio que ha formado un apego
cercado con alguien, resulta perturbador que éste se aleje y sea reemplazado por otro,

y luego por otro mas.

1.1.5 Funcion y participaciéon del padre en el apego

Segun Feldman (2006), aunque las investigaciones sobre el desarrollo temprano se
enfocan en gran medida entre madre e hijo, las investigaciones mas recientes destacan
la funcién del padre en la crianza, y por una buena razén: la cantidad de padres que
son cuidadores primarios de sus hijos ha crecido en forma significativa, y los padres
desempefian una funcién cada vez mas importante en la vida de sus hijos. Cuando los

padres interactuan con sus hijos, su juego suele diferir del de las madres. Los padres
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realizan actividades fisicas mas bruscas, en tanto que las madres llevan a cabo juegos
mas verbales y tradicionales, como esconderse y reaparecer para hacer sonreir al nifio.
Pese a estas diferencias conductuales, es similar la naturaleza del apego entre padres

e hijos en comparacion con el que se da entre madres e hijos

Greenberg y Morris, citados por Craig y Baucum (2011), sefialan que los padres que
participan en el nacimiento de su hijo sienten una atraccion casi inmediata por él,
acompafada de sentimientos de alegria, orgullo y mayor autoestima. Algunos estudios
indican que tienen un vinculo y apego mas fuertes con el hijo que los que no
intervienen en el nacimiento ni en los cuidados iniciales. Estos ultimos suelen sentirse
mas distantes de su esposa y un poco ignorados cuando llega el hijo. A menudo,
investigaciones sefialan que los padres que comienzan desde el nacimiento una
relacion con sus hijos seguirdn brindandoles mas cuidado directo y jugardn mas con

ellos.

Palkovitz, citado por Craig y Baucum (2011), indica que los padres que deciden tener
contacto temprano con su hijo pueden distinguirse en muchos otros aspectos de los

gue no optan por tener el contacto.

1.2 Sindrome de Down
1.2.1 Definicion y tipos

Bengoechea (1999) define el Sindrome de Down como una “anomalia cromosdmica
debido a la presencia de 47 cromosomas en lugar de 46, que se encuentran en una
persona convencional. Esta distribucién defectuosa de cromosomas, con la presencia
de un cromosoma suplementario, tres en lugar de dos, en el par 21, llamada también

trisomia 21, constituye el Sindrome de Down” (p.39).

La persona con Sindrome de Down presenta diversas dificultades fisicas, cerebrales,
del desarrollo y de salud. Las alteraciones que conlleva el Sindrome se hacen

presentes desde el desarrollo del cigoto/feto, por lo que la condicion puede
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diagnosticarse durante el periodo de gestacion mediante la prueba Illamada

amniocentesis, a través de liquido amniético, y/o al momento del nacimiento.

Ruiz (2009) sefala que el tipo Sindrome de Down por traslocacion consiste en un
intercambio de material cromosémico entre dos cromosomas no homologos, de los
grupos “D” o0 “G”, o bien entre cromosomas del grupo “G” (cromosomas 21y 22). En los
casos de trisomia veintiuno por traslocacion, lo mas frecuente es la traslocacion
veintiuno/veintiuno; pero también puede encontrarse una traslocacion entre dos “G”
veintiuno/veintidés. Se producen cuatro tipos de gametos: Si el gameto recibe dos
cromosomas normales y es fecundado, el producto serd genotipica y fenotipicamente
normal; si recibe el cromosoma traslocado, su fecundacion producird un individuo
genotipicamente portador de una traslocacion y fenotipicamente normal; si el gameto
fecundado contiene el cromosoma traslocado, mas el homadlogo veintiuno, el producto
de la fecundacion sera trisomico veintiuno; si tiene unicamente el homodlogo “D” sera
monosémico veintiuno, que no es viable. Mientras tanto, sefiala que el tipo Sindrome
de Down mosaico consiste en el mecanismo de la “no-disyuncion”, puede ocurrir
después de la formacién de un cigoto normal de 46 cromosomas. La “no-disyunciéon”
postcigoética del cromosoma 21 produce una célula con 47 cromosomas trisémica 21 y
una monosomica de 45 cromosomas. La célula trisbmica sigue dividiéendose y forma
una poblacién de células trisébmicas. La célula monosémica no es viable, muere sin
reproducirse. El cuadro fenotipico es variable segun sea la proporcion de células
normales y trisomicas desde un individuo con Sindrome de Down completo hasta un
individuo aparentemente normal. Significa la existencia en un mismo individuo de dos

grupos celulares; es decir, células con 46 cromosomas y células con 47 cromosomas.

1.2.2 Caracteristicas

Lambert, Rondal y Cunningham, citados por Bengoechea (1999), seflalan una serie

de caracteristicas fisicas de personas con Sindrome de Down.
1.2.2.1 Caracteristicas fisicas

e Los ojos tienen una inclinacion hacia arriba y hacia fuera.

15



e La cara tiene un aspecto plano (el puente de la nariz mas bajo y los pémulos
mas altos).

e La cabeza es més pequefa de lo normal y la parte posterior es aplanada.

e Las orejas suelen ser pequefias.

e El cuello es corto.

e Las piernas y los brazos suelen ser cortos en comparacion a la longitud del
tronco.

e Las manos son pequefias con los dedos cortos.

e Los pies suelen ser anchos y los dedos de los pies cortos.

e Tendencia a cierta obesidad ligera y susceptibilidad a las infecciones, trastornos

cardiacos, digestivos, sensoriales, etcétera.

Por su parte, Halgin y Krauss (1999) sefialan que todos los individuos con Sindrome de
Down tienen una estructura facial caracteristica y una o mas discapacidades fisicas.
También presentan un retraso mental, que generalmente va de leve a moderado. En
comparacién con otros nifios, sus habilidades motoras, cognitivas y sociales se

desarrollan a un ritmo mas lento.

De igual manera, Lambert, Rondal y Cunningham, citados por Bengoechea (1999),
indican que las personas con Sindrome de Down también presentan caracteristicas
especificas a nivel psicoldgico, sensorial, cognitivo y de memoria, las cuales se detallan

a continuacion:

1.2.2.2 Caracteristicas neuropsicoldgicas

e Menor peso y tamafo del cerebro, cerebelo y tronco cerebral, como
consecuencia de un mejor nimero de células.
e Retraso en la mielinizacion, lo cual significa un desarrollo mas lento e

incompleto.
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1.2.2.3 Caracteristicas sensoriales

e Pérdidas auditivas por la forma de las orejas, infecciones y menor tamafio del
craneo.

e Alteraciones en la recepcidn, procesamiento y respuesta a sefiales acusticas.

e El pensamiento de los estimulos auditivos es mas lento.

e Presencia de problemas visuales: estrabismo, miopia o hipermetropia y
cataratas.

e Menor contacto ocular y menor frecuencia de conducta exploratoria visual.

1.2.2.4 Caracteristicas cognitivas

La atencion es inestable, dispersa y fatigable; dificultad para trasladar la atencion de un

aspecto a otro; dificultad para diferenciar los estimulos antiguos de los nuevos.

1.2.2.5 Caracteristicas de memoria

En cuanto a la memoria a corto plazo, escasa capacidad para procesar informacion
sensorial y organizarla como respuesta. En relacion a memoria a largo plazo, existe
dificultad para almacenar y recuperar informacion. Existe tendencia a conservar alguna

memoria de fijacion por habito, sin embargo, escasa memoria de recuerdo.

1.2.2.6 Caracteristicas intelectuales

Halgin y Krauss (1999) indican que las personas con Sindrome de Down presentan
discapacidad intelectual, conocido también como retraso mental, afeccion que se
presenta desde la infancia, la cual se caracteriza por un funcionamiento intelectual
general significativamente por debajo del promedio (Cl de 70 o menos). El Sindrome

de Down es el tipo de retraso mental mas conocido.

Los mismos autores sefialan que, ademas de las deficiencias intelectuales, las
personas que sufren retraso mental tienen deterioros significativos en varias

capacidades relacionadas con la adaptacion a la vida diaria, carecen de habilidades y
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juicio sociales, tienen dificultades para comunicarse o son incapaces de cuidarse solos.
Muchos individuos mentalmente retrasados dependen de terceras personas para su

cuidado y bienestar personal.

1.2.3 Retraso mental
1.2.3.1 Retraso mental leve

La Asociacion Americana de Psiquiatria, en el Manual Diagndéstico de los Trastornos
Mentales DSM-IV-TR (2005), sefiala que este tipo de retraso mental es equivalente en
lineas generales a lo que se considera en la categoria pedagégica como “educable”.
Este grupo incluye a la mayoria (alrededor del 85%) de las personas afectadas por el
trastorno. Consideradas en su conjunto, tales personas suelen desarrollar habilidades
sociales y de comunicacién durante los afios preescolares (0-5 afios de edad), tienen
insuficiencias minimas en las &areas sensoriomotoras y, con frecuencia, no son
distinguibles de otros nifios sin retraso mental hasta edades posteriores. Durante los
ultimos afios de su adolescencia, pueden adquirir conocimientos académicos que les
sitian aproximadamente en un sexto curso de ensefianza bésica. Durante su vida
adulta, acostumbran adquirir habilidades sociales y laborales adecuadas para una
autonomia minima, pero pueden necesitar supervision, orientacién y asistencia,

especialmente en situaciones de estrés social o econémico desusado.

Contando con apoyos adecuados, los sujetos con retraso mental leve acostumbran a
vivir satisfactoriamente en la comunidad, sea independientemente, sea en

establecimientos supervisados.

1.2.3.2 Retraso mental moderado

Este tipo de retraso, segun DSM-IV-TR (2005), equivale aproximadamente a la
categoria pedagogica de “adiestrable”. No deberia utilizarse este término anticuado,
porque implica erroneamente que las personas con retraso mental moderado no
pueden beneficiarse de programas pedagdgicos. Este grupo constituye alrededor del
10% de toda la poblacion con retraso mental. La mayoria de los individuos con este
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nivel de retraso mental adquieren habilidades de comunicacion durante los primeros
afos de la nifiez. Pueden aprovecharse de una formacién laboral y, con supervision
moderada, atender a su propio cuidado personal. También pueden beneficiarse de
adiestramiento en habilidades sociales y laborales, pero es improbable que progresen
mas alla de un segundo nivel en materias escolares. Pueden aprender a trasladarse
independientemente por lugares que les son familiares. Durante la adolescencia, sus
dificultades para reconocer las convenciones sociales pueden interferir las relaciones
con otros muchachos o muchachas. Alcanzada la etapa adulta, siempre con
supervision, en talleres protegidos o en el mercado general del trabajo. Se adaptan

bien a la vida en comunidad, usualmente en instituciones con supervision.

1.2.3.3 Criterios Retraso Mental

De acuerdo al DSM-IV-TR (2005), los criterios a tomar en cuenta para el diagndstico

del retraso mental son los siguientes:

A. Capacidad intelectual significativamente inferior al promedio: un CI
aproximadamente de 70 o inferior en un test de Cl administrado individualmente (en el
caso de nifios pequefios, un juicio clinico de capacidad intelectual significativamente

inferior al promedio).

B. Déficit o alteraciones concurrentes de la actividad adaptativa actual (esto es, la
eficacia de la persona para satisfacer las exigencias planteadas para su edad y por su
grupo cultural, en por lo menos dos de las siguientes: comunicacién, cuidado personal,
vida doméstica, habilidades sociales/interpersonales, utilizacion de recursos
comunitarios, autocontrol, habilidades académicas funcionales, trabajo, ocio, salud y

seguridad.

C. El inicio es anterior a los 18 afios.

Cddigo basado en la gravedad correspondiente al nivel de afectacién intelectual:
Retraso mental leve: CI entre 50-55 y aproximadamente 70

Retraso mental moderado: Cl entre 35-40 y 50-55
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Retraso mental grave: Cl entre 20-25 y 35-40
Retraso mental profundo: ClI inferior a 20 o0 25

Retraso mental de gravedad no especificada: cuando existe clara presuncién de retraso

mental, pero la inteligencia del sujeto no puede ser evaluada mediante los test usuales.

1.3 Familiay discapacidad

1.3.1 La familia frente al reto de la discapacidad

Para Herrero y Vived (2007) la familia, a nivel general, tiene relevancia especial, ya que
el ambiente familiar va a ejercer en el nifio, a través de distintos procesos de
aprendizaje, una influencia en el desarrollo de su propia identidad, autoconcepto y en el
desarrollo cognitivo, entre otros. La familia es el pilar basico en el aprendizaje de las
personas con Sindrome de Down o con otras discapacidades intelectuales. Los padres
son los principales agentes de la educacion de sus hijos, son quienes disponen de mas

oportunidades para influir en el comportamiento del nifio y favorecer asi su desarrollo.

Por su parte, Campabadal (2008) sostiene que la familia tiene como una de sus
funciones basicas la procreacion y la crianza de los hijos, lo que implica, tanto los
cuidados fisicos necesarios para un sano desarrollo, como la transmision de la cultura'y
de las normas sociales de la comunidad a la cual se pertenece. En cuanto a la
sociedad, esta ha determinado la obediencia a las normas del grupo y ha asignado los
deberes a la familia. Ante ello, los miembros de la familia deben ir realizando
numerosos ajustes para buscar el equilibrio que satisfaga sus deseos y expectativas, y
van asumiendo en forma consciente o inconsciente comportamientos cotidianos. De
esta forma la familia va adquiriendo un conjunto de reglas con las cuales cada miembro
influye en el comportamiento de los demas y, a su vez, es influido por ellos. Este
conjunto de reglas se repite en forma incesante y, a veces inconsciente, en la familia.
Sin embargo, este conjunto de reglas que la familia acostumbra realizar, dificiimente
puede continuar de forma acostumbrada cuando una anomalia grave, a causa de la

discapacidad, se manifiesta en uno de ellos. Lo anterior se relaciona con lo que Arce y
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Garcia (2002) sefialan, al indicar que las personas discapacitadas “son todos aquellos
individuos diferentes al sujeto normal, afectados por una deficiencia, incapacidad o

minusvalia“ (p. 11).

De acuerdo a Campabadal (2008), cuando la discapacidad se da en un nifio, la familia
no tiene posibilidades de adaptaciones rapidas ni definitivas, pues el nifio estd en una
fase evolutiva, lo que implica que cualquier modificacion debe irse adaptando
paulatinamente. Cuando nace un nifilo con discapacidad provoca una profunda
frustracion de las expectativas y todo el sistema familiar se reorganiza para enfrentar la
nueva situaciéon que pone a prueba la estructura de la familia, a lo que Sorrentino
(1990), citado por Campabadal (2008), sefiala que la carga emotiva y de trabajo, ya
elevado en condiciones normales, se hace dificilmente tolerable cuando un hijo provoca
graves preocupaciones por su estado de salud. La carga de trabajo suele recaer sobre
todo en la pareja, igualmente la distribucion de las funciones y tareas sociales que cada
uno de ellos tiene asignados. La posicion de la mujer, ya dificil en circunstancias
normales, pues la mayor parte de las veces es esposa, madre y trabaja fuera del hogar,
se dificulta con la presencia de un hijo con discapacidad. Este hijo extremadamente
dependiente demandara gran parte de su tiempo e irA absorbiendo las areas de
relacion fuera del hogar que ella tiene. En algunas ocasiones esas areas representan
mas una carga que una gratificacion, por lo que esa madre puede adecuarse con cierta
resignacion al incremento de su compromiso domeéstico. La dedicacion al hijo le
permitird sentirse Util y obtener cierta dignidad ante el esposo y toda la familia extensa.
En cuanto al padre, Perpifian (2009) indica que este suele asumir el papel de apoyo
emocional del cuidador primario. Escucha y acoge los sentimientos de la madre,
aprobando sus actuaciones con respecto al nifio. No suele asumir las tareas directas
de crianza, ni tampoco aumentar su implicacion en las tareas del hogar. Parece que se
vuelca mas al exterior; suele mostrar un papel mas asertivo con los profesionales como

defensor de los derechos de su hijo y del cuidador primario.
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1.3.2 Discapacidad y el proceso de duelo en la familia

Fonnegra (1992), Rando (1987) y Worden (1984), citados por Campabadal (2008),
sostienen que la discapacidad se incluye dentro del tipo de pérdida fisica o tangible.
Por su parte, Rando (1993), citado por Campabadal (2008), indica que algunas
pérdidas se perciben como muy dolorosas y otras como respuesta normal y necesaria

al cambio y desarrollo de la vida.

Campabadal (2008) sefiala que las situaciones de pérdida causan dolor, frustracion y a
menudo desesperacion en las personas que las padecen. Ante los cambios, las
personas necesitan readaptarse para volver poco a poco a la realidad. Aunque las
situaciones de pérdida varian mucho de una persona a otra, nadie esta exento de verse
involucrado en este tipo de circunstancias. Se considera oportuno aprender a conocer
las reacciones que normalmente se experimentan durante las situaciones de pérdida,
asi como las cosas que pueden ayudar a realizar un ajuste adecuado, que le permita al

sujeto continuar viviendo de una forma satisfactoria.

De acuerdo con Kubler-Ross (1993), citado por Campabadal (2008), el duelo tiene
diversas fases cuyo objetivo es ir preparando al individuo para enfrentarse a la realidad
gue esta viviendo, las diferentes decisiones que debe tomar, las exigencias y tareas
contradictorias con las que debe cumplir y sus propias reacciones emocionales y
ambivalentes. Sostiene que dentro del duelo, las personas suelen pasar por las

siguientes etapas:

e Negacion: la persona se niega a aceptar la realidad, es literalmente asaltada por
la noticia y el primer impacto es de shock. Igualmente, surgen sentimientos de
angustia, incertidumbre y afliccibn que experimentan los padres desde que nace
la sospecha o reciben la informacion del desarrollo anormal que experimenta su
hijo.

e Miedo y frustracion: se presentan cuando los padres empiezan a aceptar el
diagnodstico y su preocupacion va en aumento. Surgen dudas de la manera en
que deben solucionarse diversas situaciones relacionadas con su hijo. Los

padres se sienten perdidos y no saben qué hacer, aunque saben que se debe
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hacer algo. Existe tendencia a que surjan desacuerdos entre ellos. El miedo y la
frustracion hacen gque se sientan culpables de todo lo que sucede. La culpa torna
a los padres hipersensibles a los comentarios y miradas de los demas,
provocando, en ocasiones, el aislamiento de amigos y familiares. En ocasiones
los padres se vuelcan sobre el nifio y lo sobreprotegen, perdiendo el interés en
su arreglo personal, su vida social, su vida en pareja, su trabajo y sus intereses.
e Aceptacion: luego de mucho tiempo de preocupaciones, los padres acaban por
aceptar la problematica que presenta el nifio. Comprenden y conversan de forma
abierta de lo que sucede y buscan soluciones, se descubren alternativas nuevas,
se maneja mejor la situacion en familia, se reajustan al nuevo funcionamiento y a
las nuevas funciones familiares, se acepta la condicién del nifio y se hacen

nuevos planes para la vida personal.

De acuerdo a datos presentados con anterioridad, es preciso enfatizar la relevancia
gue tienen las relaciones iniciales del nifio o nifia con otra persona, principalmente con
la madre o el padre, es decir con un cuidador primario. El tipo de apego se desarrolla, o
es influenciado, de acuerdo al tipo de respuesta que padre o madre otorguen al infante.
Por consiguiente, se considera el apego imprescindible para el desarrollo pleno de los
nifos, ya que les brinda seguridad y confianza. Por consiguiente, las respuestas
otorgadas al nifio o nifia, y el tipo de relaciones e interacciones que experimenta, tienen
estrecha relacién con el apego, el cual se establece en las primeras etapas del
desarrollo. Tomando como base la informacion relacionada al Sindrome de Down,
dicha condicién conlleva una serie de complicaciones que se manifiestan desde el
nacimiento, entre ellas el estado de salud; asimismo, en los padres genera impacto
conocer la condicién que presenta su hijo o hija. Ambas situaciones podrian tener
repercusiones en cuanto al desarrollo del vinculo madre/padre-nifio/nifia, por lo que se
considera pertinente estudiar a profundidad lo relacionado al establecimiento del apego
en poblacion con dicha condicion, y la manera en que tal situacion influye en el
desarrollo del nifio o nifla en todos sus entornos, y en el estado emocional de madre o

padre.
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[I. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Regularmente, cuando una pareja decide su union y formar una familia, entre los
planes se encuentra la llegada de los hijos. Ante la noticia del futuro nacimiento de un
hijo o hija, da inicio la preparacion por parte de ambos padres para su llegada,
empezando de esta manera a desarrollarse el apego hacia el hijo o hija, no solamente
por parte de la madre, sino también del padre, lazo afectivo que desempefiara un papel
importante en la formacion, cuidado y atencion del hijo o hija.

Palkovitz (1955), citado por Craig y Baucum (2011), mencionan que “los padres que
deciden tener contacto temprano con su hijo pueden distinguirse en muchos otros
aspectos de los que no optan por tener el contacto” (p.80). Asimismo, Feldman (2006)
destaca que “los padres desempefian una funcion cada vez mas importante en la vida
de sus hijos” (p.356).

El momento de la llegada del bebé tiende a ser un momento de ilusion, dando inicio a
grandes expectativas para los padres en cuanto a la vida y el futuro del bebé que esta
llegando a su familia, independientemente si el bebé es hombre o mujer, por lo que la
naturaleza del apego es similar hacia hijo o hija. Sin embargo, cuando en el recién
nacido se evidencian diferencias notables fuera de lo esperado, existe tendencia a que
el proceso de vinculacibn o apego se vea alterado. Tal situacion puede hacerse
presente, principalmente, ante la presencia de una discapacidad, como puede ser el
caso de Sindrome de Down. El enfrentarse a esta situacion inesperada, el temor a lo
desconocido y la preocupacion por el estado de salud del bebé pueden ser factores
claves para que el apego se vea deteriorado, principalmente el relacionado a padre e
hija, debido a que diversos factores, entre ellos la diferencia de sexo, pueden intervenir
en que se den consecuencias como falta de atencion, marginacion, abandono y
rechazo, entre otros, debido a la diferencia de interaccion y falta de apego que pueda
existir entre padre e hija. De igual manera, y como situacion contraria, el conocer la
presencia de Sindrome de Down, o alguna discapacidad, puede repercutir en que los

padres tiendan a brindar sobreproteccion, repercutiendo en que su hijo o hija no se
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forme como individuo autosuficiente, sea incapaz de enfrentar situaciones de su
entorno y, en ocasiones, no tenga la capacidad de desarrollarse, dentro de las

posibilidades que le permiten su condicion.

Debido a lo anterior, se considera conveniente llevar a cabo estudios que profundicen
en el tema de apego entre padre e hija con discapacidad, especificamente con
Sindrome de Down. Del apego dependeran situaciones tales como desarrollo pleno,
seguridad, socializacion, autonomia y, mediante un apego seguro, mejor calidad de

vida en todos los entornos. Por consiguiente, surge la siguiente pregunta:

¢,Colmo es el apego que existe entre un padre y su hija entre 0 y 3 afios, que presenta
Sindrome de Down y asiste a la Fundacion Margarita Tejada?

2.1 Objetivos

e General
Determinar como es el apego entre el padre y su hija entre 0 y 3 afios, que
presenta Sindrome de Down y asiste a la Fundacién Margarita Tejada.

e Especificos
Conocer la respuesta del padre como cuidador hacia las sefales de
comunicacion que presenta su hija con Sindrome de Down.
Identificar el tipo de interaccion que existe entre el padre con su hija con
Sindrome de Down.
Identificar las reacciones ante las muestras de afecto entre el padre y su hija con
Sindrome de Down.
Establecer la manera en que el padre suple las necesidades de salud que
demanda su hija con Sindrome de Down.
Elaborar Cine Foro, en que de acuerdo a resultados obtenidos, se brinde

informacion a padres sobre el desarrollo del apego.
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2.2 Elemento de estudio

Apego

2.3 Definicién del Elemento de Estudio

Definicion Conceptual

Apego “es un vinculo emotivo entre progenitores e hijo. Incluye sentimientos de
cercania y afecto. Opera en ambas direcciones: en teoria, los progenitores se sienten
intimamente vinculados al nifio y él a ellos. Esta relacién reciproca comienza en el
nacimiento y sigue desarrollandose y cambiando en formas sutiles a lo largo de toda la

nifiez” (Craig y Baucum, 2011, p.79).

Definicion Operacional

Para efectos de la presente investigacion, apego fue el vinculo emotivo de cercania y
afecto que dieron a conocer los padres que tienen hijas con Sindrome de Down entre 0
y 3 afios, y asisten a la Fundacion Margarita Tejada. Se conoci6 a través de entrevista
semiestructurada con cada uno de ellos; igualmente, mediante el diario de campo
realizado para cada caso, en que se dio a conocer lo observado durante la entrevista.
Para la investigacion se tomaron en cuenta los siguientes indicadores: sefiales de

comunicacion, interaccion social, expresiones de afecto y salud fisica.

2.4 Alcances y Limites

Este estudio tuvo como finalidad conocer el apego que desarrollaron los padres con
hijas con Sindrome de Down, entre las edades comprendidas entre 0 y 3 afios, que
asistian a la Fundacién Margarita Tejada. Los resultados en la presente investigacion

se consideran validos y aplicables a la poblacion que se estudio.
2.5 Aportes

A padres de familia, propiciando en ellos el estudio, conocimiento y reeducacién sobre

el apego, su desarrollo e importancia, asegurando de esta manera que puedan brindar
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a sus hijas mejor calidad de vida, tomando como base el desarrollo de un apego

seguro.

A la Fundacion Margarita Tejada, ya que posterior a obtener los resultados, la
institucion podra implementar o agregar temas en programas de capacitacion que
brindan a padres de familia, en que se incluyan temas sobre discapacidad en sus hijas,
enfatizando en la importancia del desarrollo de un apego seguro entre ambos.
Asimismo, la implementacion Cine Foro elaborado de acuerdo a los resultados de la
investigacion, como una herramienta para reforzar/brindar informacion a padres de

familia sobre el desarrollo del apego.

A estudiantes de Psicologia o Psicologos, permitiéndoles conocer datos especificos
sobre el desarrollo del apego en la poblacion estudiada. Asimismo, llevar a cabo

programas de apoyo, difundiendo la importancia del apego seguro entre padres e hijas.

A investigadores que resulten interesados en profundizar sobre el tema, beneficiando a
la poblacién en el campo de Educacion Especial, mediante programas a realizar e
implementar; igualmente, mediante la utilizacion de la informacién incluida en el

instrumento para las entrevistas con los sujetos de estudio.

A Educadores Especiales de la Fundacién Margarita Tejada, para que tengan el

conocimiento y la capacidad de abordar el tema de apego entre padre e hija.
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. METODO

3.1 Sujetos

La muestra estuvo conformada por 8 personas de sexo masculino (padres de familia),
entre 24 y 39 afos de edad, que tenian una hija con Sindrome de Down, entre las
edades de 0 a 3 afios, y asistian a la Fundacion Margarita Tejada. De los sujetos, 5
vivian en la ciudad capital y 3 en el interior de la Republica; pertenecian a un nivel
socioeconémico medio y medio/bajo. En cuanto a su nivel académico, 6 culminaron los

estudios de diversificado y 2 los de secundaria.

En relacién a la Fundacién Margarita Tejada, es una instituciéon de compromiso social y
de desarrollo humano para personas con Sindrome de Down, desde los quince dias de
nacidos hasta la edad adulta, de acuerdo a las necesidades que presenten. Entre los
programas que ofrecen estan los relacionados a salud, educacion y soporte social
continuo, asi como programas de sensibilizacion, asegurando el acceso a una

verdadera inclusion escolar, social y laboral (Fundacion Margarita Tejada, 2014).

Los hombres que participaron en la presente investigacion debian cumplir las
caracteristicas especificas para el estudio como casos tipicos, y fueron seleccionados
mediante la técnica de muestreo no probabilistico, la cual, segun Hernandez,
Fernandez y Baptista (2010), tiene como objetivo la riqueza, profundidad y calidad de la
informacién, no la cantidad ni la estandarizacién. Con este tipo de muestreo, se
eligieron casos que representaran a una poblacidn especifica, en que se requeria que

los sujetos de estudio cumplieran con caracteristicas determinadas.

La siguiente tabla presenta las caracteristicas de los sujetos. Por confidencialidad no

se utilizaron nombres dentro del estudio.
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Tabla 3.1

Caracteristicas de los Sujetos de Estudio

Tiempo de

No. Estado ' Edad de la o -
Edad o Ocupacion . asistir ala # Hijos
Caso Civil nifia .

Fundacion
1 32 Casado Control de Calidad 2.6 afos 2 anos 2
2 24 Casado Cartero 7 meses 5 meses 2
3 27 Casado Facturador 2 afos 1 ano 2
4 25 Casado Desempleado 1.6 afios 1 afo 2
5 35 Casado Agricultor 2 afios 2 meses 3
6 39 Casado Pintor de inmuebles 2.1 afos 8 meses 3
7 33 Casado Perito INACIF 9 meses 5 meses 1
8 33 Casado Ventas 2.10 afios 2.7 afos 1

3.2 Instrumento

Para la investigacion se utiliz6 una herramienta de tipo cualitativa, conocida como
entrevista semiestructurada, la que se basa en una guia de asuntos o preguntas y el
entrevistador tiene la libertad de introducir preguntas adicionales para precisar
conceptos u obtener mayor informacién sobre los temas deseados (Hernandez et al.,
2010).

La entrevista fue elaborada para conocer especificamente como era el apego que se
desarrollaba entre el padre y su hija entre 0 y 3 afilos de edad, que presentaba
Sindrome de Down y asistia a la Fundacion Margarita Tejada. En el instrumento
elaborado se incluyeron 48 preguntas, las cuales surgieron a partir de los indicadores
establecidos: sefiales de comunicacién, interaccion social, expresiones de afecto y

salud fisica.
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La entrevista se realiz0 de manera individual, siendo grabada con previa autorizacion
de los entrevistados a través de consentimiento informado, con el fin de utilizar de
manera precisa la informacion recabada. De igual manera, para cada caso se realizé
diario de campo, en que se incluyeron datos relevantes sobre lo observado durante la

entrevista, los cuales fueron de utilidad para la interpretacion de resultados.

Con fines de comprobar la validez de la entrevista, se solicitd que la misma fuera
revisada por profesionales expertos en el tema. Una copia de la entrevista se

encuentra en el anexo.

3.3. Procedimiento
Para la presente investigacion se realizaron las siguientes actividades:

e Se plante6 tema a investigar, mediante el Perfil de Investigacion.

e El tema y Perfil de Investigacion fue aprobado por la catedratica de curso y la
Facultad de Humanidades.

e Se visitdé la Fundacién Margarita Tejada, dando a conocer a las autoridades el
interés de llevar a cabo la investigacidon, proporcionando datos generales sobre
la misma. La solicitud fue autorizada.

e Se realizé la busqueda de informacién, tanto de investigaciones, como de teoria,
relacionadas al tema.

e Se elaboro instrumento que se utilizé para las entrevistas a padres.

e Se solicité a las autoridades de la Fundacion Margarita Tejada elegir e informar
a los participantes con caracteristicas especificas para la investigacion.

e Se citd a los participantes para llevar a cabo las entrevistas semiestructuradas,
las cuales se realizaron de manera individual. Las preguntas de la entrevista
fueron planteadas a los participantes, las cuales fueron grabadas en su totalidad,
bajo el consentimiento de los padres.

e Se transcribieron las entrevistas realizadas.

e Se analizaron los resultados obtenidos de las entrevistas y se presentaron.

e Se realiz6 la discusion de los resultados.
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e Se brindaron recomendaciones y conclusiones, de acuerdo a resultados
obtenidos en el estudio.

e Se elabor6 informe sobre la investigacion.

e Se elabor6 una propuesta consistente en Cine Foro, de acuerdo a resultados
obtenidos, la cual se sugirié utilizar como herramienta de trabajos con padres de

nifios con Sindrome de Down que asisten a la Fundacion Margarita Tejada.
3.4 Disefio

Para la investigacion se utilizo el enfoque cualitativo, la que Hernandez et al. (2010)
define como la investigacién que “utiliza la recoleccion de datos sin medicion numérica
para descubrir o afinar preguntas de investigacion en el proceso de interpretacion”
(p.7). Asimismo, Hernandez et al. define diseno como un “plan o estrategia que se
desarrolla para obtener la informacion que se requiere en una investigacion” (p. 120).
En el presente estudio se utilizé un disefio fenomenoldgico, que segun los mismos
autores se enfoca en las experiencias individuales subjetivas de los participantes. De
acuerdo a Bogden y Biklen (2003), citados por Hernandez et al. (2010), se pretende
conocer las percepciones de las personas y el significado de un fenémeno o

experiencia.

Para la presentacion de resultados se elaboraron esquemas, en que se incluyé

informacién, por indicadores, de los datos recabados en las entrevistas.
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IV. PRESENTACION Y ANALISIS DE RESULTADOS

En el presente capitulo se dan a conocer los resultados de esta investigacion, luego de
haber concluido el trabajo de campo. El capitulo se divide en dos partes. La primera
parte consiste en una descripcion de cada caso a partir de la informacién
proporcionada por los padres participantes en la investigacion. Las transcripciones de
las entrevistas realizadas se encuentran en el Anexo. Asimismo, se incluye un diario
de campo, por cada caso, donde se da a conocer lo observado durante la entrevista.
La segunda parte estd conformada por esquemas elaborados para cada uno de los
indicadores. En dichos esquemas se organiza e integra la informacién recabada en las
entrevistas. Se incluyen algunos ejemplos de frases que refirieron los entrevistados
para explicar de manera mas clara la informacion que se presenta. Cada caso se
identifica con un numero, del 1 al 8, todos identificados con la nomenclatura “C”.
Debido a la confidencialidad del estudio, cuando los entrevistados hacen mencion de
una persona, el nombre de esta se sustituye con iniciales. A continuacién se presenta

la descripcién de los casos:

4.1 Descripcion de caso 1

Hombre casado de 32 afios de edad, trabaja en el departamento de control de calidad
de una empresa de software. Tiene una hija de 2 afios con 6 meses, quien tiene
Sindrome de Down. Vive en Santa Catarina Pinula. Su hija ha asistido a la Fundacion
Margarita Tejada durante 2 afios a terapia de estimulacion temprana. Tiene un hijo

mas, de 7 afos.

Durante la entrevista comentd que sus expectativas al tener un bebé en la familia, en el
caso de su hija con Sindrome de Down, es de mucha ilusidn, visualizandola “bastante
desarrollada”, o que permite brindarle su apoyo. Relata que previo al nacimiento de su
hija no tenia informacién sobre Sindrome de Down, lo Unico que sabia era que existia

el Sindrome y cuales eran las caracteristicas. Sin embargo, no habia tenido la
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oportunidad de relacionarse con alguna persona con estas caracteristicas; solamente

las conocia de vista.

Indica que su reaccion al conocer el diagnostico de su hija fue de aceptacion, y de
apoyo hacia su esposa; asimismo, se hizo presente la preocupacion, principalmente
por las complicaciones que podrian darse a nivel de salud, por lo que inmediatamente

buscaron informarse al respecto.

Ante los cambios que considera ha tenido su familia ante la llegada de su hija, indica
gue han sido de union, tanto en su familia nuclear, como en las familias de origen.
Sefala que su hija “les esta ensefando la vida desde otro punto de vista, en donde se

deja todo, donde solo existe el amor y la cooperacién”.

Comento6 que su reaccion al escuchar el llanto de su hija, al ser recién nacida, fue de
‘muchas emociones”, ya que posterior al alumbramiento, el que presencio, las
palabras del doctor fueron: “mire, hay que tener mucho cuidado con ella, tiene
Sindrome de Down, y las probabilidades de ella ahorita son poco complicadas o
reservadas de salud”, por lo que cuando la escuchd llorar, le dijo “bienvenida al mundo,
yo te amo y te voy a cuidar’. Comenta que en ese momento le pidié a Dios fuerzas

para ayudar a su hija.

Durante la entrevista, sefialé que al escuchar el llanto de su hija experimenta alegria, y
gue no le agrada escucharla llorar, ya que suele hacerlo cuando le practican las
terapias en casa, por lo que considera que su llanto es de “reproche”, porque los
ejercicios le pueden “doler”. Indica que es una nina “bastante fuerte” y que llora cuando

algo le desagrada.

Al momento que se realizo la entrevista, sefialé que la comunicacion con su hija es
‘especial, de mirada a mirada”, a través de la cual percibe lo que la nifia desea
manifestarle. Sefala que cuando le habla, ella trata de localizarlo, y al hacerlo intenta

estar con él, diciéndole “papd”, siendo esta la primera palabra que su hija pronuncié.

33



Comento que frecuenta conversar con ella al iniciar sus terapias, con el fin de introducir
el trabajo, buscando la manera de cargarla y besarla, a lo que ella responde con
atencién, sonrisas y carifio. Comenta que durante la interaccién logra establecer
contacto visual con su hija; al momento en que ella manifiesta alguna necesidad, como
el deseo de ser alimentada, su hija busca su mirada, momento en el cual percibe que

ella necesita algo.

Sefiala que experimenta alegria cuando su hija desea compartir con él, buscando
acercamiento, aunque también indica que su hija busca compartir con el resto de

familiares.

El padre sefiala que escuchar su voz le provoca felicidad, ya que muestra que su hija
es y serd capaz de expresarse verbalmente, esperando escucharla pronunciar mayor
cantidad de palabras en el futuro. Comenta que cuando le habla a su hija, ella presta
atencién al escucharlo y reacciona con sonrisas, ante lo que €l reacciona con felicidad,
comentando que es “hermoso verla sonreir”, debido a que cuando era bebé “fue mas
llanto, mas tristeza y preocupaciones, porque fue una nifia muy malita”, por lo que al
verla recuperada experimenta felicidad. Por tal razon, cuando su hija intenta

comunicarse con él le presta atencion, tratando de estimularla y apoyarla.

Durante los momentos de juego el padre comenta que juega con su hija de muchas
maneras, entre las cuales estan los contactos fisicos, como moverle las manos y
hacerle cosquillas; asimismo, busca utilizar juguetes que la estimulan, ante lo que ella
manifiesta agrado. Indica que suelen jugar por las noches, previo a las terapias, y los
fines de semana por las mafianas. Indica que busca la manera de compartir con su
hija el mayor tiempo posible, ya sea en su casa o0 en casa de familiares, considerando
que el compartir beneficia en que su hija “aprenda muchas cosas”, entre ellas a
movilizarse. Sefiala que prioriza prestarle atencion a su hija cuando ella le manifiesta
necesitar su ayuda, principalmente sobre asuntos de salud, brindandole la atencion

necesaria.
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En relacion a una de las formas de comunicacion, el padre comenta que “casi siempre”
se rie con su hija, como una manera de aprobar sus logros, transmitiéndole alegria, a lo
gue ella responde satisfactoriamente. Asimismo, le brinda afecto al momento de
compartir juntos, lo que hace que la relacién entre ambos sea “estrecha y de mucha
comunicacion”. Indica que en ocasiones, cuando él se comunica a su casa por
teléfono, su hija lo empieza a llamar utilizando la palabra “papa”, como también a emitir

balbuceos.

El padre indica que le genera “preocupacion y dudas” observar que en determinado
momento su hija se enfrenta sola a diversas situaciones; asimismo, reconoce la
reaccion de temor ante la posibilidad de que su hija se lastime al realizar algun
movimiento o actividad; sin embargo, él y su esposa deben estimularla y propiciar la

autonomia en su hija.

El padre relata que experimenta tristeza cuando se ve en la necesidad de alejarse de
su hija, ya que constantemente se pregunta “;cémo esta?”, debido a la relacion
estrecha que existe entre ambos. Por su parte, la nifa expresa “seriedad” al alejarse
del padre, principalmente cuando asisten a la fundacién, y él debe retirarse a su

trabajo, quedandose Unicamente con su madre.

En el momento de la entrevista, el padre indica que disfruta asistir con su hija a
reuniones sociales, propiciando interactuar con terceros y exponer a su hija a que
comparta con quienes la rodean, ya que su ilusiébn es que en un futuro su hija no
experimente discriminacion, por lo que su interés primordial es ensefiarle a su hija a

compartir con los demas.

El padre comenta que siempre le demuestra carifio a su hija mediante contacto visual,
gestos, al momento de cargarla, abrazarla, diciéndole que la ama, que la quiere mucho
y gue va a estar con ella, ante lo cual su hija responde con sonrisas y diciéndole
‘papa”; asimismo, ella busca establecer contacto visual con él. Ante las reacciones de

su hija, manifiesta sentirse feliz y dichoso, ya que de esa manera ella le transmite su
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amor y cariio. Por lo anterior, el padre sefiala que considera importante brindar carifio
a su hija, ya que es una manera de manifestarle que ella es importante, que la estan

atendiendo y aceptando, transmitiéndole seguridad.

Sefiala que en el entorno familiar, su hijo es quien le manifiesta mayor carifio a su hija,
ya que juegan juntos y comparten actividades; asimismo, su hijo participa de las
terapias que le practican a su hija. Sin embargo, el padre sefiala que a partir de que
su hija cumplié un afo, le ha manifestado mas carifio a él, ya que comparten mas
tiempo y actividades juntos, situacidon que previo al afio no se dio, debido a las
complicaciones de salud que tuvo su hija, las cuales requerian mayores cuidados por

parte de la madre.

Ante las dificultades relacionadas con la salud de su hija, al ser recién nacida, el padre
indica que su reacciéon fue de preocupaciéon y miedo, ya que los médicos le “pintaban
las cosas muy complicadas”, enfatizando en que “hay médicos que no tienen
sensibilidad para decir las cosas, y uno ve que el mundo se le viene encima”. Ante
esto, el padre relata que durante el nacimiento de su hija le notificaron, “mire, la nena
tiene Sindrome de Down, las probabilidades con ella es casi que todas en contra”, esto
debido a que presenté neumonia entre los 15 o 20 dias de nacida. De igual manera, al
momento de realizar la entrevista, el padre sefialé que su reaccion también es de

miedo ante las enfermedades que presenta su hija.

Sefala que su esposa es la persona que cuida la salud de su hija, principalmente
porque es la que estd mayor tiempo con ella. Indica que ante una situacién
complicada, delicada y de emergencia, él interviene y la lleva, junto con su esposa, al
médico, tratando de que la atencidn sea lo mas rapida posible. Ante lo anterior, sefiala
gue ha tenido el apoyo de la empresa donde labora, en otorgarle los permisos

necesarios para atender situaciones de su hija.

El padre indica que la condicidon de su hija requiere que se le brinden cuidados a su

salud, principalmente los relacionados al corazon, por lo que toman las medidas
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necesarias al respecto. Ante lo anterior, el padre indica que es necesario realizar cada
seis meses examenes a su hija, con el fin de prever o evitar que en el futuro exista la
posibilidad de que su hija sea intervenida quirdrgicamente, lo que, en el momento de la
entrevista, el médico descarta. Por lo tanto, el padre sefiala que brindan a su hija lo
necesario para cuidar y/o mantener su salud, referente a medicamentos u otro tipo de

necesidades.

En la entrevista el padre relata que si en algdn momento se ve en la necesidad de dar
medicinas a su hija, ella intenta alejarse y que ‘llora en rechazo”, manifestando
desagrado en que el padre le proporcione los medicamentos, por lo que se inclina en

gue la madre sea la encargada de darle las medicinas.

Ante el tema de la salud, el padre considera oportuno que su hija reciba siempre
atencion médica, ante la manifestacion de cualquier sintoma, al presentar “fiebre o
diarrea”, ya que no considera conveniente que su hija manifieste molestias que pueden

desencadenar complicaciones en su salud.

4.2 Descripcion de caso 2

Hombre casado de 24 afios de edad, trabaja como “cartero”. Tiene una hija de 7
meses, quien tiene Sindrome de Down. Vive en EIl Limén, zona 18. Su hija ha asistido
a la Fundacion Margarita Tejada durante 5 meses a terapia de estimulacion temprana.

Tiene una hija mas, de 4 afos.

Durante la entrevista coment6 que en relacion a sus expectativas al tener un bebé en la
familia, en el caso de su hija con Sindrome de Down, tiende a enfocarse Unicamente en
el presente, disfrutando y aprovechando al maximo el tiempo junto con su hija. Ante tal
situacion, sefiala que considera conveniente “vivir el tiempo actual” y si su hija “va a
caminar en un ano o mas, eso lo deja al tiempo y a Dios”. Sefiala que “hacia un futuro

no se preocupa’, ya que “Dios sabe a los cuantos afos ella va a caminar o a usar

37



pafal”’. Sin embargo, indica que desea vivir una vida “normal’, realizando actividades

junto con su hija.

Relata que previo al nacimiento de su hija no tenia informacion sobre el Sindrome de
Down, ni habia tenido contacto con personas que lo presentaran; sin embargo, indica
gue la unica informacién que tenia era que el Sindrome “se daba mas en Estados
Unidos”. Comenta que su reaccion al conocer el diagnostico de su hija fue “poca”,
aunque reconoce que experimento “cierta discordia con Dios”, debido a que él y su
esposa han tratado de “servirle lo mejor posible” y “les pasé eso”; sin embargo, sefala
gue la situacion la ha superado paulatinamente. Indica que la condicion de su hija no
ha sido motivo para demostrarle rechazo, falta de carifio o manifestarle que no es

deseada; caso contrario, le dan a conocer que la aman igual que a su otra hija.

En relacion a los cambios que considera ha tenido su familia, sefiala que han sido de
cercania hacia su hija, por parte de su familia de origen y familia politica. Referente a
los cambios dentro de la familia nuclear, han sido de informar a su hija mayor la
condicion de su hermana, haciéndole ver que “no va a ser igual que ella”. De igual
manera, sefiala que en ocasiones su esposa se ha visto afectada emocionalmente,
manifiesta “tristeza y depresion” debido la condicidon de su hija, ante lo cual él trata de

alentarla.

Comentod que su reaccion al escuchar el llanto de su hija, al momento de nacer, fue de
abrazarla, cargarla y sentir felicidad, sabiendo que su hija venia al mundo “con un
nuevo propdsito, con un nuevo obijetivo”, por lo que se sinti6 motivado a brindarle “lo
mejor”. Al momento de la entrevista, sefala que el escuchar el llanto de su hija le
provoca alegria, propiciando acercamiento para descubrir el motivo de su llanto, el cual

considera se debe a alguna necesidad, o que terceros perciben su presencia.

Indica que la manera de comunicarse con ella es mediante el habla, diciéndole “deme
un beso” o “camine”, entre otras cosas. Relata que propicia conversar con su hija “casi

siempre”, motivandola constantemente, ante lo cual su hija reacciona riéndose,
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buscando contacto fisico con él e intenta responderle con sonidos. Comenta que logra
establecer contacto visual con su hija al momento de cargarla y colocarla frente a él; de
igual manera, al momento de hablarle, su hija lo busca e intenta localizarlo, para luego
manifestar deseos de estar con €l. Considera que la comunicacion entre ambos ha

favorecido en que su hija lo reconozca y presente mayor atencion a su alrededor.

Al momento de la entrevista, el padre indica que al escuchar la voz de su hija reacciona
con alegria y satisfaccidon, principalmente porque “puede tener una hija, ya que
muchos no tienen esa oportunidad.” Sefiala que su hija manifiesta felicidad y atencion
al momento de escuchar la voz de él y, en ocasiones, ella propicia establecer contacto
visual para sonreirle. Indica que al momento de que su hija propicia comunicacion, él
busca acercamiento y procede a cargarla y conversa con ella, ante lo responde

diciéndole “papa”.

El padre sefiala que la manera de jugar con su hija es cargandola, levantandola y
‘poniéndosela encima”. Suelen jugar de “pasarse una pelota o chinchin”, actividades
en que también participa su hija mayor. Durante los juegos su hija responde con
sonrisas, lo que provoca que él disfrute los momentos que comparten. Comenta que
suelen jugar por las tardes, cuando regresa de su trabajo. De igual manera, relata que
comparte actividades con su hija a través de los ejercicios, y que compartir dichas

actividades con su hija favorece su desarrollo.

Relata que su reaccion ante el acercamiento de su hija al momento de necesitar ayuda
es de brindarle el apoyo necesario y de “hacerlo bien”, como también de “tener un poco
de paciencia” a sus necesidades, sabiendo que esta cerca de su hija, brindandole su

ayuda y “dando todo por ella”.

En relacion a una de las formas de comunicacion, el padre indica que sonrie con su hija
“casi siempre”, a lo que ella también responde con sonrisas. Asimismo, sefiala que los
momentos en que le brinda afecto a su hija es cuando la carga o intenta dormir, por lo

que considera que la relacion entre ambos es “buena, excelente”.
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El padre indica que tiende a motivar a su hija cuando se enfrenta sola a alguna
situacion, recalcandole que “puede lograrlo”. Al momento de la entrevista, sefiala que
experimenta satisfaccion cuando necesita alejarse de su hija, ya que sabe que esta
bajo el cuidado de su esposa y que estd en “buenas manos”. Sobre lo que
experimenta su hija al alejarse de él, sefiala que en ocasiones llora, aunque al
momento de retirarse a su trabajo, su hija se encuentra dormida, por lo que no

experimenta ni reacciona ante su partida.

En cuanto a la experiencia de asistir con su hija a reuniones sociales, el padre indica
gue trata la manera de seguir la vida “normal”. Asimismo, relata que la manera en que
le demuestra a su hija que la quiere es a través de besos, “besandola bastante”,
abrazandola y a través de todas las actividades que realizan juntos, que es una manera
de demostrar amor a los hijos. Sefiala que la demostracién de carifio es en todo
momento, aunque considera que en la actividad que tiene mayor tiempo para
demostrar carifio a su hija es cuando le ayuda a dormir, ya que permite hablarle y

decirle “palabras de amor”, ante lo cual su hija manifiesta tranquilidad.

Sobre la manera en que su hija le demuestra carifio, sefiala que ella tiende a besarlo,
abrazarlo, a decirle papa, ante lo cual él también le demuestra carifio al cargarla y
diciéndole “te amo, mi amor, gracias a Dios porque naciste en nuestras vidas”. El
padre indica que considera importante manifestarle carifio a su hija, ya que todas las
personas necesitan amor. Manifiesta que tanto él, como su esposa, le demuestran
carifio a su hija; sin embargo, su hija manifiesta mas carifio a su esposa, debido a que

con ella comparte la mayor cantidad de tiempo durante el dia.

Ante las dificultades relacionadas con la salud de su hija, al ser recién nacida, el padre
reaccionaba con preocupacion, ya que conocia varios casos en que comparieros de su
hija fallecian, luego de presentar alguna enfermedad, sin especificar cual. De igual

manera, al momento de la entrevista, indica experimentar preocupacién ante las
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dificultades de salud que pueda presentar su hija. Sefala que él y su esposa cuidan la

salud de su hija, asistiendo con el médico cuando el estado de salud lo requiere.

Entre los cuidados que considera necesarios para la salud de su hija cita una buena
alimentacion y no exponerla a la lluvia, por lo que tienen los cuidados necesarios para
gue no presente quebrantos de salud, principalmente a dificultades relacionadas con la
‘congestion”, ya que tiende a congestionarse como consecuencia de gripe; sin
embargo, sefiala que en ningin momento ha presentado dificultades de salud a un

nivel grave.

Sefiala que su hija es revisada por un médico, quien les proporciona medicina, las
cuales han tenido efecto positivo para las molestias. El padre indica que suelen llevar a
su hija con el doctor al detectar que la molestia es mayor, principalmente cuando la

medicina recetada no hace efecto a lo largo de uno o dos dias.

4.3 Descripcion de caso 3

Hombre de 27 afios de edad, casado, quien labora como facturador de contadores de
EMPAGUA. Tiene una hija de 2 afios, quien tiene Sindrome de Down. Vive en
Palencia. Su hija ha asistido a la Fundacion Margarita Tejada durante un afio a terapia

de estimulacién temprana. Tiene un hijo mas, de 5 afos.

Durante la entrevista dio a conocer que entre sus expectativas al tener un bebé en la
familia, en el caso de su hija con Sindrome de Down, estd el deseo de verla
desarrollarse a nivel general, teniendo la capacidad de caminar, correr y jugar,

pudiendo realizar actividades junto con su hija.

Sefiala que previo al nacimiento de su hija no tenia conocimiento sobre el Sindrome de
Down; sin embargo, tenia la idea de que las personas con este diagnostico
presentaban “cabeza grande”. Indica que habia tenido la oportunidad de interactuar

con personas con Sindrome de Down, con quienes platicaba y bromeaba,
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considerandolos como “personas carinosas”, aunque también conocia que podia haber

casos de “personas agresivas’.

El entrevistado relata que al conocer el diagnéstico de su hija reaccion6 planteandose
muchas preguntas, entre ellas “jpor qué?, ;va a tener la cabeza grande?”. Sefala que
en ese momento presentd una sensacion “que le subia calor al cuerpo”.
Posteriormente, “se quedd callado y pensativo”, interiorizando que la bebé era su hija y
que le brindaria su amor, ideas y emociones que transmitié a su esposa, quien indica
se vio seriamente afectada por la noticia. A pesar de ello, sefiala que no ha percibido
cambios dentro de su familia posterior a la llegada de su hija; Gnicamente han

procedido, él y su esposa, a ofrecerle cuidado y carifio a su hija.

El padre relata que no manifestd reacciones al escuchar llorar a su hija cuando era
recién nacida; sin embargo, observaba que el llanto de su hija no era “fuerte”,
comparandolo con el llanto de “un gatio”. Indica que no experimentaba tristeza, ya que
le otorgaba mayor valor a ver a su hija con vida. No obstante, en algdn momento
deseaba que su hija llorara “fuerte”. Caso contrario, sefala que su reaccion en la
actualidad al escuchar su llanto es que “ya no llore”, debido a que ahora presenta un
llanto “fuerte”; sin embargo, ante tal situacion experimenta “gusto”, aduciendo que el
significado del llanto de su hija significa evolucion y desarrollo, argumentando que si su
hija “llora fuerte” estara en la capacidad de “hablar”, ya que en la actualidad pronuncia

‘papa y mama’.

En cuanto a la manera en que el padre se comunica con su hija, sefiala que lo hace de
“todas formas”, ya que de esta manera “su hija aprende” por lo que se comunica con
ella a través del habla y ademanes, a lo que su hija responde con gestos y sonrisas.
De igual manera, el entrevistado sehala que en “todos los momentos” propicia
conversar con su hija, principalmente cuando ambos realizan actividades, ante lo que

su hija reacciona con interaccion y deseos de compartir.
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Sobre la forma de establecer contacto visual con su hija, el entrevistado sefala que
procede a cargarla y platicarle, principalmente al momento de retornar de sus labores.
Ante lo anterior, da a conocer que el contacto visual favorece que su hija “aprenda”, ya
gue tiende a imitar lo que observa a su alrededor; de igual manera, sefiala que el
contacto visual contribuye a la comunicacion entre ambos. Durante los momentos en
gue la nifia desea compartir con su padre, indica que sus propias reacciones son de
“abrazarla” y jugar con ella, evitando realizar cualquier movimiento que pueda

lesionarla.

El padre relata que reacciona con alegria cuando escucha la voz de su hija,
argumentando que tiene el conocimiento que personas con Sindrome de Down
presentan limitaciones en el habla, por lo que al escuchar a su hija decir “tata” o
‘mama” le genera alegria. Indica que al momento en que se dirige a su hija, a través
del habla o sonidos, ella manifiesta el deseo de interactuar y jugar, por lo que accede a
realizar las actividades que su hija desea. Asimismo, durante las actividades, al
momento de sonreirle a su hija, ella reacciona de la misma manera, devolviéndole las

sonrisas.

El padre indica sentirse “contento” cuando su hija propicia o intenta comunicarse con él,
por lo que ambos proceden a interactuar, lo que indica ser un progreso en su
desarrollo. Sefiala que una manera de interactuar con su hija es a través del juego,
entre los cuales estan “salir corriendo, escondite, caminar, dar vueltas” y demas,
calificando las actividades como “juegos” que se realizan con “ninos normales”, los
cuales indica “disfrutar bastante”, principalmente por los “avances que mira en ella”. El
entrevistado comenta que juega con su hija durante su tiempo libre, tratando de
integrarla a sus actividades, con el fin de interactuar y propiciar el aprendizaje en su
hija. Considera que compartir actividades beneficia a su hija en realizar movimientos
corporales y musculares, ya que durante la realizacion de los mismos logra adoptar
posturas, entre ellas “sentarse”; igualmente, indica que el mayor beneficio es que su

“hija es tratada como una nifia normal”.
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El padre sefala que sonrie con su hija en todo momento, a lo que ella también
responde con sonrisas. Igualmente, sefiala que constantemente le brinda afecto,
describiendo tener una relacion “normal” con ella; sin embargo, indica que a pesar de
estar consciente de que a su “hija le cuesta un poquito”, la “trata igual”, situacion que

considera esta contribuyendo a los avances que la nifia presenta.

Si en determinado momento la nifia se enfrenta sola a alguna situacién, el entrevistado
sefiala que reacciona con emocion, debido que ha observado que su hija realiza
actividades de las que anteriormente no era capaz de realizar. Manifiesta ser

“precavida”, principalmente ante situaciones que pueden ser peligrosas para ella.

Al momento en que el padre presenta la necesidad de alejarse de su hija, reacciona
con “duda sobre lo que su hija estara haciendo”, sin presentar otro tipo de reaccion.
Mientras tanto, si su hija presenta la necesidad de alejarse de él, comenta que ella

reacciona con llanto, intentando llamar su atencion y estar con él.

En cuanto a asistir con su hija a relaciones sociales, el padre indica percibir que las
personas “se le quedan viendo”, debido a que posiblemente desconocen sobre el
Sindrome de Down y sus caracteristicas, al igual que sucedié con él antes de que
naciera su hija. Sefala que €l estaria dispuesto a explicar a terceros, si estos se
acercaran y preguntaran sobre su hija, porque esa es una manera de aprender sobre el
Sindrome. Sefala que inicialmente esta situacion “le afectd”, por lo que no presentaba
deseos de exponer a su hija en publico, porque se “sentia mal de que la nifa fuera asi”.
Al momento de la entrevista, indica ya no experimentar esta situacion, sefialando que

“no le importa”, y que su unico deseo es “verla que crezca”.

Entre la manera en que el padre le demuestra a su hija que la quiere, esta “abrazarla,
jugar con ella y hacerle cosquillas”, a lo que su hija reacciona de la misma manera,
abrazandolo y besandolo, lo que provoca en él felicidad. Indica que la demostracion de
carifio se hace presente al momento en que la observa jugar, lo que le provoca

emocion y deseos de interactuar y jugar con ella, actividades que realiza con alegria.
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Ante esta situacion, el padre considera importante manifestarle carifio a su hija, ya que

genera emociones en ella, siendo también parte del aprendizaje de su hija.

Indica que en su familia todos le brindan carifio a su hija; sin embargo, relata que una
tia paterna de la nifla es quien demuestra mas carifio. Igualmente, en el nucleo
familiar, sefiala que el hermano le brinda carifio, ya que en ocasiones manifiesta
desagrado cuando “alguien molesta a la nifia”. Sin embargo, sefala que su hija le
demuestra mas carifio a la madre, ya que es la persona que convive mayor tiempo con

ella, la alimenta y esta a su cargo.

En cuanto al tema relacionado a la salud, el padre sefiala que su reaccién ante las
enfermedades de su hija cuando era recién nacida era de incertidumbre, debido a que
“no sabia si tendria la cabeza grande”, debido a que esa era la informacién que tenia
sobre el Sindrome de Down. Aungque hubo aceptacion, sefiala que su reaccion al saber
sobre su situacién y posibles enfermedades fue experimentar “calor en el cuerpo”,
quedandose “callado y pensativo”. Ante sus reacciones a las enfermedades en el
momento de la entrevista, sefala que no “se asusta”, sino que propicia “cuidarla
bastante”, buscando alternativas para mejorar los sintomas de gripe y fiebre. Sefala
gue no manifiesta preocupacién debido a que tienen conocimiento de la manera de

proceder, debido a la experiencia adquirida con las enfermedades de su hijo mayor.

Sefiala que en la familia todos cuidan la salud de su hija, evitando que tenga contacto
con objetos o superficies que estén contaminadas; asimismo, son cuidadosos y no
permiten que la nifia introduzca objetos peligrosos en la boca. Indica tener precaucién
en la época de frio, en que su hija tiende a enfermarse de gripe. Sefala que le
proporcionan medicina que los médicos han recetado; sin embargo, si observan que los
medicamentos no disminuyen los sintomas, y la situacion puede empeorar o tornarse
grave, toman la decision de que su hija sea revisada por el médico en un hospital.
Entre los cuidados que considera necesarios para la salud de su hija se encuentran
supervisar que su alrededor, para evitar que se enferme si lleva estos objetos a la

boca. Considera que los aspectos importantes a los que presta atencion en la salud de
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su hija es a la fiebre y gripe, ya que en ocasiones, al ser recién nacida, presentaba

fiebres altas, situacion que se ha controlado satisfactoriamente.

Seflala que su hija reacciona con llanto cuando atiende sus necesidades de salud,
argumentando que el significado del llanto es debido a que no le gusta el sabor de los
medicamentos, 0 a que al momento de darselos es necesario “agarrarla” entre él y su

esposa, para poder darle con facilidad las medicinas.

4.4 Descripcion de caso 4

Hombre de 25 afios de edad, casado, actualmente desempleado, de profesion Perito
en Administracion de Empresas. Tiene una hija de 1 afio con 6 meses, quien presenta
Sindrome de Down. Su hija ha asistido a la Fundacién Margarita Tejada durante un
afio, aproximadamente, a terapia de estimulacion temprana. Tiene un hijo mas de 5

afnos. Reside en la zona 6 capitalina.

Durante la entrevista dio a conocer que sus expectativas al tener un bebé nuevo en la
familia “son grandes”, visualizando a su hija en el futuro como una persona exitosa,
principalmente por la manera en que observa que su ella se desenvuelve “a pesar de

su corta edad”, situacion que lo motiva a continuar brindandole su apoyo.

Indica que previo a que su hija naciera tenia “muy poca” informacion sobre el Sindrome
de Down, conociendo a las personas que presentan este diagndstico como nifios
especiales, en quienes se manifiestan diversas dificultades. Relata que no habia tenido
la oportunidad de interactuar con personas con Sindrome de Down, solamente los

conocia de vista.

El entrevistado sefala que al conocer el diagndstico de su hija reacciond con “mucha
tranquilidad”, aduciendo que en ese momento atravesaba dificultades a nivel
econdmico, por lo que el saber que su hija se encontraba bien y con vida le proporcion6

tranquilidad; caso contrario, indica que a su esposa “le costd bastante aceptar’ la
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situacion. A pesar de ello, sefiala que los cambios que ha tenido su familia desde el
nacimiento de su hija son de unidén, ya que familiares los visitan constantemente para

interactuar con su hija, lo que ha provocado acercamiento familiar.

Indica que su “reaccién era normal” al escuchar el llanto de su hija recién nacida; sin
embargo, posteriormente, sefiala que fue alarmante escuchar que su hija se quejaba,
debido a que desconocia el motivo por el cual presentaba el llanto. En el momento de
la entrevista sefiala que no le agrada que su hija llore, por lo que ante esta conducta él
se dirige a ella y la “agarra”, pudiendo conocer el motivo por el cual presenta el llanto,
el cual se debe a la necesidad de ser alimentada, al experimentar alguna molestia o

incomodidad.

Sefiala que tiende a comunicarse con su hija a través del habla; asimismo, le canta y
utiliza ademanes, poniendo en practica estas actividades cuando juegan juntos. Indica
que los juegos los realizan cuando su hija esta en la cama o en el suelo, momentos en
que escucha a su hija pronunciar “papa” y sonreir con él; de igual manera, su hija
responde tocandole la cara, abriendo sus ojos y emitiendo sonidos, ante lo cual el

padre se siente complacido.

Indica que para lograr establecer contacto visual con su hija, le habla a una distancia
en gue estén separados, con el fin de que ella lo busque vy localice, por lo que percibe
gue su hija capta y distingue lo que sucede a su alrededor, ya que logra establecer
contacto visual con ella, lo que contribuye a que su hija comprenda lo que se le esta

comunicando.

Comenta que al percibir que su hija desea compartir con él, reacciona dirigiéndose a
ella y brindarle la atencion que demanda. Al momento de la entrevista sefiala que al
escuchar la voz de su hija experimenta alegria y deseos de “escucharla hablar’ de
manera fluida, ya que unicamente dice “mama” y se expresa a través de “jerigonzas”.
Sefala que al momento de hablar con su hija, o dirigirse a ella mediante sonidos, ella

reacciona quedandose “paralizada”, evidenciandose la atenciébn que presta a lo
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conversado y a establecer contacto visual. Ante la reaccion del entrevistado cuando su
hija intenta comunicarse con él es de intentar descifrar lo que su hija necesita en

determinado momento.

En relacion a los juegos que el entrevistado practica con su hija, sefiala que suelen
jugar de “esconderse”, “taparse la cara”, cantar o bailar, actividades que considera
disfrutar, por lo que propicia jugar “casi siempre con su hija”. De igual manera, el
entrevistado sefiala que suele compartir actividades cuando salen de paseo, al asistir a
la fundacion, al participar de festejos de cumplearios en la familia o al asistir a un centro
comercial. Sefiala que es beneficioso para su hija compartir estas actividades, ya que
permite que ella interaccione con terceros fuera del entorno familiar. Constantemente

asisten al “mercado” o a la tienda, actividades con las que la nifia manifiesta agrado.

El entrevistado sefiala que ante el acercamiento que pueda propiciar su hija al
necesitar su ayuda, reacciona con delicadeza, cuidado, amor y paciencia,
principalmente si las necesidades son relacionadas a la salud, en que esta consciente
que debe actuar con “calma”. Sefiala que “casi siempre” propicia reirse con su hija,
momentos en que también le “tira besos”, a o que su hija responde con sonrisas en

todo momento.

Da a conocer que “todo el tiempo” le brinda afecto a su hija, considerando que el unico
momento en que no le brinda este afecto se debe a que no se encuentra en su casa.
Indica que debido a que se encuentra desempleado, comparte mayor tiempo con su
hija, por lo que se incrementan las “palabras bonitas, los abrazos y los besos”, los
cuales estan presentes “siempre”. Por lo anterior, el entrevistado califica la relaciéon
que tiene con su hija como “muy bonita”, por lo que no desea separarse de ella,
situacion por la que considera se vera afectado al conseguir un empleo e iniciar sus
labores, ya que han compartido a tiempo completo durante cuatro meses,
aproximadamente, en que ha realizado actividades con su hija como “cambiarle pafal,

darle pacha”, entre otras.
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El entrevistado sefiala que su reaccion al ver que su hija se enfrenta sola a alguna
situacion es de tranquilidad, aunque con “cierto temor”, ya que percibe que su hija tiene
la capacidad de realizar actividades y enfrentarse a “cualquier obstaculo”. Ante ello,
menciona que inicialmente las situaciones nuevas en su hija le generaban miedo; sin

embargo, al observar la capacidad de la nifia experimenta “tranquilidad”.

Indica manifestar tristeza si presenta le necesidad de alejarse de su hija, ya que en
todo momento desea que estén juntos. En cuanto a lo que su hija experimenta al tener
la necesidad de alejarse de él, sefiala que ella manifiesta llanto, como una manera de

no aprobar que estén separados.

En cuanto a participar y asistir con su hija a reuniones sociales, el entrevistado sefala
que es “algo muy bonito”, argumentando que dicha situacion contribuye a vivir la
“situacion tal como es”. Debido a que su esposa trabaja, €l es quien asiste con su hija
a la fundacion, con lo que experimenta situaciones agradables, ya que recibe el apoyo
de las otras madres, le agrada compartir con las familias y escuchar sus experiencias,

lo que le ayuda a implementar acciones con su hija y en su hogar.

Sobre la manera en que le demuestra cariiio a su hija, indica que lo hace mediante
palabras, diciéndole que “la quiere, que la ama, que ella es su amorcito y su cielo”;
asimismo, le canta, la besa y baila con ella al tenerla abrazada. Las manifestaciones de
cariio se las brinda constantemente, a lo que ella reacciona con sonrisas,

“recostandose en su hombro” y recostando su rostro sobre el de él.

Indica que su hija demuestra carifio tocandole la cara, recostandose en él y buscando
realizar contacto fisico, a lo que él responde con sonrisas, pudiendo observar la
manera en que esta evolucionando, lo cual lo motiva a continuar “haciendo las cosas

bien o0 a mejorarlas”.
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Considera que es importante manifestarle carifio a su hija, argumentando que el amor
es fundamental en su hija para que se sienta protegida e importante, generandole

confianza y alegria en su hija.

Sefiala que en su familia, el abuelo paterno es quien le brinda mas carifio a su hija,
debido a “que es uno de los que mas convive con ella”, comenta que la consiente
cuando la observa llorar. Por su parte, a quien mas le demuestra carifio su hija en la

familia es a la madre, aunque también le manifiesta carifio a él y a la abuela paterna.

En cuanto al tema de salud, el entrevistado menciona que fue “duro vy dificil” enfrentar
las enfermedades que presentd su hija cuando era recién nacida; sin embargo,
reacciond dandole gracias a Dios, al experimentar la fuerza que recibia de El,
argumentando que este tipo de experiencias lo fortalecian. Al momento de la
entrevista, su reaccion ante las enfermedades que presenta su hija es de buscar ayuda

para solucionar la dificultad que se manifiesta, lo que han logrado satisfactoriamente.

Indica que la salud de su hija es cuidada por su esposa y suegra, asistiendo a
consultas con el pediatra o realizado consultas via teléfono sobre medicamentos y
demas, entre los cuales se podrian citarse exdmenes médicos, si estos fueran

requeridos.

Considera gue los cuidados necesarios para la salud de su hija estan relacionados con
el clima, debido a que presenta defensas bajas, por lo que con facilidad puede

contagiarse con algun virus o cualquier enfermedad.

Sefiala que a todos los aspectos de la salud de su hija le presta atencion, sin que
prevalezca alguno en especifico; sin embargo, indica que se enfocan en atender alguna
situacion si esta puede tornarse riesgosa, ante lo cual, si lo amerita, realizan examenes
meédicos. Considera que la alimentacion es un aspecto al que le presta atencion, ya

gue de esta manera presenta condiciones Optimas de salud. Indica tomar las
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precauciones necesarias y evitar exponer a su hija a situaciones en que pueda

contagiarse con un virus, ya que tiende a enfermarse de “catarro” con facilidad.

Indica percibir que su hija reacciona con gestos de agradecimiento cuando él atiende
sus necesidades de salud, ante lo cual su hija no pone resistencia cuando él participa

de esa atencion.

Considera oportuno que su hija asista periédicamente con el médico, por lo menos una
vez al mes; sin embargo, considera que existen situaciones que pueden controlarse
favorablemente sin acudir al médico. Indica que el llevar periédicamente a su hija con
el doctor dependera de la situaciébn econémica que atraviesa, por lo que en ocasiones

es necesario realizar las consultas telefénicamente.

4.5 Descripcion de caso 5

Hombre de 35 afios de edad, casado, se desempefia como agricultor. Tiene una hija de
2 afios, quien presenta Sindrome de Down. Su hija ha asistido a la Fundacién
Margarita Tejada durante dos meses, a terapia de estimulacion temprana. Tiene dos

hijas mas, de 12 y 8 afios. Reside en Sumpango, kildmetro 42, Ruta Interamericana.

Durante la entrevista dio a conocer que dentro de sus expectativas al tener un bebé en
la familia estan que su hija estudie y curse una carrera; sin embargo, indica estar
consciente que la condicion de su hija la limita a que realice actividades, como sucede
con sus dos hijas mayores; no obstante, desea que todo lo que su hija realice en el

futuro sea de “bien” para la familia.
Sefiala que previo al nacimiento de su hija no tenia conocimiento sobre el Sindrome de

Down; no obstante, habia tenido la oportunidad de ver a personas con este diagnaostico,

sin interactuar con ellas.
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El entrevistado indica que fue “una cosa impactante” conocer que su hija presentaba
Sindrome de Down, generandole tristeza, lo cual narra presentando los ojos llorosos al
recordar ese momento. Indica que una de las razones por las cuales reacciono de esa
manera, se debi6 a que no se habian presentado casos similares en la familia, el de su
hija era el primero. Relata que luego del alumbramiento, al dirigirse a su trabajo,
recibié una llamada de la doctora, quien le solicitd que regresara de manera urgente al
hospital, con lo que él percibié que “algo” estaba sucediendo con su esposa o hija.
Indica que al llegar al hospital, la doctora le menciond “no se vaya a asustar”, debido a
que la nena “tenia algo malo”, para luego informarle que su hija presentaba Sindrome
de Down, lo que la hacia una “nifia especial’. Posterior a la noticia, el entrevistado
indica haber experimentado miedo, debido a que su hija presentaba una condicion que

la acompafaria el resto de su vida.

Al momento de la entrevista, el padre sefiala que a partir del nacimiento de su hija la
dinamica familiar, tanto politica como de origen, ha sido diferente, ya que los
integrantes de ambas familias le demuestran carifio a su hija y “la quieren bastante”,

calificando la situacion como “bastante bonito”, ya que “ha sido todo alegre”.

Recuerda que su reaccion al escuchar el llanto de su hija cuando era recién nacida fue
de emocion, argumentando que “un papa tiene que ser feliz al escuchar el llanto de su
nena”. Sobre su reaccion al momento de la entrevista, indica sentir tristeza al escuchar
el llanto de su hija. Percibe que este llanto puede significar “dolor” o “sufrimiento”
debido a alguna situaciébn que esté atravesando, principalmente relacionada a
molestias fisicas o de salud.

Indica que la manera en que se comunica con su hija es a través del habla, haciéndole
preguntas de como se siente; asimismo, indica que bromea con ella, a lo que ella
responde con sonrisas. Sefala que utiliza sus momentos de descanso para conversar
con su hija, principalmente por las mafianas y por las noches, ya que durante el dia se

ausenta de su hogar por razones de trabajo. Asimismo, indica que los fines de semana
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propicia conversar con su hija, a lo que ella reacciona buscandolo y localizandolo, para

luego sonreirle.

Indica que la manera de realizar contacto visual con su hija es “cargandola”, logrando
gue ella lo vea a los ojos, lo cual favorece a que exista comunicacién e interaccion

entre ambos.

El entrevistado indica sentirse “contento” cuando su hija desea compartir con él, ya que
disfruta que ella lo vea y lo escuche. Al momento de escuchar la voz de su hija,
indica sentir felicidad, experimentando deseos de abrazarla. Mientras tanto, sefiala que
al momento en que su hija lo escucha hablar o hacerle sonidos, ella reacciona
sonriendo, poniendo atencion a lo que escucha, observando detenidamente la manera
en gque él se comunica con ella. En cuanto a la reaccion del padre cuando su hija
intenta comunicarse con él, es de atenderla “rapidito” y realizar lo que ella indica

necesitar.

Sobre la manera en que el entrevistado juega con su hija, indica que es “caminando en
la arafna”, bailando con ella, conversar mientras estan recostados, aunque indica que el
tiempo para jugar con ella es limitado, debido a sus horarios laborales. Adicionalmente,
comenta que juegan con un “carrito que tiene trampolin”; asimismo, motiva a su hija a
gue atraviese por unos tuneles de juguete, a lo que ella responde favorablemente, lo
gue permite que él disfrute los juegos que comparten juntos, momentos que ella

también disfruta y demuestra con sonrisas.

Indica que suele compartir actividades con su hija los dias sadbado y domingo;
asimismo, los dias martes, al asistir a la Fundacién. Indica que el compartir estas
actividades beneficia en que su hija interactie y socialice con nifios que presentan su

misma condicion.

Sobre la reaccién del entrevistado ante el acercamiento de su hija al necesitar su

ayuda, indica que la misma es de atender sus necesidades, buscando cargarla,

53



abrazarla y conversar con ella, preguntandole “;qué le pas6?”, para luego intentar

calmarla.

En relacion a los momentos en que se rie con su hija, el entrevistado indica que
propicia hacerlo cuando le platica, la abraza o la carga, es decir, sefiala que es “en todo
momento”, a lo que ella también responde con sonrisas. Tal situacion se pudo
evidenciar previo a la entrevista, estando en el salon de estimulacion temprana, en que

el padre se acerco a su hija y acaricio su rostro y espalda, para luego sonreirle.

El entrevistando indica que durante los momentos en que su hija sonrie, son los que
utiliza para brindarle afecto, a través de abrazos, juegos y diversas actividades que
realizan juntos. A pesar de ello, el padre describe como “distante” la relacion que tiene
con su hija, debido principalmente a la falta de tiempo para compartir con ella, ya que
sus labores como agricultor permiten “que esté poco tiempo con ella”. Sin embargo,
indica tener la esperanza que este distanciamiento disminuya al momento de que su

hija crezca y puedan interactuar por mas tiempo.

En el momento de la entrevista, el padre indica experimentar tristeza al observar que su
hija se enfrenta sola a alguna situacion, debido al Sindrome de Down que presenta,
aunque considera que cuando su hija “vaya a ser un poco mas grande, ya sera

diferente”.

Si en determinado momento el entrevistado necesita alejarse de su hija, indica
experimentar tristeza; sin embargo, también experimenta alegria, ya que esta seguro
gue su hija esta siendo cuidada y atendida adecuadamente por su cufiada, a quien
considera de su hija “su segunda mama”. En cuanto a lo que experimenta su hija al
tener la necesidad de alejarse de él, indica que ella manifiesta tranquilidad; no
obstante, al momento de reencontrarse, la nifia manifiesta alegria, a través de abrazos

y sonrisas.
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Al momento de asistir a reuniones sociales, el entrevistado indica experimentar y
percibir la mirada de terceros, aduciendo que dicha actitud se debe a que su hija es
risuefa y que las personas “quieren abrazarla”, por lo que se siente orgulloso y feliz de

estar con su hija.

Una de las maneras en que el entrevistado le demuestra carifio a su hija es besandola,
acariciandola y abrazéndola, haciéndolo en todo momento, ya que se siente feliz con
su hija, quien reacciona ante estas muestras de carifio devolviéndole abrazos, besos y
sonrisas, como también, estableciendo contacto visual con el padre. Ante tal situacion,
el padre experimenta alegria, considerando que es importante manifestarle carifio a su
hija, argumentando que “ellos son unos nifios que necesitan carifio” (refiriéndose a los

nifios con Sindrome de Down).

Indica que en su familia, una de sus hermanas es quien le demuestra mas carifio a su
hija, ya que “mira que le tiene bastante amor”, y lo manifiesta con besos y abrazos.
Asimismo, indica que dentro del nucleo familiar, tanto él como su esposa le demuestra
carifio a su hija, por ser quienes mas conviven con la nifia. El entrevistado percibe que
a él es a quien su hija de demuestra mas carifio en la familia, argumentando que

probablemente “el papa estd mas pegado a la hija”.

En cuanto al tema relacionado a la salud, el entrevistado indicé haberse sentido
“‘destrozado” ante las enfermedades que presentd su hija al ser recién nacida, debido a
gue tenia que ser intervenida quirdrgicamente por problemas en el corazén,
intervencion que se llevd a cabo cuando la nifia tenia un afio de edad. Ante esta
respuesta, el entrevistado manifestd tristeza, o que propici6 que presentara 0jos
llorosos, lo cual paulatinamente fue eliminandose. Ante las situaciones de salud al
momento de la entrevista, el padre indicé “estar luchando” para lograr lo que su hija
necesita; sin embargo, manifesto tristeza al conocer los “defectos que ella tiene”, pero

seguira su lucha para superar cualquier adversidad.
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Indica que su esposa es quien cuida la salud de su hija, quien tiene el conocimiento de
los medicamentos que su hija puede necesitar ante cualquier presencia de sintomas,
siendo de esta manera atendida la salud de su hija; de igual manera, indica que en
ocasiones se ven en la necesidad de consultar con el médico si la situacion que

presenta su hija se torna “grave”.

Sefala que el aspecto relacionado con la higiene es el que méas atienden en su hija,
para evitar dificultades en su salud, debido a que presenta defensas bajas, por lo que la

higiene es vital en ella y el ambiente.

El entrevistado relata que la tiroides es un aspecto de la salud de su hija al que le
prestan mas atencion, por lo que se supervisa periédicamente con el médico. Indica
que con el problema del corazén, segun los cardidlogos, se observa “bastante
mejoria”, por lo que al momento de la entrevista la prioridad en su salud se relacionaba

con la tiroides.

Indica que suelen recurrir con el médico cuando la situacion lo amerita, por lo que si es
necesario, las visitas son periédicas, cada semana, aproximadamente. De lo contrario,
los sintomas que su hija pueda presentar se tratan en casa, con los medicamentos que
tienen y las dosis que el médico ha sefialado. Comenta que no ha percibido situacion

especifica cuando él atiende las necesidades de salud de su hija.

Al cierre de la entrevista, el padre indicé sentirse orgulloso de tener una hija con
Sindrome de Down, ya que lo considera una experiencia “que Dios le da”, por lo que
nunca ha cuestionado el porqué de la situacion, sino que agradece a Dios por lo que El

le ha dado, indicando “ella ha cambiado nuestra vida bastante”.

4.6 Descripcion de caso 6

Hombre de 39 afios, casado, se desempefa como pintor de inmuebles. Tiene una hija

de 2 afios con 1 mes, quien presenta Sindrome de Down. Su hija ha asistido 8 meses

56



a la Fundacion Margarita Tejada, a terapia de intervencion temprana. Tiene dos hijos

mas, una mujer de 16 afios y un hombre de 12. Reside en la zona 14 capitalina.

Durante la entrevista dio a conocer que sus expectativas al tener un bebé en la familia
son similares a las expectativas con sus otros dos hijos, considerando que la condicion
de su hija, en cuanto al Sindrome de Down, “no afecta en nada”. Sefiala que previo a
que su hija naciera no tenia conocimiento sobre el Sindrome de Down; sin embargo, en
alguna oportunidad interactué con personas con esta condicion, conversando con ellas.
Comenta haber escuchado que las personas con Sindrome de Down “no vivian mucho

tiempo”, e indica que “eso es mentira”.

El entrevistado indica que su reaccion al enterarse que su hija presentaba Sindrome de
Down “no fue nada diferente”, ya que considerd que su hija “no tenia nada” y que para
él era “normal”, por lo que no experimentd reacciones a nivel emocional. Sefala que no
ha percibido cambios en su familia a partir del nacimiento de su hija, ya que todos los

integrantes “estan contentos con ella”, principalmente su hijo.

Comenta que el escuchar el llanto de su hija cuando era recién nacida le genero
alegria, principalmente al enterarse que era una nifia. Al momento de la entrevista,
indico que no le gusta escuchar llorar a su hija, por lo que ante esta situacion, provoca
un acercamiento hacia ella para “hacerle carino”. Considera que el llanto de su hija
significa llamar la atencién de terceros, y conseguir de esta manera “que le hagan

caso’”.

El entrevistado sefiala que se comunica con su hija al acariciarla, hablarle o
‘molestandola”, propiciando conversar con ella por las mafianas y tardes, ante lo que

su hija responde diciéndole “papa” y riéndose con él.

En cuanto a la manera de realizar contacto visual con su hija, indica que la misma se
lleva a cabo a través de “muecas” y comunicandose con ella de diferentes formas, sin

mencionar ninguna en especifico. Indica que la manera en que el contacto visual
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favorece la comunicacion es que su hija manifiesta estar “mas alegre, mas contenta y

mas juguetona” con las personas.

Ante la reaccion del entrevistado al percibir que su hija desea compartir con él, indica
que le genera alegria, debido a que percibe a sus hijos mayores “un poco alejados”, por

lo que se siente “contento” cuando carga a su hija.

Indica sentir felicidad al escuchar la voz de su hija, debido a que observa que “ya
quiere hablar mas”. Comenta que en los momentos que él platica con su hija o le hace
sonidos, ella reacciona diciéndole “papa, papa”, a lo que él sonrie, consiguiendo que su
hija responda también con sonrisas, dando paso a realizar algunos juegos como
‘esconderse o taparse la carita”. Durante los momentos en que su hija intenta
comunicarse con él, indica que su reaccién es “de hacerle caso y ponerle atencién”,

ejecutando las actividades que ella desea realizar.

En relacién a la manera en que juega con su hija, el entrevistado comenta que “le hace
cosquillas”, le besa los pies y manos, percibiendo en su hija agrado ante estas
actividades; asimismo, indica que juegan pelota y con “cuadros de madera”, momentos
que él disfruta y califica como “agradables”. Indica que juega con su hija en las
mafanas, en las tardes, fines de semana y al medio dia, si sus labores se lo permiten,
tiempo que utiliza para compartir con ella. De igual manera, indica que los dias martes
suele compartir con ella cuando asisten a la Fundacioén. Sefiala que compartir este
tipo de actividades con su hija mejoran su desarrollo, favoreciendo en que su hija logre

‘caminar mas rapido” y su desarrollo se vea favorecido.
En cuanto a su reaccién ante el acercamiento de su hija cuando necesita su ayuda, se

limité a responder que es de “ayudarla”, con el fin de realizar “lo que ella quiere hacer”;

posteriormente, el entrevistado quedoé en silencio, sin ampliar su respuesta.
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Al momento de la entrevista, el padre comenta que en todo momento se rie con su hija,
a lo que ella también responde con sonrisas. Posterior a su respuesta, el entrevistado

mostro sonrisa constante, tanto en su expresion facial como en su voz.

Comenta que tiende a brindarle afecto a su hija cuando “esta despierta”, a través de
“hacerle carifio”. El entrevistado describe como “buena” la relacion que tiene con su
hija, argumentando que él se siente “bien”, percibiendo que su hija experimenta la

misma condicion.

Indica que reacciona de manera “normal” al ver que su hija se enfrenta sola a alguna
situacion; sin embargo, enfatiza que no le gusta que su hija “se caiga”. Indica que
propicia independencia en ella, intentando que realice actividades por sus propios

medios, con el fin de evitar que en el futuro otras personas realicen “cosas” por ella.

Comenta que no le agrada alejarse de su hija, ante la posibilidad de que le “pasara algo
malo”, refiriéndose a la situacion actual del pais, lo que le genera temor. Posterior a la
respuesta, el entrevistado enfatiza que “quiere mucho” a su hija. En cuanto a la
reaccion de su hija ante la necesidad de alejarse de él, indica que ella propicia realizar
contacto visual y le “dice adi6és”, para luego sonreirle, lo que le genera deseos de “estar
con ella”; indica que su hija en ningin momento manifiesta llanto. Durante su
respuesta, el entrevistado enrolla una hoja de papel que tiene entre sus manos; a pesar

de esta actividad, continda el contacto visual con él.

Al momento de la entrevista, el padre indica sentirse “bien” al momento de asistir con
ella a reuniones sociales, manifestando que le agrada que su hija interactie con otros
ninos, experimentando agrado al verlos jugar; no obstante, comenta que en ocasiones
observa a su hija “pleitista” mientras juega con otros nifos. Posterior al relato, el

entrevistado manifesto risa constante, tanto en su expresion facial, como en su voz.

Indica que la manera en que le demuestra carifio a su hija es a través de juegos,

“sacandola a dar una su vuelta” y “dandole carifio”, actividades que realiza en su casa
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durante su tiempo libre, a lo que también su hija responde y reacciona continuando el
juego o las actividades que realizan en ese momento. Indica percibir el carifio de su
hija a través de sus sonrisas y estableciendo contacto visual con él, lo que le genera
alegria.

Comenta que considera importante manifestarle carifio a su hija, con el fin de que “se
sienta contenta” y que perciba el carino de quienes la rodean. Sehfala que en su
familia, es su hijo quien le demuestra més carifio a la nifia; sin embargo, comenta que
también sus tias y sobrinas son carifiosas con ella. Indica que dentro de su familia, a
su hijo es a quien la nifia le demuestra mas carifio, debido a que él “le ensefia a jugar
pelota” y a realizar diversos juegos y actividades. Adicionalmente, indica que su hija

también le demuestra carifio a su abuela paterna.

Sobre su reaccion ante las enfermedades que presentaba su hija al ser recién nacida,
responde que inicialmente experimento tristeza, emocion que fue disminuyendo para
reaccionar posteriormente de manera “normal’, debido a que se considera una persona
que tiene en mente que su hija “se va a curar rapido”. Al momento de la entrevista,
sefala que reacciona “normal”’ ante las enfermedades de su hija, sin experimentar
preocupacion por ella o su padecimiento, argumentando que pide a “Dios que la cuide”,

experimentando de esta manera fortaleza.

Indica que la salud de su hija es atendida por la madre y abuela paterna de la nifa,
aunque si es necesario, también se involucran las hermanas del entrevistado, quienes

también “la cuidan”.
Indica que una de las maneras de atender la salud de su hija es a través de la

alimentacion, cuidando la higiene de los alimentos; asimismo, cuidan la higiene de los

objetos, para evitar cualquier tipo de contagio.
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Sefiala que la salud de su hija también es atendida por el médico, siguiendo las
instrucciones de los medicamentos y dosis que el médico sefale. Indica que su hija

reacciona favorablemente cuando él atiende sus necesidades de salud.

Al momento de la entrevista, el padre indica que considera oportuno que un meédico
atienda la salud de su hija una vez al mes, con el fin de monitorear su crecimiento y

suplir cualquier necesidad que presente a cuanto a “vitaminas”.

Indica que su esposa labora con una doctora, quien es la que atiende a su hija al
momento de presentar determinado sintoma; sin embargo, si los mismos se tornan

graves, considera prudente que su hija sea examinada por un pediatra.

4.7 Descripcion de caso 7

Hombre de 33 afios de edad, casado, labora como Perito en el Instituto Nacional de
Ciencias Forenses (INACIF). Tiene una hija de 9 meses, quien presenta Sindrome de
Down. Su hija ha asistido a la Fundacion Margarita Tejada durante cinco meses, a

terapia de estimulacion temprana. No tiene otros hijos. Reside en la zona 12 capitalina.

Durante la entrevista dio a conocer que una de sus expectativas al tener un bebé en su
familia es que su hija sea independiente. Sefiala que a partir del nacimiento de su hija
con Sindrome de Down, las expectativas cambiaron, debiéndose “apegar a la realidad”,
refiiéndose a su condicion. Ante la respuesta, el padre manifestd llanto y voz

guebrada.

Comenta que previo al nacimiento de su hija no tenia informacién completa sobre el
Sindrome de Down; conociendo solamente que el Sindrome se debia a una “mutacion
en el cromosoma 21”, y que las personas con esta condicion presentaban

caracteristicas fisicas especificas.
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El entrevistado comenta que reacciono con tristeza al conocer que su hija presentaba
Sindrome de Down. Indica que la noticia le fue dada por el médico pediatra de una
manera “tosca”, diciéndole: “ahhh, le voy a comentar algo, su hija tiene Sindrome de
Down”. Relata que los médicos solicitaron hacerle a su hija diversos examenes
meédicos, con el fin de descartar o confirmar al diagnostico; sin embargo, indicaron que
observaban en la nifia caracteristicas correspondientes al Sindrome. Siguiendo las
recomendaciones médicas, procedieron a realizar los exdmenes a su hija, confirmando
de esta manera el diagnostico. Se evidencié que el entrevistado experimentaba tristeza

al recordar el evento, debido a que presento ojos llorosos durante la narrativa.

En relacién a los cambios que ha tenido su familia, indica que su esposa se vio en la
necesidad de renunciar a su trabajo, por lo que él es la Unica fuente de ingresos
econdmicos en el hogar; sin embargo, considera que “estan bien”, ya que la condicion

de su hija ha propiciado una relacion mas firme entre él y su esposa.

En cuanto al momento en que el entrevistado escuché el llanto de su hija cuando era
recién nacida, indica que reacciondé con alegria, sin tener conocimiento en ese
momento del diagndstico de su hija. Posteriormente, al conocer su condicion, indica
haber experimentado momentos “dolorosos”, atribuyéndolos al “duelo” que estaba
atravesando. Al momento de la entrevista, indica que ya no reacciona con tristeza al
escuchar el llanto de su hija, sino que su reaccion es de proteccion o apego hacia ella,
ya que al escucharla llorar procede a consolarla lo mas pronto posible. Indica que el

llanto de su hija significa que “necesita algo”, o es debido a que “quiere atencién”.

Comenta que se comunica con su hija a través del habla, sin utilizar diminutivos, ni
sonidos “de bebé”, sino que tiende a utilizar palabras de manera “normal”. Indica que
conversa con ella por las tardes o al llegar la noche, cuando retorna de su trabajo.
Sefala que al momento de platicarle a su hija, ella procede a establecer contacto visual
y atiende lo que escucha, haciendo expresion de admiracién, abriendo los ojos y

levantando las cejas, segun expresion realizada por el padre.
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Indica que la manera de establecer contacto visual con su hija es colocandola frente a
él, postura que considera le agrada a su hija. Comenta que esta actividad favorece la
comunicacion entre ambos, ya que su hija observa e imita lo que su padre hace,

principalmente la expresion facial.

El entrevistado indica experimentar felicidad al observar que su hija desea compartir
con €él, momentos en que ella manifiesta comodidad al convivir juntos, debido a que en
ocasiones su hija evita que terceros la carguen y la separen de él. Tal situacion se
pudo observar al finalizar la entrevista, cuando la nifia tuvo a su padre enfrente,
extendié sus brazos para que él la cargara, manifestando felicidad y tranquilidad al

interactuar con él.

Comenta que el escuchar la voz de su hija, a través de balbuceo, le provoca “ternura”;
mientras tanto, la reaccion de la nifia cuando su padre le habla es de moverse y
observa a su alrededor, con el fin de localizar su voz, lo cual logra satisfactoriamente.
Durante los momentos en que el entrevistado le sonrie a su hija, indica que ella
reacciona devolviéndole las sonrisas. Comenta que al observar que su hija desea
comunicarse con él, intenta descifrar lo que su hija desea, para luego realizarlo y

complacerla.

En cuanto a los juegos que practican, el entrevistado indica que pone frente a su hija
algunos juguetes y la motiva a que los alcance, actividad que disfruta y le provocan
alegria. Asimismo, indica que juegan de bailar y de ver algunos videos. Comenta que
este tipo de actividades suele realizarlas cuando regresa de su trabajo; asimismo,
comparte actividades con su hija cuando salen “a la calle”, motivandola a que observe

lo que sucede a su alrededor y conversar con ella al respecto.
Sefala que el aprendizaje de su hija se beneficia al compartir estas actividades, ya que

con frecuencia le repite palabras, propiciando que su hija asimile y aprenda lo que

escuchay observa.
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Durante los momentos en que la nifia propicia acercamiento ante la necesidad del

padre, indica que la misma es atendida de forma inmediata.

Comenta que se rie con su hija “a cada momento”, a lo que ella también responde con
sonrisas. Igualmente, indica que le brinda afecto “todo momento que pueda’,
cargandola y abrazandola cada vez que tiene la oportunidad de hacerlo. El padre
califica la relacion entre ambos como “apegada”, ya que su hija manifiesta
constantemente deseos de compartir y de ser cargada por él. Comenta que la relacion
entre él y su hija se ha afianzado, debido a que la cargan, cantan y bailan todos los

dias.

Sobre su reaccion al observar que su hija se enfrenta sola a alguna situacion, el padre
indica que la motiva a que realice actividades por sus propios medios; indica que a
pesar de las limitaciones que presenta, debido a su edad, €l propicia autonomia en su

hija, con el fin de que logre realizar lo que desea.

Comenta que extrafia a su hija al momento de tener la necesidad de alejarse de ella,
indicando que le hace falta verla, abrazarla y besarla. Por su parte, sefiala que le han
comentado que su hija también lo extrafia cuando esta lejos de él, ya que al momento
de llorar, “le acercan una camisa”, logrando tranquilizarla de esa manera. Indica que al
salir de su casa, lo hace “a escondidas”, evitando que su hija llore al ver que se retira,
ya que en ocasiones ha manifestado “enojo” al observar que su padre se retira del

lugar donde ella esta.

El entrevistado considera que al asistir con su hija a reuniones sociales, las personas
tienden a “juzgarlo”, lo que le genera incomodidad. Debido a esto, el padre indica estar
‘pendiente” de no ser juzgado, aunque en ningun momento lo ha comprobado tal

conducta en terceros.

Indica que le expresa a su hija que la quiere mediante abrazos, besos y jugando con

ella, al momento de hacerlo cosquillas o “sobarle la pancita”, demostrandoselo todo el
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tiempo que interactia con ella, ante lo que su hija reacciona con sonrisas, contacto
visual, y manifestando agrado al compartir con su padre. Por su parte, la nifia le

demuestra carifio a su padre al demostrar deseos de compartir y estar con él.

Al momento de la entrevista, el padre considera importante manifestarle carifio a su
hija, indicando que debido a la condicion que presenta, es necesario “mantener la
autoestima alta en ella”, argumentando que en el futuro se va a enfrentar a “problemas”
relacionados a “burlas”, por lo que considera importante animarla y apoyarla. Ante el
relato, se evidencio en el padre tristeza, ya que su respuesta fue proporcionada con los

ojos llorosos y tono de voz quebrado.

Considera que él, junto con su esposa, le brindan mas carifio a su hija. En cuanto al
resto de integrantes de la familia, el entrevistado indica que todos le demuestran carifio
a su hija, situacién que considera provechosa para su hija, al experimentar “apego

hacia ella”.

Sobre el tema de la salud, el padre indica que reaccionaba con preocupacion ante las
enfermedades que su hija presentd al ser recién nacida, principalmente debido a la
falta de experiencia al ser su primera hija. Al momento de la entrevista, indica que ante
las enfermedades que presenta la nifia reacciona con tranquilidad, debido a que ya

tiene el conocimiento sobre la manera de actuar ante cualquier sintoma.

Indica que tanto €él, como su esposa, cuidan la salud de su hija, principalmente en la
higiene de sus alimentos y siendo “delicados” con ella a nivel general. Comenta que los
cuidados necesarios para la salud de su hija estan relacionados a examenes de la vista
gue necesitan realizarle; asimismo, comenta que atienden cuidadosamente sintomas
gripales. Indica que tienen especial cuidado con el cambio del pafal, ya que en una
ocasion presento infeccion urinaria, como consecuencia de atender de manera
inapropiada este tipo de higiene. Comenta que la atenciéon que le presta a la salud de

su hija es de acuerdo a las necesidades que presenta.
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Considera que su hija es “exigente”, por lo que prefiere que su esposa sea quien
atienda las necesidades de salud de su hija. Comenta que su hija en ocasiones lo
‘regana”, si observa que esta cerca de ella cuando su esposa la atiende, por lo que
prefiere que ella la atienda. EIl padre indica que la actitud de su hija puede deberse a

que le “gusta” que la consientan, o simplemente por “llamar la atencion”.

Considera oportuno que un meédico atienda la salud de su hija si los sintomas son
dificiles de tratar, o si su hija ha manifestado intranquilidad y llanto prolongado; de lo

contrario, los sintomas menores son tratados en casa.

4.8 Descripcion de caso 8

Hombre de 33 afios de edad, casado, labora en el area de Ventas. Tiene una hija de 2
afios 10 meses, quien presenta Sindrome de Down. Su hija ha asistido a la Fundacién
Margarita Tejada durante 2 afios 7 meses, a terapia de estimulacion temprana. No

tiene otros hijos. Reside en San Juan Sacatepéquez.

En la entrevista dio a conocer que una de sus expectativas al tener un bebé en la
familia es que su hija salga adelante, apoyarla y “darle lo mejor”. Comenta que previo
al nacimiento de su hija no tenia conocimiento sobre el Sindrome de Down; habia visto

a personas con el Sindrome pero no tuvo la oportunidad de interactuar con ellas.

Indica que su reaccion al conocer el diagnéstico de su hija fue de incredulidad,
menciona que “no lo creia...y nunca lo creo...no lo creo que sea especial’; sin
embargo, comenta que su reaccion posterior fue de “seguir adelante”. Al dar su

respuesta, el padre manifestd ojos llorosos al recordar el evento.

Comenta que los cambios en su familia a partir del nacimiento de su hija han sido de
alegria, apoyo y aceptacion, ya que su familia comenta que la nifia “es una bendicion

de Dios”, sin manifestarle rechazo. Indica que su hija recibe el apoyo de abuelos y tios.
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El padre indica que al escuchar el llanto de la nifia al ser recién nacida, su reaccion fue
de darle gracias a Dios por el nacimiento de su hija, debido a que el periodo de
gestacion fue complicado. Al momento de la entrevista, indica que al escuchar el llanto
de su hija su reaccion es intentar “que ya no llore”, por lo que la distrae al llevarla a
“algun lado”, logrando de esta manera calmarla. Considera que el llanto de su hija
puede deberse a algun “berrinche”. Argumenta que llora al momento de decirle que
deje de hacer alguna actividad, sin conseguir que la suspenda e inicia a llorar, por lo

que el padre califica el llanto como “berrinche”.

El entrevistado se comunica con su hija a través del habla, diciéndole palabras de lo
gue observan en el entorno, como por ejemplo “perro”, “vamonos” o “vamonos a la
cama”, entre otras; asimismo, se comunica con ella “ensefiandole cualquier cosa”.
Indica que tiende a conversar con su hija por las noches y los fines de semana.
Comenta que la reaccion de su hija cuando le platica es de “ponerle mucha atencién”,

aunque resalta que en ocasiones “no capta” lo que le comunica.

Indica que realiza contacto visual con su hija mediante los juegos que practican,
logrando de esta manera favorecer la comunicaciéon. Argumenta que el contacto visual

propicia conversaciones e interaccion entre ambos.

Indica sentirse “contento” cuando su hija desea compartir con él, ya que manifiesta
sentirse cdmoda con su presencia. Comenta que su hija lo espera en la noche,

después de su trabajo, para interactuar con él.

Sefiala que el escuchar la voz de su hija le provoca felicidad, ya que es una manera
gue utiliza para interactuar con ella y compartir cuando retorna de sus labores. Indica
gue al momento de hablarle a su hija o hacerle sonidos, ella reacciona diciéndole
‘papa”. Comenta que su hija “no entiende mucho”, pero su comprension va mejorando
paulatinamente. El entrevistado sefiala que al momento de sonreirle a su hija ella

responde con sonrisas o0 abrazos. El padre da respuesta con voz quebrada.
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El padre indica reaccionar con felicidad cuando su hija intenta comunicarse con él,
debido a los avances que ella muestra en su desarrollo y a los resultados observados,
ya que la ha escuchado intentar pronunciar palabras nuevas. Asimismo, comenta que
motiva a su hija “diciéndole mas cosas”, con el fin de conseguir mayor cantidad de
respuestas por parte de ella, aunque en ocasiones no lo consigue, ya que indica que el
habla en su hija es limitada. El entrevistado presento llanto explosivo al proporcionar
Su respuesta, para dar paso a silencio prolongado; se le brindé el tiempo necesario

para estabilizarse emocionalmente y finalizé su relato.

Comenta que juega con su hija de “esconderse”, pelota o carritos, ya que la nifia ha
manifestado gusto por los juegos mas activos, no ha mostrado interés por jugar con
‘munecas”. Asimismo, indica jugar con ella en la grama, cuando “salen a la calle” o en
“algun juego mecanico”, actividades por las que su hija manifiesta agrado. Manifiesta
disfrutar jugar con su hija, ya que son actividades en que observa que su hija presenta
desarrollo motor y progreso a nivel general. Comenta que los momentos que suelen
jugar juntos son en la noche o domingos. Asimismo, comparte actividades con ella
cuando asisten a pifiatas, calificando esta actividad como “un poquito dificil’, ya que le
‘molesta” observar que otros nifios realizan actividades que su hija no presenta
capacidad para hacerlas; de igual manera, indica que su hija suele apartarse “un
poquito” de los nifios”, aduciendo que no asistir a estos eventos con frecuencia. El
entrevistado indica que el asistir a estas actividades beneficia a su hija, principalmente

en captar lo que sucede a su alrededor e intentar imitar lo que observa.

Al momento de la entrevista, el padre indica reaccionar en brindarle ayuda a su hija
cuando ella se acerca a él ante una necesidad; sin embargo, también propicia

autonomia, motivandola a que realice determinada actividad por sus propios medios.
Comenta que le brinda afecto a su hija en todo momento que se encuentran juntos, por

lo que describe la relacién entre ambos como “buena”, argumentando que se ‘lleva

bien” con ella.
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Durante los momentos en que el padre observa a su hija enfrentar sola alguna
situacion, comenta que €l reacciona brindandole su ayuda o explicandole la manera en
que “tiene que hacer” la actividad que desea, lo cual comenta les “ha costado un poco”,

debido a que su hija presenta dificultad en comprender lo que se le comunica.

El padre sefala que le “duele bastante” y le “ha costado” cuando se presentarse la
necesidad de alejarse de su hija por asistir a determinado evento, calificando la
situacion como “mala onda”, argumentando que su hija podria desear acompafarlos.
Comenta que “es un poquito mas tranquilo” cuando la nifia se queda bajo los cuidados
de la madre. Indica que experimenta “dolor’ cuando la nifia se queda a cargo de su
cufiada. Se puede evidenciar que al paciente no le agrada separarse de su hija, ya que
durante su respuesta presentoé ojos llorosos y voz quebrada.

Por su parte, indica que su hija experimenta “un montén de cosas” al observar que se
aleja de él, presentando una reaccion de llanto o gritos, con lo que manifiesta deseos
de acompafar a su padre cuando se retira. Comenta que la nifia no expresa deseos de

estar con su progenitora, por lo que busca constantemente la compafiia de él.

El padre comenta que le “ha costado un poco” asistir a reuniones sociales, debido a
que “la gente se le queda viendo”, con lo que ha experimentado “cosas buenas y cosas
malas”. Indica que en algunas ocasiones las personas le brindan su apoyo, mientras
que otras probablemente hacen comentarios de la situacion, como por ejemplo: “jah,
este tiene una hija especial’l o “jah, este ni puede tener hijos!”. Al respecto, el
entrevistado indica que tales situaciones le generan “molestia”, incluso si los
comentarios se dan dentro de la familia, por lo que en ocasiones toma la actitud de
retirarse de los eventos a los que asisten, o permanecer poco tiempo y luego decide

marcharse.

Indica que le demuestra a su hija que la quiere de muchas maneras, a pesar de que

ella “no le entiende bastante”; sin embargo, se lo demuestra a través de cargarla,
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llevarla a algun lugar o comprarle “cositas”, con el fin de que ella juegue y se sienta

motivada.

Sefiala que le demuestra cariio a su hija cuando esta llorando, tratando de
tranquilizarla y realizar diversas actividades juntos. Ante ello, la nifia reacciona
diciéndole “papa, papa, papa, papa”, le toma las manos cuando estan “acostados” por
la noche y, de esa manera, proceden a dormirse. Indica que su hija le demuestra
carifio abrazdndolo, intentando estar con él para compartir actividades juntos, a lo que

él reacciona con platicarle, diciéndole “ya vine”, “ya vine mama”, “te traje algo” u “hoy

no te traje nada”, demostrandole de esta manera “bastante carifio”.

El entrevistado considera importante manifestarle carifio a su hija, argumentando que
en el futuro la nifa sabra que “sus papas fueron buenos”, demostrandole que si la
“‘querian”, por lo que él la lleva de paseo, “aunque la gente diga lo que diga”
(refiriéndose a la condicion de su hija). El padre presento ojos llorosos y voz quebrada
al brindar su respuesta. Comenta que en su familia todos le brindan carifio a su hija;
sin embargo, comenta que ha percibido que un familiar le brinda carifio a su hija por

“hipocresia”, mientras que el resto de integrantes manifiestan carifio a la nifia.

En relacion al tema de la salud, el entrevistado comenta que ante las enfermedades
gue su hija presentaba al ser recién nacida, él reaccionaba con preocupacién, ante el
desconocimiento de lo sintomas que su hija podria presentar, por lo que acudia con el
médico para que la atendieran. De igual manera, al momento de la entrevista, indica
gue su reaccion ante las enfermedades de su hija es llevarla con el médico, lo que en
ocasiones han tenido que hacer en horarios de la noche o madrugada, para evitar que

los sintomas se compliquen.

Indica que en su familia su esposa es quien cuida la salud de su hija; sin embargo, él
también se involucra al momento de tomar decisiones sobre acudir con el médico.
Comenta que su hermana los apoya en llevar a la nifia a un centro de salud, lugar que

tiene a su cargo el control de vacunacion.
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Comenta que la salud de su hija es atendida con medicamentos, si los sintomas lo
ameritan, tratando de proporcionar las dosis a la hora indicada. Sefala que los
cuidados necesarios para la salud de su hija estan relacionados con la higiene, por lo
que tienen el cuidado de “lavarle las manos” constantemente. El entrevistado comenta
gue uno de los aspectos de la salud de su hija a los que presta mayor atencion es el
corazon, por lo que periddicamente realizan los chequeos correspondientes. Indica
que la dificultad que presento en la tiroides esta resuelto, por lo que no es prioridad

como en el caso del corazon.

Comenta que se torna “un poco dificil en ella” atender sus necesidades de salud, ya
que rechaza “tomarse la medicina”, por lo que han tenido que acudir a colocar el
medicamento en algun “juguito” para que lo acepte. Indica que tanto €él, como su

esposa, atienden este tipo de necesidades en su hija.

En cuanto a los momentos que considera oportuno que un médico atiende la salud de
su hija, comenta que seria ideal que estos chequeos se realizaran una vez al mes; sin

embargo, su situacion econémica no se los permite.

Al finalizar la entrevista, fuera de la grabacion del audio, el padre indicdé sentirse
contento con su hija y agradecido con Dios por tenerla. Continud narrando situaciones
gue fueron incomprensibles, debido al llanto explosivo y prolongado que presentd. Al
finalizar sus relatos, se secé las lagrimas, hizo algunas respiraciones y logré estabilidad

emocional. De esta manera se retir6 de la Fundacion, con los ojos rojos e inflamados.
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EsquemaNo.1 Reacciondel llanto y su significado.

| SENALES DE COMUNICACION

LLANTO

Reaccion al escuchar el llanto de su hija

Al ser recién nacida

Positivas I I

Negativas I

e — L

Preocupacion I

Al momento de la entrevista

Positivas

C1: "Muchas
emociones, fue una
emocién muy
grande”.

Felicidad /
Alegria

1

C2: “._.me sentia
feliz, porque es un
nuevo ser".

C5: “._un papa tiene
que ser feliz al
escuchar el llanto de
su nena".

C6: "Yo contento,
porque era mujer,
me senti contento”.

C7: "Alegria, antes
de saber la noticia;
después de la noticia
fue muy
doloroso.. pasar ese
tiempo como duelo”.

— Gratitud

C8: "Dije: jgracias
a Dios ya nacigl”

C3: "Yo queria que
llorara fuerte, porque
no era normal que
llorara suave...”

C4: "Mi reaccion era
normal; aungue
bastante alarmante
cuando se nos
empezd a enfermar,
porgue no sabiamos
qué tenia".

Alegria

Negativas

C1: "Alegria al escucharla
llorar...".

C2: “._.me da alegria,
feliz se siente uno".

C5: "Me pone
friste...".

Agrado

C3: “..me da gusto
oirla llorar porque ya se
oye diferente, ya llora
fuerte”.

Consolacion

C8: “.__decirle que ya no
llore; me la llevo a darle
una vuelta y ya ella se
calma".

Proteccién

C7: "...es una reaccion
de proteccién o de apego
hacia ella”.

C4: "No me
gusta que
llore...".
C6: "No me
gusta que
llore...".

Significado del llanto

Positivos

=] Optimismo

C3: “._va a llorar
fuerte, entonces
ella si va a
hablar.. .“.

Necesidad

Negativos

Berrinche

C8: "Es como
un  berrinche
de ella, pero
mas con mi
esposa”.

C2: "Necesita algo;
hacerse sentir que
esta alli".

C4: "Por hambre o
por alguna molestia,
alguna incomodidad
que ella tenga".

C7: "Quiere atencion;
necesita que yo la
atienda".

Reproche

C1: "De
reproche,

cuando algo
no le gusta...”.

Dolor

Llamar la

atencion

C6: "Llamarle a uno
la atencion, para que
uno le haga caso".

C5. "Para mi
significa dolor,
porque sl
fuera para
pedir pacha o
si quiere algo,
ya mas o
menos uno ya
lo entiende”.




Esquema No.2 Formas de comunicaciony su reaccion.

SENALES DE COMUNICACION

FORMAS DE COMUNICACION

| Visual |

A través de la mirada:

C1: “._.de
mirada”

mirada a

| Reaccién de la hija |

|_ Sonreir y poner

atencion

C1:

“ me

pone

bastante atencion y
se rie”.

| Contactofisico

A través de caricias:
C6: “___acariciandola”

I Reaccion de la hija I

Contacto
fisico

A través del habla, diciéndole:

c2:
C4:
C5:
CT7:
cs:

...nena camine; deme un beso”.
...¢tenés hambre?”

...¢coOmo estas?.._jcomo te sentis?”
__pacha__luna”
...perro.. vamonos... vamos a la cama”.

C6:

o

_.rapido me da

los brazos ”.

Reaccion de la hija I
Poner
atencion
C7: “...se me queda viendo con
atencion’.
C8 “._.a veces si me pone
atencion’.
Sonreir
y mirar
I— C5: “.__lomira a uno y se rie”
Sonreir y
jugar
C3: “ _.refrse”. Indica que

manifiesta deseos de jugar

Sonreir y buscar
contacto fisico

C2: “.se rie y empieza a
tocarnos”.

C4: " . se rie y me toca la
cara’.
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Esquema No.3 Momentos en que el padre conversa con su hija.

SENALES DE COMUNICACION

MOMENTOS EN QUE EL PADRE CONVERSA CON SU HIJA

Todomomento

Dias y momentos
especificos

C3: “.__entodos”. No
indica momento
determinado.

C5: “._.sabados en
la mafiana, cuando
estoy
descansando™.

C6: “..en la

bed Mafiana y en la
tarde”.

C7: “._en la tarde-
noche”.

fines de semana”.

C8 “_.noches vy

Jugando

: Tranquilay previoa
Despierta terapias
C2: “.__cuando esta C1: “ __cuando esta
despierta” tranquila... cuando
vamos a empezar
con las terapias”.

C4: “.__cuando estoy
jugando con ella”.
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EsquemaNo.4 Contactovisualy la maneraen que favorece la comunicacién.

SENALES DE COMUNICACION
|
CONTACTO VISUAL

Manera en que favorece el contacto visual a la

Maneras de contacto visual de padre a hija comunicacion

—I Frente a frente I

En el afecto

C2: “.__me la pongo enfrente...”.
C7: Indica que coloca a la nifia “frente a frente”.

C1: Indica que ayuda a que incremente el afecto entre ambos.

—I Al saludarla I L.
En el aprendizaje
L C3: Indica establecer contacto visual al saludarla.
C3: “.__aprendiendo, ella trata de hacer lo que uno hace”.
C7: “.._mira mis acciones y en base a mirar repite”.
Al hablarle
I— C4: “__le hablo de lejos y me gusta que me mire”. I En que reconozca I
Al cargarla 4 C2: “.__lova conociendo mas a uno”.

C5: “.._mas cuando la cargo”.

En que comprenda

Al jugar
L C4: Indica que “comprende bastante” lo que le dice.
C8: “._jugando...”. C5: Indica que para que la nifia comprenda.
—I Con expresiones faciales I En su estado de animo

I—I C7: “...yole hago muecas”. I

C6: “.__ella se pone mas alegre, mas contenta”.
_I Al presentarse una necesidad I C8: “._enque ela esté mas contenta”.

l- C1: Indica que ante las necesidades de su hija.




Esquema No.5 Reacciones del padre al comunicarsec

onsu hijay escuchar suvoz.

SENALES DE COMUNICACION

REACCIONES DEL PADRE

Cuando su hija intenta comunicarse con él

H Ponerle atencion

Al escucharla voz de su hija

Felicidad/Alegria

| C1: “._le pongo mucha atencion_..".
C6: “.__ponerle atencién, alo que ella quiere”.

et Alegria/Felicidad

C1: “...me siento feliz...ella puede y va a poder.”
C2: “...reacciones de alegria...”
C3: “...me siento contento...sé que esté avanzando bastante”.

I_ C3: “...me siento contento...”.

C8: “.__contento. __ella siempre quiere compartir "

- Suplir necesidad

C4: “...es de alegria...es bonito ya escucharla”

C5: .. _cuando yo escucho a mi nena, yo feliz".

C6: “.._muy contento, feliz, de oir que ella ya quiere hablar mas”.
C8: “..__me pongo contento”

Ternura

L C5: Indica que suple la necesidad presentada.

— Cargarla

L C2: “. voy rapido y la cargo”.

— Descifrar

C7: “.. tratar de descifrarqué es lo que quiere”.
C4: Indica que intenta descubrir lo que necesita

I— C7: “...me da temura...sé que alli esta”.
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EsquemaNo.6 Reaccionesdel padre cuando su hija deseacompartirconél.

SENALES DE COMUNICACION

REACCIONES DEL PADRE

CUANDO SU HIJA DESEA COMPARTIR CON EL

Alegria/Felicidad

Juego/interaccion

C1: “.._me siento alegre, me siento feliz".
C5: “.__yocontento, es una alegria para mi".
C6: “.._me pongo asi contento”.

C7: “..me da alegria que ella quiera estar
conmigo.

C8: “.__bastante contento, ella siempre quiere
compartir conmigo™.

Contacto fisico

C4: “.__me pongo ajugar con ella”.

Conducta ausente

C3: “..laagarro, la abrazo”.

C2: Indica que debido a la edad
de la hija, ella no manifiesta
deseos de compartir con él.
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EsquemaNo.7 Reaccionesdela hija cuandoel padre le sonrie, le habla o le hace sonidos.

SENALES DE COMUNICACION

REACCIONES DE LA HIJA

Cuando el padre le habla o le hace sonidos

Poner atencion

Cuando el padre le sonrie

Poner atencion

I—I C1: “.._me pone atencién, es muy atenta”. I

Contacto visual

I—I C1: “.__pone atencién...”. I

Contacto visual

I

C4: “.__se queda viéndolo a uno...".
C7: “._voltea a ver donde estoy...".

C2: “.._se me queda viendo”.

Sonreir

Sonreir

C2:“.__se sonrie”.

C5: “.__siempre riendo, escuchando”.

C3: “.._.devuelve la sonrisa”.
C4: “.__serietambién”.
C5: “.__ella sonrie”.

Hablar

C6: “.._.de decirme papa-papa...".
C8: “.__solo me dice papa”.

Jugar

C3: Indica que manifiesta deseos de jugar con él.

C6: “.._comienza a reirse”.
C7:“._serie”

C8: “.__sonrie...y sonrie bastante”.
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Esquema No.8 Maneraen quejuegany los juegos que practicanjuntos.

INTERACCION SOCIAL

JUEGOS ENTRE PADRE E HIJA

Maneras en que el padre juega con su hija

Diversas maneras

C1: “._.de muchas formas, desde contactos
fisicos, moverle sus manitas”.

C3: .. todos los juegos”.
C4: “._varias formas”.

— Contacto fisico
C2: “._me la pongo encima, la cargo y la
levanto™.
C6: Indica que le hace cosquillas, le besa pies
y manos.
— Interaccién
I_ C5: “.__estar bailando”.

C7: “._le canto, bailo con ella”.

— Actividad especifica

Juegos que practican juntos

Interactivos

L C1: “.._muchos interactivos...”.

Actividades varias

| C3: “.__correr, caminar, escondite”.

C4: “.__esconderse, cantar, bailar’.

Utilizacion de juguetes/objetos

L

C8: “.._queela se esconde o yo me escondo”.

C2: “.__pelota o chinchin”.
C5: “___carito... tineles”.
C6: “.__pelota, cuadros de madera”.

C8: “.__pelota.. algin juego mecanico”.

C7: Indica que utiliza diversos juguetes.
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Esquema No.9 Actividades que comparten juntosy el beneficio de las mismas para la hija.

INTERACCION SOCIAL

COMPARTIR ACTIVIDADES

Momentos en que el padre comparte con su hija

— Siempre

|— C1: “.__siempre, trato de compartir siempre”.

— Dias y momentos especificos

Beneficios de la nifia al compartir actividades con su padre

C3: “._enla noche”.
C5: “..____finesde semana”.

C6: “...yo comparto actividades con ella los domingos vy
en las noches”.

C7: “._enla tarde, todos los dias”.
C8: “.__mas los domingos”.

— Actividad especificas

C2: Indica que cuando su hija hace sus ejercicios.

C4: Indica que al salir de paseo o al asisten a
compromisos.

— En su aprendizaje

I— C1: “...ha aprendido muchas cosas”.
C7: Indica que en su aprendizaje.
C8: Indica que observa e imita lo que capta.

En su desarrollo

I_ C2: “.__sudesarrollo”.

C3 y C6: Indican que en la evolucién de su
desarrollo.

En socializar/convivir

| C4: Indica que en convivir y socializar con terceros.
C5: Indica que mejora la interaccion social.
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Esquema No.10 Acercamiento dela hija ante una necesidady la reaccidn del padreal ver que su hija se enfrenta sola a alguna situacion.

INTERACCION SOCIAL

REACCIONES DEL PADRE

|
| |
Ante el acercamiento de su hija cuando necesita su ayuda Al observar que su hija se enfrenta sola a alguna situacion
Atencion/atender Emocion
I_ C1: “.__ponerle atencion”. C3: Indica experimentar emocién al observar a su
C7: “.._sinecesita ayuda la atiendo”. hija realizar actividades por sus propios medios.
Ayudar Motivar/estimular
C2 y C€3: Indican que la ayudan y suplen sus Cc2: ___motlvarla ydgmrle que ella puedg lograrlo”™.
necesidades. C7: Indica que la estimula para que realice lo que desea.
C6 y C8: Indican que fratan la manera de ayudarla. C8: Indica que la motiva para que realice lo que necesita.
Normal
Contacto fisico L
I— C6: Indica que de manera normal, sin especificar reaccion.
C5: “._la abrazo”.
—I Miedo/temor I
Reacciones varias
I_ C1: “..__me da un poquito de miedo”.
C4: “.__concierto temor.._pero no es mucho.”
C4: Indica que reacciona con cuidado, amor y

paciencia. —I Tristeza I

I_ C5: “__triste, porque uno como padre tiene que estar
con sus hijos”.




Esquema No.11 Momentosen que el padre le sonrie a su hijay le brinda afecto.

INTERACCION SOCIAL

MOMENTOS DE SONRISA Y AFECTO

Momentos en que el padre se rie con su hija

Siempre

C1y C2 “._ _siempre”.
C3: “.._entodo momento”.
C4: “.__siempre”.

C5: “.._entodo momento”.
C7: “...a cada momento”.

Al verla

I— C8: “.._cadavez que la miro”.

Hijas que responden a la sonrisa de sus padres
C1,C2,C3,C4,C5,C6,C7,C8

Momentos en que el padre brinda afecto a su hija

Siemprefen todo momento

C1: “.__siempre cuando tengo la oportunidad...”.
C3: “._entodo momento cuando esta sola”.
el C4: “___creoque todo el tiempo™.

C7: “.._todo el dia, todo el tiempo que pueda”.
C8: “.__entodo momento.

Al dormirla

I— C2: “.__cuando la voy a dormir”.

Al reirse

I— C5: “.__cuando ella esta riendo”.

Al estar despierta

|— C6: “..__siempre que esta despierta”.
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Esquema No.12 Reacciones de ambos cuando se alejan uno del otro.

INTERACCION SOCIAL

MOMENTOS DE DISTANCIAMIENTO

Reacciones del padre al alejarse de su hija

Satisfaccion

Reacciones de la hija al alejarse de su padre

= Tranquilidad

I— C2: “.__satisfaccion que estd con mi esposa...".

Desagrado

I— C6: “.._no me gusta dejarla sola”.

Tristeza

C1: “.._me quedo triste”.
—1 C4: “_..me entristece, quisiera estar con ella”.
C5: “...me pongo triste...”.

Duda

C5: “.__esta tranquila”

Contacto visual

I— C6: “.._se queda solo viendo y me dice adios”.

Seriedad

I— C1: “.._se pone un poco seria”.

Llanto

C3: Indica que le genera duda saber qué esta haciendo su hija.

Dolor

I— C8: “.._me duele bastante dejarla”.

—I Extrafiar I

C7: Indica que la extrafia.

C2:“ sillora...”.

C3: “.._se pone a llorar”.

C4: “.__sepone a llorar”.

C7: “...se pone a llorar”.

C8: “.._se pone a llorar o grita”.
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Esquema No.13 Experiencia del padre al asistir con su hija a reuniones sociales.

INTERACCION SOCIAL

EXPERIENCIAS DEL PADRE AL ASISTIR CON SU HIJA A
REUNIONES SOCIALES

Alegria Bien/bonito Orgulio Normal Molestia/incomodidad

ggﬁtilandtlnli:ean Q;(Jeqag » C7: “...incomodo, estoy

C1- “_alegria, yo no le importa que Cs: ___c:rgulloso de c2°  “ trato de pendiente de que no me
trato de disfrutarla”. lo vean con su hija. minena-. SegLIir|' mi vida esté juzgando™.

. normal”. C8: “_.molestia, mal

C4: “..algo muy humor...a veces Ila

bonito, vivo la
bt situacion tal como
es”.

gente se le queda
viendo a uno”.

C6: “._..me siento
bien al andar con
ella y que se
ponga a actuar con
otros nifios”.
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Esquema No.14 Maneraen que el padre describe la relacién con su hija..

INTERACCION SOCIAL

MANERA EN QUE EL PADRE DESCRIBE LA RELACION

se que ella
también”.

C8: “._.mi relacion
con ella es
bastante bien”.

CON SU HIJA
Estrecha/unida Buenalexcelente Bonita Normal Distante
C1: “._.muy estrecha, c2: “.._buena, ca: “ mu C3 “ normal vo la C5: Indica que Ila
muy apegados”. excelente”. bonita...”. Y o Como was i relacion es distante, ya
cT “ _apegada, C6: “._tengo una normal”. Que Sus  cCompromisos
estrecha”. relacion buena, laborales no le permiten
me siento bien y compartir suficiente

tiempo con su hija.
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Esquema No.15 Maneraen que el padre le demuestra carifio a su hijay el momento en que se lo demuestra.

EXPRESIONES DE AFECTO

DEMOSTRACION DE CARINO

Maneras en que el padre demuestra a su hija que la quiere

A través de contacto fisico

Momentos en que el padre demuestra carifio a su hija

C1: “._laabrazo, la beso, la apapacho”.

C2: “._ _besandola...”.

C3: “._laabrazo.. le hago cosquillas”.

C5: “.__beséndola, acariciandola, abrazéandola”.
C7: “..laabrazo, la beso, le hago cosquillas”.
C8: Indica que la carga.

Siempre

C2: “.._todo el tiempo”.

= (C4: Indica que constantemente.

C5: “.__entodo momento”.

C7: .. todo el tiempo que estoy a la par de ella”.

C1: “.__siempre, yo siempre se lo he demostrado”.

A través del habla

I— C4: “.__conpalabras.._le digo que la quiero”.

Durante tiempo libre

I— C6: Indica que durante su tiempo libre.

A través del juego

I— C6: “.__jugando con ella”.

Al momento del llanto

I— C8: “.__cuando ella esta llorando”.

Al estar sola

l— C3: “.._cuando ella esta solita”.
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Esquema No.16 Reaccidn de la hija cuando el padre le brinda carifio.

EXPRESIONES DE AFECTO

REACCIONES DE LA HIJA CUANDO EL PADRE

LE BRINDA CARINO

Felicidad/sonrisa

Tranquilidad/
agrado

C5: . feliz.. feliz".
C7:“._serie".

Expresion verbal

Contactofisico

C2: “_se queda
tranquilita”™

C3: Indica que
manifiesta agrado.

C8: Indica que se
=t dirige a él
diciéndole “papa”.

Juego

C1: “...me abraza, me
besa”.

L) C4: “.__acostandoseme
en el hombro.. pega su
carita enfrente de la
mia”.

C6: “...se pone a jugar
conmigo”.

87



Esquema No.17 Maneraen que la hijale demuestra carifioal padre y la reaccién de este.

EXPRESIONES DE AFECTO

DEMOSTRACION DE CARINO

Maneras en que la hija demuestra al padre que lo quiere

A través de contacto fisico

C1: “.._me besa, me abraza”.

C2: “.__cuando me besa, cuando me abraza”.

C3: “...me abraza”.

C4: “.__cuando me toca la cara, cuando se me recuesta”.
C5: “.._me abraza, me besa”.

C8: “.._elmomento que me abraza”.

Deseos de interaccion

Reacciones del padre ante la demostracién de carifio de su hija

C7: Indica que al momento que su hija manifiesta deseos de
estar con él.

Mirar y sonreir

I— C6: “.._cuando me mira y se rie”.

Alegria/felicidad

C1: ..
C3: .
C4:
C5: .
C6: "
C7:"..

.me siento feliz”.

.me siento contento”.

.. feliz.. contento”.

.contento”.

.asi, contento...contento”.

.ami me da alegria que me guiera”.

Sonreir

I— C8: “.__sonriendo con ella”.

Contacto fisico

C2:“._lacargo”
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Esquema No.18 Demostracion de carifio por parte de la nifia a su familia y viceversa.

EXPRESIONES DE AFECTO

DEMOSTRACION DE CARINO

]
| ]
Persona de la familia que brinda mas carifio a la nifia Persona de la familia a quien la nifia le brinda mas carifio
Todos Papa
I_ C3: “._.yosiento que todos”. I— C1:“___siento que un poquito mas a mi”.
C8: “.. todos...todos". C5: “.__yo siento que a mi”.
C7:“ _ami "
Ambos padres
Mama
| C2: “.__nosotros con mi esposa.._ los dos”.
C5: “.__nosotros dos con mi esposa”. C2:“._.asumama..”
C7:“.._miesposa y yo.. los dos”. C3: “.._.yosiento que a mi esposa”.
C4: “.__creoque a sumama”.
Hermano
Hermano
I_ C1: “__increiblemente ni nene”. I—
C6: "...mi hijo”. C6: “__.ami hijo”.
Abuelo paterno
Tias
I— C4:".._mi papa, es uno de los que mas convive con ella”. I_ C8: Indica que a tia materna v tia paterna.
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Esquema No.19 Importancia de brindar carifioy motivos para hacerlo por parte del padre.

EXPRESIONES DE AFECTO

IMPORTANCIA DE BRINDAR CARINO

Importancia de brindar carifio a su hija, segan el padre

Motivos importantes porlos que el padre manifiesta carifio a su hija

Respuesta afirmativa

|— C1, C2,C3, C4, C5, C6,C7, C8: “._ si".

Experimente alegria

I— C3: “.._que ela se sienta contenta... de que uno la quiere”.

Se considere importante

C1: Para que su hija se sienta importante.
C4: “.__para que sepa que es importante en la vida de uno”.

C7: Para que su hija se considere importante y con autoestima
elevada.

Sepa que la quisieron

| C8: Para que su hija en un futuro sepa que le demostraron
carifio.

: Imite dar carifio I

I— C3: Para que su hija imite y aprenda a dar carifio.

: Necesidad de carifio/amor I

| C2: Todas las personas necesitan amor.
C5: “.__ellos necesitan ese carifio”.
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Esquema No.20 Reacciones del padre ante las enfermedades de su hija al serrecién naciday al momento de la entrevista.

SALUD FisIicA

REACCIONES DEL PADRE

Ante las enfermedades de su hija al ser recién nacida

et Preocupacion

C2: “.__erade preocupacion”.

C4: Indica que preocupacion.

C7: “.._preocupacion...mucha”.

C8: “.__preocupacion.._preocupacion”.

|
] ]
Ante las enfermedades de su hija al momento de la
entrevista
] ]
Positivas Negativas
— Tranquilidad/confianza - Preocupacion
C2: “.__de preocupacion”.
C6: Indica que confiado, porque c4: Indi t
Dios cuida a su hija. - [neicaque preocupante.

— Mal/destrozado

|_ C3: “.._me sentia un poquito mal”.
C5: “._destrozado.. por todo... ".

— Tristeza

I— C6: “.._me sentia algo triste”.

— Miedo

I— C1:“.._miedo.. tenia mucho miedo...".

C7:“...ya hay mas tranquilidad".

— Tristeza
Cuidarla
C5: “._.se siente un poco
triste...".
C3: “.__cuidarla bastante".
— Miedo
- Llevarla al médico
C1: “_..siempre con
miedo...".
C8: “._llevarla con el médico".
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Esquema No.21 Persona de la familia que cuidala salud de la nifiay la manera en que es atendida esta salud.

SALUD FisIicA

CUIDADOS EN LA SALUD

Persona de la familia que cuida la salud de la nifa

Todos

I— C3: “.__alli si que todos”.

Ambos padres

I— C7: “.._miesposa y yo".

Esposa

C1: “.._miesposa”.
C2: “.__miesposa”.
C4: “.__miesposa’.
C5: “.._mas mi esposa”.
C6: “.._miesposa”.
C8: “.._miesposa’.

Manera en que se atiende la salud de la nifa

Con rapidez

I_ C1: “._lo méas rapido posible, tratamos de no
esperar en asuntos de salud”.

Acudiendo a médico/hospital

C2: “ _lallevamos con el doctor”.

C3: " _lallevamos al IGSS”.

C4: Indica que la llevan con el pediatra.
C5: “.__llamamos rapido al doctor”.

Dar medicamentos

I— C8: “.__darle los medicamentos a la hora que es”.

Medidas de higiene

C6: Teniendo medidas de higiene.
C7: Cuidando la higiene de los alimentos.
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Esquema No. 22 Cuidados que el padre consideranecesarios para la salud de su hija.

SALUD FisICA

CUIDADOS QUE EL PADRE CONSIDERA NECESARIOS PARA LA SALUD DE SU HIJA

Medidas de higiene

Clima
C1: “.__protegiéndola del invierno, por la
debilidad de sus pulmones”™.
C2: “___en tiempo de lluvia.._que ella se
abrigue bien”.
C4:. “._.mas que todos los climas...no

exponerla al clima que esté”.

Examenes médicos

nifia manipula

C5: “.__ser muy estricto en la higiene”.
C6: “.._que todo sea asi aseado”.

C8: “ __lo mas importante es lo de
limpieza”.

C3: Indica que limpiando los objetos que la

la

C7: “.._necesitamos que se

hagan examenes de la vista”.

le
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Esquema No.23 Aspectos de saluda los que el padre le prestamas atencidony qué tipo de atencién le presta a la salud de su hija.

SALUD FisIicA

ATENCION A ASPECTOS DE SALUD

Aspectos de salud a los que el padre brinda

mayor atencion

Tipo de atencion que el padre brinda a la salud

C1: “.__eltema que le presto mayor atencién es el corazon”.

de su hija
Médico
C2: “__lahemos llevado allé con el doctor”.
C3: “._lallevamos donde el doctor si no le baja la fiebre...".
C5: “.__siempre vamos al médico cuando lo amerita”.
C6: “__llevarla con el médico”.
C8: “._llevarla seguidamente con el médico”.

Medicamentos

C4: “._ vitaminandola”.

Brindando lo necesario

C1: Indica que comprandole lo necesario e

indispensable, para que su salud esté estable.

m Corazon
C8: “.__solo su chequeo de corazdn, nada mas”.
— Tiroides
I— C5 “___ahorita lo de la tiroides”.
— Fiebre/gripes/congestion
| C2:“.__alo que es la congestion...a las gripes”.
C3: " __alafiebre "
C7: “...ehhh__la gripe...".
— Alimentacion
I— C6: Indica que cuidan la alimentacién de su hija.
— Todos

Sin especificar

C4: “.__creoque a todos, no nos enfocamos solo en uno”.

C7: “.._no se le hace nada especial...normal, siento yo”.
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Esquema No.24 Reaccidn de la nifia cuando el padre atiende sus necesidades de salud.

SALUD FisIicA

REACCION DE LA HIJA CUANDO EL PADRE ATIENDE SU SALUD

POSITIVOS NEGATIVOS VARIOS
1 Gratitud " Desagrado Depende de medicamento
C4: “.._como que agradece cuando le C1: “.no le gusta conmigo...un _ “
doy sus vitaminas”. poquito huraiia”. C2: ~ "..depende de los
. u - remedios...cuando son dulces si
c8: ...no quiere tomarse la se los toma”
medicina...es un poco dificil”. )
— Felicidad
I— — Llanto No brinda la atencién
C6: La nifia manifiesta felicidad. I_ C3- Se pone a llorar. - ] ] _
C7: “._.yo casi no la atiendo”
Indica que prefiere que la atienda
Su esposa.
—l Sin reaccion

I_ C5: Indica que la nifia no manifiesta
reaccion.
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Esquema No.25 Momentosen que el padre considera oportuno que un médico atienda la salud de su hija.

SALUD FisIicA

MOMENTOS EN QUE EL PADRE CONSIDERA OPORTUNO QUE UN MEDICO ATIENDA
LA SALUD DE SU HIJA

Siempre

C1: “.__siempre...".

Una vez al mes Ante sintomas mayores

Ante el desconocimiento
de sintomas presentados

presentados
C4: “.__por lo menos una C2: “__cuando la enfermedad
vez al mes...es ya empieza a acrecentarse”.

- fundalmenta! o C3: Indica que al momento de

C8: "...seria ideal talvez presentar mayores sintomas
una vez, asi, en cada sin que el medicamento haga
mes”. efecto.

C5: “.__cuando ya estd un poco

mas grave...”.

C6: “_si la enfermedad se

mira que es mas grave”.

C7: “..cuando presenta
sintomas que uno no
sabe por qué son”.

96



V. DISCUSION

A continuacion se presenta la discusion de los resultados de esta investigacion, la cual
tuvo como finalidad conocer como es el apego que se forma entre el padre y su hija de
0 a 3 afos que presenta sindrome de Down y asiste a la Fundacion Margarita Tejada.
De acuerdo a Craig y Baucum (2011), el apego es un “vinculo emotivo entre
progenitores e hijo que incluye sentimientos de cercania y afecto. Opera en ambas
direcciones: en teoria, los progenitores se sienten intimamente vinculados al nifio y él a
ellos. Esta relacion reciproca comienza en el nacimiento y sigue desarrollandose y

cambiando en formas sutiles a lo largo de toda la nifiez” (p. 79).

El presente tema ha sido de interés para diversos investigadores a nivel nacional,
pudiendo mencionar la investigacion de Giron (2013), quien analizé6 como es el apego
gue se forma entre la madre y su hijo de 0 a 3 afios que presenta Sindrome de Down y
asiste a la Fundacién Margarita Tejada. De igual manera, a nivel internacional, este
tema ha sido de interés, por lo que se menciona a Marinelli (2013), quien realiz6 una
investigacion en Perd. Esta tuvo como objetivo conocer la relacion entre las
representaciones de apego y sensitividad paterna en un grupo de padres de nifios de
edad preescolar. Sobre la relacion entre padres e hijos, Mendizabal (2002) llevé a
cabo una investigacion que tuvo como objetivo introducir a los padres de familia al
desarrollo integral de la poblacién especial, a través de participacion activa y constante
de los propios padres. Asimismo, De Lozada y Posadas (2005) realizaron una
investigacion en México con la finalidad de explorar la manera en que los padres

varones contribuyeron en el desarrollo emocional del nifio.

En la presente investigacion el apego se abordara desde la perspectiva de los padres
que tienen una hija con Sindrome de Down, término que Bengoechea (1999) define
como “una distribucion defectuosa de cromosomas, con la presencia de un cromosoma
suplementario, tres en lugar de dos, en el par 21, llamada también trisomia 21” (p. 39).
El Sindrome de Down conlleva diversas caracteristicas, entre las cuales estan fisicas,

neuropsicoldgicas, sensoriales, cognitivas, de memoria e intelectuales. Halgin y Krauss
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(1999) indica que las personas con Sindrome de Down presentan discapacidad
intelectual, conocido también como retraso mental, afeccion que se presenta desde la
infancia, la cual se caracteriza por un funcionamiento intelectual general
significativamente por debajo del promedio (Cl de 70 o menos). El Sindrome de Down

es el tipo de retraso mental mas conocido.

La finalidad de llevar a cabo la investigacién con padres que tienen hijas con Sindrome
de Down era conocer el desarrollo del vinculo entre papa e hija, al conocer la presencia
de discapacidad mental en ella y otras afecciones a nivel general que pueda
desarrollar. Se considera que los niflos demandan mayor atencién y vinculacion a nivel
afectivo de terceros, en este caso los padres, lo que favorece la integraciébn en otros
entornos. Asimismo, se pueden presentar casos contrarios, en que la condicion de una
hija con Sindrome de Down puede repercutir en que los padres presenten
sobreproteccién, propiciando falta de autonomia e independencia; de la misma manera,
dicha condicion, aunada a las complicaciones de salud y de otra indole a manifestarse,
puede propiciar rechazo o abandono por parte del padre a su hija con Sindrome de

Down.

Igualmente, en la eleccion de padres para el presente estudio, se tomé como base la
investigacion realizada por De Lozada y Posadas (2005), quienes determinaron que la
influencia del amor del padre en el desarrollo de los hijos es tan importante como la de
la madre, ya que la paternidad tiene consecuencias en el crecimiento emocional e
intelectual del nifio, por lo que se considera que el apego paterno es cada vez mas

significativo.

Se decidié que las hijas de los sujetos de estudio se encontraran en la edad de 0 a 3
afos, ya que la formacion y evolucién del apego, segun Ocafa y Martin (2011) tiene
una secuencia invariable, aunque la cronologia es aproximada, estableciéndose en
diversas etapas en que se observan o esperan conductas especificas para llevar a
cabo una vinculacién entre padre e hija. Segun sefala, en la etapa de cero a tres

meses, el bebé identifica voces, rostros y olores, entre otros, aunque no reconoce
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figuras familiares. De tres a siete meses, el bebé tiene la capacidad de diferenciar entre
conocidos y desconocidos, logrando reconocer a la figura de apego. En la etapa de
siete a doce meses, se define la figura de apego y se activan las conductas de
proximidad hacia dicha figura. A partir de los doce meses, se consolida el apego y se
establecen figuras de apego con clara jerarquia, evidenciandose independencia
progresiva con las mismas; asimismo, en esta etapa se activan las conductas de apego

en momentos dificiles.

Para fines del presente estudio, fueron considerados cuatro indicadores, en que los

resultados se dan a conocer mediante la discusion presentada a continuacion.

El primer indicador a tomar en cuenta corresponde a sefiales de comunicacion. Segun
Ainsworth (1997), citado por Rice (1997), dentro de las conductas o sefales
relacionadas a la comunicacion entre padre e hijo/a se encuentran llanto, sonrisas,
vocalizaciones y orientacion (mirada/contacto visual). Por su parte, y estrechamente
ligado al tema de investigacion, Rice (1997) indica que un factor importante en el

desarrollo del apego es el didlogo total que tiene lugar entre los padres y su hijo.

En cuanto al llanto, como una sefial de comunicacion, dentro de los casos analizados,
todos los padres indicaron haber reaccionado al escuchar el llanto de su hija en dos
momentos diferentes, al ser recién nacida y al momento de la entrevista. Los casos 1,
2,5, 6, 7y 8 indicaron haber reaccionado de manera positiva al escuchar el llanto de su
hija al ser recién nacida, habiendo experimentado emocion, felicidad/alegria y gratitud.
Por ejemplo, el caso 1 indicd “muchas emociones, fue una emocion muy grande”.
Mientras tanto, los casos 3 y 4 indicaron haber experimentado reacciones negativas,
dirigidas a preocupaciéon. Ante esto, el caso 3 indicé “yo queria que llorara fuerte,
porque no era normal que llorara suave”. Lo anterior favorece el desarrollo del apego
desde el nacimiento, lo cual es importante porque de acuerdo con Rice (1997), la
formacion del apego es de vital importancia para el desarrollo pleno de los nifios, pues
proporciona seguridad, permite el desarrollo del sentido del yo y hace posible su

socializacion, permitiendo que los nifios que logran formar ese apego sean menos
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timidos e inhibidos al relacionarse con los demas. De igual manera, al momento de
desarrollar un apego cercano, los nifios tienden a buscar a los padres cuando se
sienten asustados, y al momento de sentirse molestos buscan el consuelo de sus
brazos, logrando obtener placer y seguridad al experimentar cercania con ellos, verlos

0 comunicarse.

En cuanto a las reacciones de los padres al escuchar el llanto de su hija al momento de
la entrevista, los casos 1, 2, 3, 7 y 8 indicaron haber reaccionado de manera positiva,
experimentado alegria, agrado y proteccion; por ejemplo, el caso 2 indicé “me da
alegria, feliz se siente uno”. Por su parte, los casos 4, 5 y 6 indicaron haber
reaccionado de manera negativa, experimentando tristeza y desagrado. Por ejemplo,

los casos 4 y 5 indicaron “no me gusta que llore”.

Todos los padres indicaron conocer el significado del llanto de sus hijas. Los casos 2,
3, 4, 6 y 7 indicaron percibir el llanto de manera positiva y optimista, sefialando que el
mismo puede deberse a alguna necesidad que su hija presenta o al deseo de llamar la
atencion de terceros por determinada circunstancia. Por ejemplo, el caso 7 indico
“quiere atencion, necesita que yo la atienda”. Por su parte, los casos 1, 5 y 8 indicaron
gue el significado puede estar relacionado a berrinche, reproche o dolor. Por ejemplo,
el caso 5 indico “para mi significa dolor”. Las experiencias descritas concuerdan con
Rice (1997) en que algunos padres son sensibles a las necesidades de sus hijos,
pareciendo estar sintonizados con sus sefiales y responden de manera rapida y
apropiada al llanto de sus bebés, con la capacidad de interpretar las sefales

conductuales para descubrir lo que pretenden comunicar.

Lo anterior se relaciona a la formacién y evolucién del apego, en gque Craig y Baucum
(2011) indican que posterior al llanto o gorgoteo del nifio, este se concentra en el rostro
de su madre o padre, pareciendo escuchar mientras los padres lo contemplan y
comienzan a hablarle, momento en que paralelamente se establece contacto fisico, se
brindan caricias y arrullos. Por ello, los padres utilizan diversas maneras de

comunicarse con sus hijas, entre las cuales se encuentran el contacto visual (caso 1),
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contacto fisico (caso 6) y forma verbal (casos 2, 4, 5, 7 y 8), ante lo cual las hijas
reaccionan y responden de manera positiva. En cuanto al contacto visual, el caso 1
indicé “de mirada a mirada....me pone bastante atencion y se rie”. Sobre el contacto
fisico, el caso 6 sefald “...acariciandola...rapido me da los brazos”. En cuanto a la
comunicacion de forma verbal, el caso 2 refiere que le dice a su hija “nena camine,
deme un beso...se me queda viendo con atencion”. Todos los sujetos indicaron que
consideran favorable el contacto visual con sus hijas como una manera de
comunicacion, ya que el mismo contribuye en el afecto, aprendizaje, comprension y
estado de animo de sus hijas. Ante ello, el caso 7 indicd “mira mis acciones y en base

a mirar repite”.

Otro aspecto a tomar en cuenta en el indicador de sefiales de comunicacion, es la
reaccion de los padres al momento en que sus hijas intentan comunicarse con ellos, y
el momento en que las nifias propician interactuar con los padres. En cuanto a las
reacciones presentadas al momento en que sus hijas intentan comunicare con los
padres, los casos 1y 6 indicaron que ponen atencion a sus hijas, por ejemplo, el caso 1
senalod “le pongo mucha atencion”; los casos 3 y 8 indicaron reaccionar con alegria, a lo
que el caso 8 comentd “contento....ella siempre quiere compartir”; el caso 5 indic6 que
reacciona supliendo la necesidad que su hija manifieste; el caso 2 indic6 que propicia
contacto fisico, sefialando “voy rapido y la cargo”; los casos 7 y 4 indicaron que
intentan descifrar o que sus hijas pueden necesitar, por ejemplo, el caso 7 sefald

“tratar de descifrar qué es lo que quiere”.

En cuanto a las reacciones cuando las hijas desean compartir con los padres, los casos
1, 5, 6, 7 y 8 indicaron que experimentan alegria, por ejemplo, el caso 7 sehalé “me da
alegria que ella quiera estar conmigo”; el caso 4 manifesté que su reaccion es de jugar
con ella; el caso 7 propicia establecer contacto fisico con la nifa, indica que “la agarro,

la abrazo”.

El segundo indicador a tomar en cuenta corresponde a interaccion social. De acuerdo

a Craig y Baucum (2011), algunos investigadores han propuesto que las interacciones
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entre el niflo y sus progenitores son importantes desde el punto de vista psicologico.
Por ejemplo, la relacion que los padres tienen con sus hijos y la manera de involucrarse
en las actividades que ellos realizan ya ha sido considerado en investigaciones como la
efectuada por Mendizabal (2002), quien encontré que la participacién de los padres fue
determinante en la relacion afectiva entre padres y sus hijos. Por su parte, Feldman
(2006) indica que cuando los padres interactian con sus hijos, en las actividades de
juego, lo hacen diferente que las madres, ya que los padres realizan actividades mas
bruscas, mientras tanto, las madres llevan a cabo juegos mas verbales y tradicionales.
A pesar de estas diferencia conductuales, la naturaleza del apego entre padres e hijos
es similar con el que se da entre madres e hijos. Enfocado en el apego, segun Bowlby,
citado por Polano et al. (2003), este es considerado como “la forma de comportamiento
gue resulta en el nifio, como consecuencia de tener y mantener una proximidad con

otra persona con la que claramente se identifica y de la mejor manera posible” (p. 56).

Dentro de los casos analizados, dirigidos a interaccion social, todos los padres
manifestaron tener diferentes maneras de interactuar con sus hijas mediante el juego.
Los casos 2 y 6 indicaron hacerlo a través de contacto fisico, por ejemplo, el caso 2
senalé “me la pongo encima, la cargo y la levanto”; los casos 5 y 7 indicaron realizar

actividades de bailar y cantar.

En cuanto a la interaccion de los sujetos con sus hijas mediante la actividad de juego,
los casos 2, 3, 5, 6, 7 y 8 indicaron jugar con sus hijas en las tardes, noches o fines de
semana; por ejemplo, el caso 8 indico “domingos y en las noches”; el caso 4 indicé que
propicia jugar con su hija en todo momento; el caso 1 sefialé que juega con su hija
previo a aplicarle las terapias. Todos los padres consideraron que sus hijas se
benefician al compartir actividades de manera conjunta. Los casos 1, 7 y 8 indicaron
gue sus hijas se favorecen en el aprendizaje al compartir actividades; por ejemplo, el
caso 1 sefalé “ha aprendido muchas cosas”; los casos 2, 3 y 6, indicaron que los
beneficios se dirigen al desarrollo de sus hijas; el caso 4 indica que su hija se favorece

a partir de la convivencia con terceros.
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Otro aspecto que se consider6 fue la manera en que los sujetos de la investigacion
sefalaron reaccionar ante el acercamiento e interaccidon con sus hijas, ya que segun
Palkovitz, citado por Craig y Baucum (2011), los padres que deciden tener contacto con
su hijo pueden distinguirse en muchos otros aspectos de los que no optan por tener el
contacto. Igualmente, lo indicado por los sujetos concuerda con Greenberg y Morris,
citados por Craig y Baucum (2011), al sefalar que los padres que participan en el
nacimiento de su hijo sienten una atraccién casi inmediata por él, acompafiada de
alegria, orgullo y mayor autoestima, teniendo un vinculo y apego mas fuertes con el hijo
gue los que no intervienen en el nacimiento ni en los cuidados iniciales. En esta
investigacion, todos los padres sefialaron experimentar reacciones positivas ante el
acercamiento de sus hijas cuando necesitan su ayuda. Los casos 1Yy 7 indicaron que
brindan atencidon a sus hijas, por ejemplo, el caso 7 sefald “si necesita ayuda la
atiendo”; por su parte, los casos 2, 3, 6 y 8 manifestaron que brindan ayuda a sus hijas
cuando lo necesitan; el caso 6 menciono “ayudarla, segun lo que ella quiere hacer”; el
caso 5 manifiesta que reacciona mediante contacto fisico; el caso 4 indicé reaccionar

de diversas maneras, en que se incluye el “cuidado, amor y paciencia”.

Todos los sujetos del estudio indicaron haber experimentado diversas reacciones, tanto
positivas, como negativas, al momento de alejarse de sus hijas y viceversa. En cuanto
a las reacciones positivas al alejarse de sus hijas, el caso 2 indic6 experimentar
“satisfaccion que esta con mi esposa”. En cuanto a las reacciones negativas, el caso 6
indicé experimentar desagrado, al mencionar “no me gusta dejarla sola”; los casos 1, 4

L1}

y 5 manifestaron reaccionar con tristeza, por ejemplo, el caso 4 sefialé “me entristece,
quisiera estar con ella”; el caso 8 indica experimentar dolor, sefialando “me duele
bastante dejarla”; el caso 7 indica que extrafia a su hija cuando no esta con ella. Las
experiencias descritas con los padres, coinciden con la investigacién realizada por
Giron (2013), quien determind que las madres experimentaban periodos de ansiedad,

angustia y miedo al separarse de sus hijos con Sindrome de Down.

Sobre las reacciones que experimentan las hijas al alejarse de sus padres, tienden a

ser en algunos casos positivos, dirigidos a tranquilidad, y en otros negativos, enfocados
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en intranquilidad por parte de las hijas. En cuanto a las respuestas positivas, el caso 5
indicé que su hija reacciona con tranquilidad; el caso 6 sefial6 que su hija propicia
establecer contacto visual, indicando “se queda solo viendo y me dice adiés”. En
cuanto a las reacciones negativas, los casos 2, 3, 4, 7 y 8 indicaron que sus hijas
manifiestan llanto al momento de alejarse de ellos; por su parte, el caso 1 sefiala que
su hija “se pone un poco seria”. Ante lo anterior, se puede observar que la relacion
positiva y de cercania entre las nifias y sus padres, concuerda con Rice (1997), al
indicar que los nifios pequefnos pueden, y a menudo lo hacen, apegarse por igual a su

madre y a su padre, lo que representa dos apegos significativos.

Los padres entrevistados indicaron haber reaccionado de diversas maneras al asistir
con sus hijas a reuniones sociales. El caso 1 comento “alegria, yo trato de disfrutarla”;
los casos 3, 4 y 6 indicaron reaccionar de manera positiva, por ejemplo, el caso 6
sefaldé “me siento bien al andar con ella y que se ponga a actuar con otros nifos”; el
caso 5 menciono “orgulloso de mi nena”; el caso 2 indicé “trato de seguir mi vida
normal”; por su parte, los casos 7 y 8 manifestaron reaccionar con incomodidad, por
ejemplo, el caso 8 sefald “molestia, mal humor...a veces la gente se le queda viendo a

uno”, argumentando que se debe a que su hija presenta Sindrome de Down.

Los casos 1, 2, 3, 4, 6, 7 y 8 describieron de manera positiva la relacion que tienen con
sus hijas, calificandola de estrecha, excelente, bonita y normal. Por ejemplo, el caso 1
comentd “muy estrecha, muy apegados”; el caso 3 indicé “normal, yo la trato como una
nifia normal; y el caso 2 indico “buena, excelente”. Por su parte, el caso 5 describid la
relacién con su hija como distante, debido a que sus compromisos laborales no le
permiten compartir suficiente tiempo con su hija. En la manera que los padres
manifestaron relacionarse con sus hijas, se pone de manifiesto el apego, que para
Phipp y Hamon, citados por Rice (1997), es el “sentimiento que une al padre y a su hija,
es el vinculo emocional que existe entre ellos, el deseo de mantenerse en contacto por
medio de la cercania fisica, de tocarse, mirarse y sonreirse, escucharse o hablarse” (p.
232).
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El siguiente indicador se refiere a expresiones de afecto. Segun Kochanska, citado por
Rice (1997), todos los infantes necesitan formar una relacion calida, carifiosa y estable
con un adulto responsivo del que puedan depender. En la presente investigacion se
identificé que los padres tienen diversas maneras de manifestar afecto a sus hijas, en
diversas situaciones. Los casos 1, 2, 3, 5, 7 y 8 indicaron manifestar carifio a sus hijas
mediante el contacto fisico, por ejemplo, el caso 5 comenté “besandola, acariciandola,
abrazandola®; el caso 4 indicé que lo hace a través del habla, sefialando “con
palabras...le digo que la quiero”; el caso 6 indicé que le manifiesta carifio a su hija a
través del juego. Todos los padres indicaron que sus hijas reaccionan y responden de
manera favorable ante el carifio brindado. Por ejemplo, el caso 7 indic6 “se rie”; el caso

1 comento “me abraza, me besa”; el caso 6 menciond “se pone a jugar conmigo”.

Otro factor a tomar en cuenta en la manifestacion carifio, se relaciona al integrante de
la familia que manifiesta méas carifio a las nifias y viceversa. Los casos 3y 8 indicaron
gue todos en la familia brindan carifio a su hija. Los casos 2, 5y 7 comentaron que
ambos padres brindan de igual manera carifio a su hija. Los casos 1y 6 indicaron que
el hermano de la nifia es quien brinda mas carifio. El caso 4 indicé que el abuelo
paterno es quien brinda mas carifio a su hija. Por su parte, en cuanto al integrante de
la familia a quien la nifia brinda mas carifio, los casos 1, 5y 7 concordaron en que es a
ellos, como padres, a quienes las nifias les brindan méas carifio. Los casos 2, 3y 4
indicaron que las nifias brindan mas carifio a sus madres. El caso 6 indicé que la nifia
le brinda mas carifio a su hermano. Por su parte, el caso 8 indicé que la nifia
manifiesta mas carifio a sus tias maternas y paternas. Como se puede observar, en
diversos casos se aplica lo que Rice (1997) sefiala como apegos multiples, al indicar
gue los nifios pueden desarrollar apegos cercanos hacia mas de una persona. Segun
sostiene, la mayor parte de los estudios sobre el tema muestran que los nifios
pequefios pueden, y a menudo lo hacen, apegarse por igual a su madre y a su padre,
lo que representa dos apegos significativos; posteriormente, si en el hogar estan
presentes otros familiares, como los abuelos u otros nifios mayores, también pueden

desarrollarse apegos hacia esas personas.
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Todos los padres indicaron que es importante brindar carifio a sus hijas, argumentando
diversas finalidades. EIl caso 3 indicé que es importante brindar carifio a su hija para
gue ella experimente alegria, sefialando “que ella se siente contenta...de que uno la
quiere”. Los casos 1, 4 y 7 lo hacen con la finalidad de que sus hijas se consideren
importantes, el caso 4 comentd “para que sepa que es importante para uno”. El caso 8
sefialé que la finalidad es que su hija tenga el conocimiento que en su familia le
brindaron carifio. El caso 3 indico que brinda carifio a su hija para que ella imite el acto
y aprenda a demostrar carifio. Por su parte, los casos 2 y 5 indicaron que todas las
personas necesitan amor. Ante los resultados, se observa que los padres tienen
puntos diversos sobre el motivo por el cual es necesario brindar carifio a sus hijas,

entre los cuales se encuentra el desarrollo emocional de sus hijas.

Otro indicador a considerar en la investigacion corresponde a salud fisica, ya que
segun Bengoechea (1999) las personas con Sindrome de Down presentan diversas
dificultades fisicas, cerebrales, del desarrollo y de la salud. Todos los padres indicaron
haber reaccionado de diversas maneras ante las enfermedades que presentaron sus
hijas con Sindrome de Down al ser recién nacidas. Los casos 2, 4, 7 y 8 sefialaron
haber experimentado preocupaciéon; los casos 3 y 5 indicaron haberse sentido
destrozados; el caso 6 indico haber experimentado tristeza, sefialando “me sentia algo
triste”; el caso 1 recuerda haber reaccionado con “miedo...tenia mucho miedo”. Al
momento de la entrevista, algunos padres indicaron continuar experimentando
reacciones similares ante las enfermedades de sus hijas. Los casos 2 y 4 manifestaron
experimentar preocupacioén; el caso 5 indicd reaccionar con tristeza, sefialando “se
siente un poco triste”; y el caso 1 indicd continuar experimentando miedo. No obstante,
4 casos sefalaron reaccionar de manera positiva ante las enfermedades de sus hijas al
momento de la entrevista. Los casos 6 y 7 indicaron experimentar
tranquilidad/confianza, comentando “ya hay mas tranquilidad”; el caso 3 indicé que su
reaccion es de brindar los cuidados necesarios a su hija, sefialando “cuidarla bastante”;
y el caso 8 indicé que su reaccidon es de acudir al médico cuando su hija lo requiere.
Las reaccionas negativas experimentadas por los padres ante las enfermedades de sus

hijas al ser recién nacidas y al momento de la entrevista, concuerdan con los resultados

106



obtenidos en la investigacion realizada por Girén (2013), en que determind que las
madres experimentaban miedo frente a las enfermedades que padecian o podrian

padecer sus hijos.

Por su parte, Lambert, Rondal y Cunningham, citados por Bengoechea (1999), indica
gue las personas con Sindrome de Down son susceptibles a infecciones, trastornos
cardiacos, digestivos y sensoriales, entre otros. Ante lo anterior, algunos padres
indicaron las afecciones o aspectos de salud en sus hijas a los que le brindan mayor
atencion. Los casos 1y 8 indicaron que brindan atencion a dificultades cardiacas en
sus hijas. El caso 5 sefialé brindar atencién a la tiroides; los casos 2, 3 y 7 indicaron
atender dificultades relacionadas con gripe, fiebre y congestién; el caso 6 indicé que
prioriza la atencidon en cuanto a la alimentacion. Por su parte, el caso 4 sefial6 que

atiende todos los aspectos relacionados a la salud de su hija.

En cuanto a la atencién brindada por los padres a la salud de sus hijas, los casos 2, 3,
5, 6 y 8 indicaron que ante las molestias presentadas por sus hijas buscan asistencia
meédica. El caso 4 indicé que proporciona a su hija los medicamentos que necesita. Por
su parte, el caso 1 sefalé que le brinda a su hija lo necesario e indispensable para
mejorar su salud. Ante las experiencias de los padres a las enfermedades de sus hijas,
se dieron a conocer los cuidados que consideran necesarios para su salud. Los casos
1, 2 y 4 senalaron proteger a sus hijas del clima; el caso 1 comenté “protegiéndola del
invierno, por la debilidad de sus pulmones”. Los casos 3, 5, 6 y 8 consideraron
oportuno poner en practica las medidas de higiene. Por su parte, el caso 7 priorizo la
realizacion de examenes médicos, indicando “necesitamos que se le hagan examenes

de la vista”.

Todos los padres brindaron sus puntos de vista sobre los momentos en que consideran
oportuno que la salud de su hija sea atendida. El caso 1 indic6 “siempre”. Los casos 4
y 8 sefialaron que una vez al mes. Los casos 2, 3, 5y 6 consideraron oportuno que el

meédico intervenga si los sintomas presentados por sus hijas son mayores, a lo que el
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caso 6 sefald “si la enfermedad se mira que es mas grave”. Por su parte, el caso 7

menciono “cuando presenta sintomas que uno no sabe por qué son”.

Ante lo observado y la informacion recabada, se encontr6 que los sujetos de la
presente investigacion llevan a cabo diversas actividades que facilitan y propician la
formacion del apego con sus hijas; son padres que aprovechan el tiempo que sus
compromisos laborales les permiten para interactuar y compartir con sus hijas,
dedicandoles tiempo y participando del cuidado de ellas. De igual manera, ante la
informacion proporcionada, se evidencio que los padres reaccionan con preocupacion,
tristeza y miedo ante las enfermedades que presentan sus hijas; asimismo, se
presentaron reacciones de desagrado, tristeza, duda y dolor al tener la necesidad de
alejarse de sus hijas, situaciones que se consideran determinantes para la formacion y

desarrollo del apego entre padres y sus hijas.
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VI. CONCLUSIONES

Los padres se comunican con sus hijas de diversas maneras. Se incluye el
contacto visual, el contacto fisico y el habla, a lo que las hijas responden de

manera positiva, logrando comunicacion entre ambos.

Como una forma de comunicacion, los padres reconocen el significado del llanto
de sus hijas, lo que contribuye a que los padres comprendan y suplan las

necesidades que las nifias presentan en determinado momento.

Los padres propician conversar con sus hijas al momento de interactuar con
ellas, mientras realizan actividades de juego, durante las terapias y los
momentos que tienen disponibles para compartir con ellas, lo que favorece

estrecha comunicacion.

En la mayoria de los casos, los padres reaccionan con alegria y propician
interactuar con sus hijas cuando ellas manifiestan deseos de compartir con ellos,
lo que contribuye a fortalecer la relacion entre ambos. A la vez, en la mayoria de
los casos, los padres reaccionan con tristeza, duda y desagrado al alejarse de
sus hijas, debido a que persiste el deseo por parte de los padres a permanecer
al lado de sus hijas mayor cantidad de tiempo del que acostumbran a estar

juntos.

Se encontrd que la mayoria de padres reaccionan positivamente al asistir con su
hija a reuniones sociales, lo que favorece la interaccién social y familiar,

permitiendo mejor y mayor desenvolvimiento de las nifia en diversos entornos.

Los padres demuestran carifio a sus hijas a través del juego, contacto fisico y el
habla, a lo que las hijas responden de manera favorable, manifestando carifio a

sus padres. Todos los padres manifestaron la importancia de brindar carifio a
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sus hijas, lo que permite demostracion de afecto por ambas partes,

contribuyendo a una relacion estrecha en que se manifiesta el carifio.

Debido a las complicaciones que presentan las personas con Sindrome de
Down, todos los padres del estudio atienden aspectos de la salud de sus hijas
de manera inmediata, evitando de esta manera que los sintomas presentados se
agraven, por lo tanto, todos los padres consideran oportuno que un médico
atienda la salud de sus hijas, debido a las complicaciones que se puedan
presentar, lo que favorece que el estado de salud de sus hijas esté controlada
por un especialista y se torne estable.

La mayoria de los padres experimentan preocupacion, tristeza y miedo ante los
problemas de salud que presentan sus hijas, lo cual puede contribuir a que se

desarrollen en el padre conductas de sobreproteccion a las hijas.

Se presenta el desarrollo de apego seguro entre padres e hijas, ya que propician
tener comunicacion eficaz, demostracion de afecto e interaccion entre ambas
partes. Sin embargo, en el aspecto relacionado a la salud fisica, se puede
concluir que existe apego inseguro, debido al temor y preocupacion presentados

por los sujetos de estudio.
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VIl. RECOMENDACIONES

A los padres de familia de nifias con Sindrome de Down se les sugiere:

e Continuar utilizando diversas maneras de comunicarse con sus hijas,
propiciando la busqueda de respuesta por parte de ellas, con el fin de continuar

fortaleciendo la comunicacién entre ambos.

e Mantener la interaccion social con las nifias, a través de actividades en que
ambos tengan participacion activa, dentro y fuera del entorno familiar, lo cual
sera beneficioso para que en un futuro las nifias interactien y establezcan

relaciones con terceros.

e Continuar con manifestaciones de afecto por ambas partes, lo que favorecera
seguir desarrollando el apego. Esto serd base para la relacion positiva entre

padre e hija.

e Mantener supervision periddica de la salud de sus hijas, a través de visitas con
el médico y el uso de medicamentos bajo la prescripcién de especialistas, con el
fin de conseguir un estado 6ptimo en la salud de sus hijas, previendo situaciones

gue puedan generar complicaciones para las nifias.

A los profesionales de la Fundacion Margarita Tejada y PsicOlogos que tienen a su

cargo la atencion de padres de familia:
e Dentro de los talleres que se imparten, incluir temas relacionados al apego y

desarrollo de mismo, con el fin de que los padres tengan el conocimiento y

capacidad para vincularse de manera positiva y saludable con sus hijas.
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Realizar talleres en que se lleven a cabo actividades especificas en que
participen padres e hijas, propiciando un mayor acercamiento y comunicacion

entre ambos, lo cual favorecera su relacion e interaccion social.

Dentro del tema de la salud, incluir platicas a cargo de personal capacitado que
brinde informacién sobre acciones a tomar en casos de emergencia, con la
finalidad de que los padres tengan el conocimiento y la capacidad de atender

situaciones que puedan surgir en cuanto al estado de salud de sus hijas.

Continuar brindando apoyo psicolégico a los padres de familia, abarcando temas
relacionados al fortalecimiento personal y familiar, con el fin de que estén en la

capacidad de velar por el bienestar de sus hijas a nivel general.

Disefiar e implementar programas en que el tema principal sea el apego entre

padre e hija con Sindrome de Down.

Implementar el Cine Foro elaborado de acuerdo a resultados de la investigacion,

con el fin de reforzar/brindar informacion a padres de familia sobre el apego.

A otros investigadores:

Realizar una investigacion en que se analice el apego en nifios de mayor edad,

con el fin de conocer dicho vinculo en edades posteriores.

Llevar a cabo un estudio para conocer el apego en niflos que no presentan
Sindrome de Down, con el fin de determinar las diferencias del apego entre de
padres de hijos con nifios con Sindrome de Down y padres de nifios que no

presentan esta condicion.
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e Realizar un estudio sobre el desarrollo del apego, en que los sujetos de la
investigacion sean los abuelos o abuelas de nifios con Sindrome de Down, ya

gue en diversos casos los abuelos/as intervienen en el cuidado de los nifios.
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ANEXO 1: INSTRUMENTO DE INVESTIGACION

Entrevista dirigida a padres de familia de nifias con Sindrome de Down

Mi nombre es Mirna Ordofiez y actualmente estoy realizando mi trabajo de tesis. La
finalidad es conocer el apego entre padre y su hija con Sindrome de Down. Agradezco
su colaboracion al responder esta entrevista, la cual sera manejada con anonimato y
discrecion. Si usted esta de acuerdo y lo autoriza, sus respuestas seran grabadas, con

el fin de registrar la informacion y que la misma sea utilizada de manera precisa.
DATOS GENERALES:

Nombre de la nifia:

Edad:

Tiempo de asistir a la Fundacion Margarita Tejada:

Nombre del entrevistado:

Edad del entrevistado:

Ocupacion del entrevistado:

Lugar de residencia:

Preguntas:

¢, Cuales son sus expectativas al tener un nuevo bebé en su familia?

¢, Qué informacién tenia sobre el Sindrome de Down antes de que su hija naciera?
Describa su reaccién al conocer que su hija presentaba Sindrome de Down.
Indique qué cambios ha tenido su familia desde el nacimiento de su hija.

Describa su reaccion al escuchar el llanto de su hija cuando era recién nacida.
Describa su reaccion al escuchar en la actualidad el llanto de su hija.

¢,Cuadl considera que es el significado del llanto de su hija?

© N o g s~ w D P

¢,De qué manera se comunica con ella?
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9. ¢En qué momentos propicia conversar con su hija?

10.Describa la reaccion de su hija cuando usted le platica.

11.Describa la manera en que realiza contacto visual con su hija.
12.;Cbmo favorece la comunicacion al lograr el contacto visual?
13.Indique su reaccién cuando su hija desea compartir con usted.
14.¢;Cbomo considera sus propias reacciones al escuchar la voz de su hija?
15.¢De qué manera responde su hija cuando le habla o le hace sonidos?
16.Describa cudl es la reaccion de su hija cuando le sonrie.

17.Describa su reaccion cuando su hija intenta comunicarse con usted.

18.Indique de qué manera juega con su hija.

19. ¢ Qué juegos practican juntos?

20. ¢, De qué forma disfruta el juego con su hija?

21.¢En qué momentos juegan juntos?

22.¢Cuando comparte actividades con su hija?

23. ¢, Qué beneficios tiene su hija al compartir estas actividades?

24.Describa como reacciona usted ante el acercamiento de su hija cuando necesita su
ayuda.

25. ¢ En qué momentos se rie con su hija? ¢Ella responde las sonrisas?

26.Indique en qué momentos le brinda afecto a su hija.

27.¢Como describiria la relacion que tiene con ella?

28.Indique su reaccion al ver que su hija se enfrenta sola a alguna situacion.

29. ¢, Qué emociones experimenta usted al tener la necesidad de alejarse de su hija?

30.¢Qué emociones experimenta su hija al tener la necesidad de alejarse de usted?

31.¢Qué experimenta al asistir con su hija a reuniones sociales?

32.¢De gué manera le demuestra a su hija que la quiere?
33.¢En qué momento le demuestra carifio a su hija?
34.¢Como reacciona su hija cuando usted le brinda carifio?

35.¢De qué manera le demuestra carifio su hija?
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36.¢Como reacciona usted ante las muestras de carifio de su hija?
37.¢Considera importante manifestarle carifio a su hija? ¢ Por qué?
38. En su familia ¢ quién le da mas carifio a su hija?

39.En su familia ¢a quién le demuestra mas carifio su hija?

40.¢De qué manera reaccionaba usted ante las enfermedades que presentd su hija al
ser recién nacida?

41.¢De qué manera reacciona usted ante las enfermedades que presenta su hija en la
actualidad?

42.En su familia ¢ quién cuida la salud de su hija?

43.¢Como es atendida la salud de su hija?

44. ¢ Qué cuidados considera necesarios para la salud de su hija?

45. ¢ A qué aspectos de la salud de su hija le presta atencion?

46.Describa qué tipo de atencion le presta a la salud de su hija.

47.¢Como reacciona su hija cuando atiende sus necesidades de salud?

48. ¢ En qué momentos considera oportuno que un médico atienda la salud de su hija?
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ANEXO 2: TRANSCRIPCION DE ENTREVISTAS

Caso 1

Vamos a dar inicio.... vamos a conversar. Usted tiene una nena, ¢ verdad?
Exactamente.

Es una nifia... ¢ qué edad tiene la nifia?

Dos afos y medio.

Dos afios y medio.

Mijjj.

¢Hace cuanto asisten ustedes a la Fundacién?
Dos afios.

Dos afios completos.

Si, dos afios.

Entonces tenia la nena medio...

...como medio afio, si, como seis meses.
¢Directamente a intervencion temprana?
Exactamente.

Y sivenian a diario?

Ehhh, como es una vez a la semana.

¢cUnavez ala semana?

Exactamente.

¢, Cual es su edad, sefior?

32.
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Y aqué se dedica?

Ehhh, trabajo en una empresa de seguridad, en control de calidad de software.
¢En control de calidad?

Exactamente.

Eh... susted tiene mas hijos?

Si.

¢ Si? ¢ Cuéantos nifios tiene?

Uno mas.

Una mas...

...ehhh, es un nifo.

SEs un nifo?

Es un nifio.

¢Y qué edad tiene?

Tiene 7 afios.

7 aflos. Muy bien. Ehhh... ;por dénde viven, en qué lugar viven?
Santa Catarina Pinula.

Santa Catarina Pinula...

...mjjjj, Santa Catarina.

Bueno, entonces vamos a proceder con la entrevista... vamos a hablar de su hija ¢verdad?... y
aspectos relacionados a ella.... y al apego, que es el principal objetivo. Actualmente ¢cuéles son

sus expectativas al tener un bebé en la familia?
¢Asi como ni nena? ¢0 No?

Como su nena...

...como mi nena...

...tener un bebé en su familia, ¢ cudles son sus expectativas?...
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..ehhh, pues mucha ilusién, verla bastante desarrollada, y seguir luchando por ella ¢ verdad?...
..mjjj...

..esas son mis expectativas, y.....verla.... ver su desarrollo, apoyarla...

..mjjj...

...esas son.

¢Qué informacidn tenia usted sobre el Sindrome de Down antes de que su hija naciera?

Ninguna. La verdad es que ninguna, yyy cuando a uno, ehhh, le toca cruzar la... la... la etapa, uno

empieza a aprender muchas cosas que uno desconoce, ¢verdad?...
..Si...
...la verdad es que desconocia bastante del Sindrome.
JTotalmente?
Totalmente.
Ni siquiera....
..sabia...sabia...
....si sabia?...
..sabia que habia un Sindrome, sabia cuales eran las caracteristicas...
..mjjj...
.... pero nunca me, me apegué a investigar, ooo a tratar de relacionarme no.
¢Pero si habia interactuado con alguno?
Ehhh, los miraba...
¢.Solo de vista los conocia?
Si, solo de vista. Si.

Ah, bueno. ¢Y cuadl fue su reaccién al conocer que su hija presentaba Sindrome de Down?

Ehhh, de aceptarla como Dios nos la habia enviado... de amarla desde el principio, ehhh, de apoyar

mucho a mi esposa... yyy de decirle que era nuestra hija.... y que la apoyariamos siempre. Ehhh, si
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hubo preocupacién, porque sabiamos que podria ser delicado, lo de su salud....yyy...desde un

principio...ehhh...empezamos a investigar sobre sus cuidados.... y a amarla. Solamente.
Muy bien. Ahora, indique qué cambios ha tenido su familia desde el nacimiento de su hija.

Pues... ahhh... los cambios principales, ehhh, nos ha unido; hemos sido una familia mas unida... o sea,
desde siempre hemos sido unidos, pero ella como que ha sido asi como que el lazo que nos... nos junté

a todos, y nos ensefid... nos esta ensenando la vida desde otro punto de vista....

...Mjjj...

.....en donde alli si se deja todo, toda la vanidad se deja por un lado, alli solo existe el amor...
...Mjjj...

.... Y la cooperacién 4 verdad? Eso es lo que hemos aprendido.

Y cuando me dice “todos”, ;es solo su esposa con hijos, o eso abarca a mas miembros de su

familia?

Fijese que abarca mas...abarca desde los abuelos paternos, los maternos yyy, y nosotros ¢ verdad?,
como hogar. Si.

Aja. Ahora, ehhh, describa su reaccion al escuchar el llanto de su hija cuando ella era recién
nacida.

Ahhh, muchas emociones. Ehhh.... cuando ella nacié... y la escuché por primera vez...fue cuando dio a
luz, porque yo participé en el parto. El doctor me dice: “mire”, me dice, “hay que.....hay que tener mucho
cuidado con ella....tiene Sindrome de Down, y las probabilidades de ella ahorita son poco complicadas o
reservadas de salud”. Entonces cuando yo la escuché, ehhh, llorar por primera vez, lo primero que le
dije fue, ehhh.... “mija, bienvenida al mundo.... yo te amo, yo te voy a cuidar”...y pedirle mucho a Dios,

¢ verdad?...que me diera fuerzas para ayudarla a ella...

...mjjj...

...fue una emocioén muy grande.

Ahora, por favor, ehhh, describame su reaccién al escuchar en la actualidad el llanto de su hija.

Ahhh, pueeesss, es de alegria. La verdad es que... talvez, ehhh, yo he culpado un poquito ahorita,
porque yo soy muy carifioso con ella. No me gusta escucharla llorar, no sé, no me gusta, porque yo la

consiento, yo la acushusho...y....
...&y por qué no le gusta?......
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...ahhh, no sé... talvez porque estamos muy pegados.... realmente entre los dos hay un lazo muy fuerte,

yyy, ella...no sé... cuando la escucho llorar no me gusta... no me gusta... si.
Mjjj. Entonces ¢cudl considera que es el significado del llanto de su hija?
Ehhh, mire... ella llora mas cuando se le practican ejercicios...

...Mjjj...

...cuando se le aplican las terapias que aqui aprendemos....y lo vamos a replicar en casa, a ella no le
gusta...entonces ese es el llanto de ella....como de reproche...como quien dice “déjenme de estar

molestando”.

Aja.

Si.

&Y cuando el llanto es en casa?

Ahhh, igual, o sea, ella no es de llorar, ella es bastante fuerte, y llora cuando algo no le gusta....ese es el

llanto de ella en casa.

Ah, bueno.

Si.

¢De qué manera se comunica con ella?

Ehhh, fijese que la comunicacion entre mi nena.....es muy especial... porqueee...es de mirada a mirada.

Ella me transmite....no sé....yo siento realmente lo que ella tiene en ese momento...

..aja...

...y ella me, me busca....solo medio me escucha que yo le hablo... me empieza a buscar yyy...

‘papa...papd”...empieza a dar las manos, y, si, es la forma en comunicarnos yyy, tener relacién.
¢Solo papale dice?
Si...si, solo papa...

..papa...

..fue la primera palabra que empez6 a decir...

..jah, sil...
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..Si...

...ah, bueno... ¢...en qué momentos propicia conversar con su hija?

Ehhh, cuando ella esta tranquila...cuando vamos a empezar con las terapias...

Mjjij....

...le dijo, mira mi amor... vamos a empezar a hacer ejercicios...vamos a empezar porque te van a

ayudar....yyy disculpame... porque yo sé que te va a doler, no te va a gustar. Yyy, la empiezo a cargar,

la empiezo a besar yyy empezamos a jugar....y asi nos hemos venido.

Mjjjj.... en casa...

En casa....

¢, Cada cuénto hacen los ejercicios en casa?

Ehhh, por lo generalmente, yo participo solo en las noches, cuando llego después de labores.
Mjjj... a diario...

A diario....si.

Ahora, describa lareaccién de su hija cuando usted le platica.

Me pone bastante atencién....

Aja.

Ehhh...me pone bastante atencion, es bien amorosa, se empieza a reir...se empieza a mover bastante...
yyy... si...

&Y qué mas hace....?

Ehhh, empieza a agarrar sus juguetes, yyy me empieza a darmelos para que juguemos... no mas mira

que llego... y es como que veni a jugar conmigo....y si...mjjj.
Ahora, describa la manera en que realiza contacto visual con su hija.

Ahhh, cuando ella tiene una necesidad....o sea...pongale, cuando ella tiene hambre, oooo tiene, o tiene
deseos de pachita.... se me queda viendo y empieza.... (realiza sonido de succion)...como que a
decirme: mird, tengo hambre....o cuando ella necesita algo se me queda viendo...pero asi...una

tonalidad de seria...entonces alli es cuando yo siento que quiere algo.
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¢Algo como qué podria ser?....aparte de la pachita...
Ahhnh... fijese que...lo he comprobado con ella... porque cuando se siente malita...
Mijj.

...ella empieza como que a, a decirme...mira...me siento mal... y se me queda viendo...alli es...son las

partes que he visto. Y de alli... por lo demas es como veni a jugar. Jejejeje..
Ah, bueno.

Si.

¢,Como favorece la comunicacién al lograr este contacto visual?

Fijese queeee....bastante afectivo...porque yo siento que ella me...me tiene mucho carifio, igual yo a
ella, la amo demasiado....yyy...no sé...no sé como describirlo, porque si, somos muy apegados con

ella....si.
¢Lo haconsiderado asi desde siempre?

Si, desde que nacié y yo le dije mira, yo te entrego mi vida, te entrego mi amor yyy, y aqui estoy para ti
¢verdad?, y alli esta.

Mijj.
Si.
Indique ahora su reaccién cuando su hija desea compartir con usted.

De alegria...me siento, me siento alegre, me siento feliz... porqueeeee... con mi nene es todo lo

contrario...ahorita que sale a colacién, porque ni nene es mas apegado a mi sefiora... y no conmigo.
Mijj.

Entonces con mi nena es al revés, o sea, es apegada con ambos papés, pero un poquito mas conmigo

yyy...papa, papa...ehhh me siento, me siento, la verdad es que si, me siento feliz.
Mjjjj....entonces... si la nena los ve a los dos, ¢ por quién se inclina a estar?
Ehhh, con ambos.

Con ambeos....
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Con ambos, ella, ella no... o sea, de primero esta conmigo... y después se nos voltea y...”"mama,

mama@”....yyy... trata de decir mama ; verdad? ...

Aja...

...y le empieza a dar las manitas, como que...comparte, comparte con nosotros, mijjj.
¢Coémo considera sus propias reacciones al escuchar la voz de su hija?

Ahhh...... feliz, porque yo sé que....que es una etapa muy dura....cuando la escucho...empieza a
balbucear....y no sé, me siento feliz, la verdad es que me siento feliz... porque yo sé que ella, ella puede

y ella va a poder. Y yo espero escuchar mas, mas palabras hermosas de ella ¢ verdad?

Si. ¢Y de qué maneraresponde su hija cuando le habla o le hace sonidos?

Ehhh, re bien, re bien responde, me pone atencidn....es muy atenta...y todo es risa...todo es risa...
JA través del contacto visual?

A través del contacto visual, si.

¢Y qué otra manera podria ser una respuesta de ella? Va hacia usted....? ;0...?

Si, ahorita...ha aprendido, como es un proceso lento, ha aprendido a sentarse Unicamente y a mover sus
manitas...entonces ahorita estamos en la etapa en que ella se trate de mover un poco mas, incluso de
gatear... entonces cuando, aparte de lo visual, cuando ella quiere algo, sus manitas ¢ verdad? La forma

de, de expresarme...
Describa cual es lareaccién de su hija cuando le sonrie.

Ahhh, feliz, es muy, es muy hermoso... la verdad es que es muy hermoso verla sonreir...porque cuando
ella fue bebé...fue mas llanto, fue mas tristeza y preocupaciones, porque fue una nifia muy....un poquito
malita...y.... ahora que ya la miro, ya esta mas recuperadita, y... la miro sonriendo y es un milagro, la

verdad es que si, me siento feliz.
Describa su reaccion cuando su hija intenta comunicarse con usted.

Ponerle mucha atencion...la verdad es que le pongo mucha atencion...y me siento feliz, como le digo,

yyy trato....trato deee, de estimularla, de apoyarla....para que ella siga su proceso.
Mijjj. ¢De qué manera juega con su hija?

De muchas formas... desde... contactos fisicos, moverle sus manitas... hacerle cosquillas, o

algo....hasta tener unnn... un set de bolitas ¢ verdad?... para que ella empiece a jugar... a estimular.
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¢ Si utilizan juguetes?

Si, utilizamos juguetes, ehhh...chinchines.

Mijj.

Exactamente, algo que ella pueda sentir la textura... y sentir las formas. Son sus juguetes actuales.
Siguiendo las terapias también, aprovechando.

Siguiendo, exactamente, siguiendo la terapia.

¢, Qué juegos practican juntos?

Ehhh, muchos interactivos, o sea, deee...;cémo le podria decir?...... como para que ella logre meter
cositas dentro de otra cosa....o sacarlas del mismo.....ehhh, ocultarle sus juguetes para que ella los

busque...y asi nos hemos venido...

¢Y ella siresponde, si le gusta?

Si responde, si responde. Ella disfruta el juego, si lo disfruta.
No ha manifestado como desagrado ante algun juego...

No, la verdad es que no, ella participa bastante, solo cuando se siente malita es que ella, a veces,

ehhh...se pone reservada.

Mijjj. ¢Y de qué forma disfruta el juego con su hija?

Bastante, ejjjje.....la verdad es que si bastante, lo disfruto bastante, si.
¢En qué momentos suelen juegan juntos?

Entre semana de lunes a viernes como no estoy en casa, entonces jugamos antes de aplicarle
terapias....ehhh... los fines de semana, ehhh....por las mafianas...me gusta jugar con ella por las
mafanas...porque yo sé que ya esta un poquito mas despierta, es un poquito...es mas la recepcion que
ella tiene que por la tarde, porque por la tarde a veces se ponen a jugar con mi nene.....0 a veces

salimos....pero si, juego con ella por la mafiana.
Ah, juega también con su hijo...

Jugamos todos...pero la atencion es entre ella y yo, porque a veces él se levanta tarde, por el estudio...
porque como madruga todos los dias, entonces el fin de semana lo dejamos que descanse un poco mas.
Entonces nos podemos a jugar entre ella, como ella se despierta siempre temprano....entonces....nos

ponemos a jugar, aja.
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Siempre llevando la misma linea de juegos...

Exactamente.

¢,Cuando comparte usted actividades con su hija?

Siempre... trato de compartir siempre... en el momento que yo tengo disponible.... y estoy en casa.
JY si estan fuera de casa?

Ehhh, depende donde estemos... ejeje... porque es que depende la ocasién y depende del lugar, porque

si, no se puede jugar en todos lados.

Si. ¢Y si estuvieran en la casa de sus papas, por ejemplo...?
Ahhh, si, alli si, si jugamos.

Si comparte... si busca compartir con ella...

Si, si.

¢, Qué beneficios tiene su hija al compartir estas actividades?

Yo siento que....que le ha ayudado bastante... en su desarrollo ha aprendido muchas cosas, se ha

aprendido a movilizar mas....yyy, si....yo siento que le ha ayudado bastante.
Mijjj. Describa co6mo reacciona usted ante el acercamiento de su hija cuando necesita su ayuda.

Ehhh, me empieza a llamar, ella me llama mucho, y empieza a dar un llanto, pero es un llanto
diferente....es un llanto, no sé, como, como de qué, o como decirme: mira, necesito algo, me siento

mal...pero si siento la reaccion de ella.
Y como reacciona usted ante eso?

Ponerle mas atencién, la verdad es que si, ponerle bastante atencién, porque como le digo...con el
Sindrome se tiene muchas, muchos.....como le dijera yo, muchas pruebas en la vida....desde algo muy
simple...hasta lo bien complicado, en el tema de enfermedades ;verdad?....entonces... le pone uno

mucha atencién.
Su reaccioén es de atenderla.
De atenderla. Si.

¢En qué momentos se rie con su hija? ¢Ellaresponde las sonrisas?
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Ehhh.... me rio con ella casi siempre. Yo me rio por sus logros, me rio cuando ella esta contenta y
siempre hay risa con ella. Yo no le he mostrado una actitud seria....nunca se la he tratado de demostrar,

sino que al contrario ¢,verdad?.. le he tratado de transmitir alegria. Eso he tratado de transmitir.
¢Y ellaresponde las sonrisas?

Si, responde... re bien responde.

Siempre lo ha hecho....

Siempre....siempre.

¢En qué momentos le brinda afecto a su hija?

Igual... siempre....siempre...cuando tengo la oportunidad de compartir con ella, estar cerca de ella... mi

afecto es mucho hacia ella, o sea igual mi nene, ¢verdad? pero si siempre.
¢Como describiria larelacion que tiene con ella?

Ehhh....muy estrecha...la verdad es que hay mucha, mucha comunicacion, en ambos. Estamos muy
apegados, incluso cuando estoy en el trabajo y las llamo, sabe re bien a la hora que yo llamo...0 a
veces, ehhh.... ella distingue, porque ella empieza papa, papa, papa, papa...jejeje...y me empieza a

llamar también...y... por teléfono empieza a balbucear también... entonces...
¢Se la ponen al teléfono?

Si, si, hemos tratado con mi esposa de que ella vaya aprendiendo también muchas cosas, ¢verdad?...

entre ellas, ehhh.... A que me escuche por teléfono, y si...

Reconoce su voz...

...reconoce la voz, y dice mi esposa que se pone a buscarme, se empieza a reir, y si.
Indique su reaccién al ver que su hija se enfrenta sola a alguna situacion.
Preocupacion....a veces dudas....

¢Dudas de qué?

No sé, pongale a veces, ehhh, como decir, ehhh, yo quisiera ayudarla, pero yo sé que ella lo tiene que
hacer solita. Entonces, es... no es como duda, sino es como un miedo, mas o0 menos, €so seria... como
miedo...miedo a querer yo ayudarla, pero a la vez sé que no...porque seria de cometerle una falta a ella,
0 sea, es como... no s&, como de limitarla, entonces yo sé que ella puede....y... cuando miro que ella va

a enfrentar algo nuevo, me da un poquito de miedo, la verdad es que si.

132



Algin ejemplo de algo... que usted quisiera ayudarla... y usted sabe que no es conveniente

ayudarla...

Si... fijese que nos pasd, cuando ella empezé ahorita a sentarse....ehhhhh....yo miraba que ella se
esforzaba, yo miraba los gestos que ella tenia que hacer... y yo queria ayudarla...queria apoyarla....pero
nos han dicho que no...o sea, en cierto grado si, ¢verdad?... pero la mayor parte no, porque ella tiene
que aprender solita...ella tiene que desarrollarse solita, entonces el miedo que me daba es de que se

fuera a golpear, o que se fuera por un lado.....esos son los miedos que a mi me dan...
Basicamente a que se lastime....

Exactamente.

Que haya algo que llegue a complicar...

Exactamente.

¢ Qué emociones experimenta usted al tener la necesidad de alejarse de su hija?

Ahhhhhh.....no sé...me quedo triste...en cierta parte...porque sé que tengo, eehhh, en relacion al
trabajo, sé que tengo que irme a trabajar, para ellos. Ehhh, no estar con ella siempre me tiene pensando,
aparte de lo del trabajo, ;como esta...qué esta haciendo?.. y siempre, hay.., hay un lazo conectado,

aunque esté lejos. Siempre....mijjjj.
¢, Qué emociones experimenta su hija al tener la necesidad de alejarse, ella de usted?

Ehhh, un poco seria...se pone un poco seria, pero igual cuando se aleja de mi, esta con su mama...
como que compensa. Hay una compensacion, como le digo, esta apegada a ambos.... entonces...pero

si la noto, porque se me queda viendo, asi como diciendo: ¢ a donde vas?
¢Y algunas veces es mas fuerte eso?

Si, me ha tocado unas mafanas... como las vengo a dejar aqui a terapia, cuando la dejo...ehhh....ella

viene despierta, yo le digo, mi amor.... te miro a la noche... como que alli no.... ¢ por qué me dejas?

Entonces considera que es diferente la reaccién de ella cuando se aleja ella de usted aqui en la

fundacién y desde su casa...
Exactamente.
.Y en dénde es mas...?

....aqui siento mas profunda la reaccién, porque como ahorita ella ya reconoce el lugar, entonces rapido

empieza a ver dénde estd, y cuando le digo adids, y me empiezo a despedir...jno te vayas! Jejejeje....

133



Si pues.... alli es donde ve mayor cambio...
Si.
¢, Qué experimenta al asistir con su hija a reuniones sociales?

Alegria...yo trato de....de disfrutarla....no, no me da....no me da pesar, no me da nada...que las
personas piensen lo que quieran, yo la disfruto a ella. Y yo hago que ella se... se visualice, verdad?... y
con eso mi pensamiento en mi ilusibn es de que mas adelante no la discriminen, que sea
aceptada....entonces yo trato de socializarla bastante, trato de que aprenda a compartir....entonces, esa

€s mi reaccion.

En reuniones familiares, o...

Si, donde quiera que yo esté.

...0 no familiares...

Si, donde quiera que yo esté, mi nena es primero

¢;De qué manera le demuestra a su hija que la quiere?
Me abraza....ejjjjeee...

¢Usted a ella?

Ambos... ehhh... con su mirada....con sus gestos....de manos, con sus sonrisas, y cuando estamos

juntos, cuando la cargo.....ella siempre me abraza, se empieza a mover y se empieza a reir.

¢Y usted de qué manera se lo demuestra?

Igual, que la quiero mucho, la abrazo y la beso y la apapacho, verdad, soy muy apapachador con ella.
Se lo dice...

Si, se lo digo. Ella entiende, se rie, se rie conmigo

¢, Qué frases le dice?

Papa...

¢Usted a ella? Al demostrarle que la quiere...

Ahhh, le digo que la amo, que la quiero mucho, que siempre voy a estar con ella...si.

¢Y en qué momento le demuestra ese carifio?
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Siempre.... siempre, yo siempre se lo he demostrado....
Usted ya me habia dicho como reacciona su hija cuando usted le brinda cariio...que lo abraza....

Ahhh, si, siiiii....me abraza....me besa, me dice papa, se me queda viendo....eeeehhhh, ella es un

gusanito en las manos....jejejeje....

¢De qué manera le demuestra carifio su hija?

Igual, me besa, me abraza....me sonrie, nos vemos....asi....

Mjjj. ¢Y como reacciona usted ante las muestras de carifio de su hija?

Feliz....la verdad es que me siento feliz.....porque sé que ella...me transmite su amor, sé que me quiere,

igual que yo a ella jverdad? ... entonces si me siento muy, muy dichoso, la verdad es que si...
Aja....

...... qué mas le puedo decir.....felicidad.....si.

¢Considera importante manifestarle carifio a su hija? ¢Por qué?

Si, si, porque siento.... o mi ilusién es transmitirle amor y que ella se sienta importante...que sepa que le
estan poniendo atencion...porque en esta vida, en esta etapa, cuando se tiene un nifio Down, ehhhh, se
mira mucha discriminacién por parte de la sociedad....entonces lo que yo trato de....con ella....es

transmitirle mucha seguridad a ella, para que no se sienta asi a la hora de que le toque enfrentarlo.
¢La han experimentado... la discriminacion?

No, en nuestra familia no, o sea, donde quiera que vayamos mi nena es muy aceptada, muy querida,
pero si he escuchado de casos que si... la discriminacion ante todo, ¢ verdad? Entonces, como le digo,
en mi hogar no ha pasado, gracias a Dios no ha pasado. Y es lo que yo estoy tratando de que ella, a la
hora de que se trate de enfrentar, porque uno nunca va a ser eterno...todas las personas no son
iguales...entonces de que ella no se sienta mal...

Mijj.

...entonces yo le digo, mira mi amor, te amo, te aman todas las personas que te rodean, y asi....si.

En su familia ¢quién le da més carifio a su hija?

Ahhh, mi nene....increiblemente mi nene. Esteeeee....él le brinda mucho su apoyo también, su atencion,
su juego, su risa. Ella lo disfruta...fijese que es algo muy curioso, porque cuando él llega de estudios lo

primero es: mama, ;dénde esta ******** mi hermanita?....A jugar con ella...a abrazarla, a apapacharla,

135



igual ella... incluso él le ha ensefiado a bailar, le ha ensefiado a hablar...y asi ha aprendido bastante, es

mucho el tema de comunicacion.

Y también esta involucrado en propiciar la autonomia....
Si, si, y él participa en sus terapias.

Y... siempre enfocado en su familia ¢a quién le demuestra mas carifio ella?
Ahhh, a mi....

JA usted?

Si. O a sumama... pero siento que es un poquito mas a mi.
Es un poquitito mas a usted...

Si, si, si.

iSiempre... desde siempre se ha dado asi?

Ahorita, ahorita dltimamente...

¢Desde hace cuanto... mas o menos?

Cuando llegé al anito...

Mijj.

Talvez alli, porque cuando su madre...ehhh....tocaron una situaciones muy dificiles, y tenia mas

contacto con, con mi esposa....entonces luego del afito ella se empez6 a estabilizar bastante...entonces

yo ya empecé a interactuar un poquito mas con ella. O sea, siempre lo he hecho, pero, con, con el tema

de bebés, nos separamos, mmmmm.... por XXX tiempo, porque a ella le tocaba estar en el

hospital....entonces no podiamos descuidar tampoco al nene...

Miij-

...y nos teniamos que dividir, entonces el compartimiento con ella se nos distanciaba. Entonces ahorita

he aprovechado de que hecha esté en casa, ya esta mejor, y todo eso, yo he tratado de ganarmela y si

he logrado su afecto.
Si, pues.

Si.
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¢De qué manera reaccionaba usted ante las enfermedades que presenté su hija cuando era recién

nacida?

Preocupacion, miedo, tenia mucho miedo, a mi me pintaban las cosas...a ser muy complicadas.
¢, Quiénes?

Los médicos...

Aja...

...hay médicos que no tienen sensibilidad para decirle a uno las cosas....y...a veces le dicen a uno las

cosas tan, tan friamente...que uno ve que el mundo se le viene encima.
¢Quisiera darme algin ejemplo?

Fijese que.... cuando mi nena naci6, me dijeron, mire, la nena tiene Sindrome de Down, las
probabilidades con ella, como ella nacié de ocho meses, las probabilidades con ella es casi que todas en
contra....hay que apoyarla demasiado... entonces...ehhh, en la etapa, ¢verdad?, de bebé, pues, de

alumbramiento....se nos complico el tema de darle neumonia. Quince o veinte dias de nacida.
Todavia estaba en el hospital....ella se quedoé en el hospital...

Si, si, exactamente, entonces me decia el doctor... mire, sus pulmones estan muy débiles...hay que
ponerle oxigeno, hay que...hay que ver si se lleva al intensivo, y todo eso, me lo pintaban asi, feo. Ehhh,

igual con el tema de su corazon...

Mijj.

...ehhh, tenia una, una comunicacioén interventricular, que le llaman, y un soplo, y me decian, nooo, hay
que operarla, y que hay que operarla...yyy.....incluso, aqui cuando llegamos, uno comparte con mas
padres de familia....ehhh, supimos de un caso...de una compafierita de mi nena, que igual se le
complicé el tema de su corazoncito, la tuvieron que operar, y lastimosamente falleci6. Entonces, me

decian los doctores...yo le comenté al médico ¢verdad?, fijese esto acaba de pasar. Si me dice, eso

con ellos es normal eso... entonces, ese era, ese...incluso, incluso, todavia es mi miedo.
Reacciona con miedo....

Si...como le digo, gracias a Dios, ahorita ella ha mejorado bastante....entonces mis miedos han bajado
también ;verdad?... mi estrés ha bajado bastante, pero si siempre persiste aquello de que....de que el

miedito...
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Si, pues... ;De qué manera reacciona usted ante las enfermedades que presenta su hija en la
actualidad?

Ahhh, siempre con miedo, ante las enfermedades que pueda presentar actualmente...cualquier

complicacion.... siempre miedo. Si.
En su familia ¢quién cuida la salud de la nena?

Mi esposa. Porque como ella comparte, ella estd mas al tanto. Cuando se nos complica demasiado,
entonces me dice, mira fijate que, o estoy en el trabajo, mira, fijate que la nena esta mala, necesito
llevarla al doctor, o algo, pero por la distancia y por la urgencia....entonces....ehhh, alli es donde yo trato
de pedir permiso a la oficina. Gracias a Dios tengo el apoyo de ellos, y cualquier cosa con ella me han

dicho que no tenga pena, que les hable...entonces yo participo ya cuando las cosas se complican.
Y el apoyo de la empresa ha sido siempre.

Si, bastante, y siempre. Ellos me han apoyado bastante. Porque, ehhh, ha habido examenes que son
demasiado caros....y lastimosamente no hay dinero que sobre....entonces alli si que me toca qué ver
qgué , qué hago, y como le repito, bendito sea Dios, con el duefio de la empresa y los gerentes he tenido
una comunicacién muy bien, y también verdad, por el tiempo de estar laborando....ehhh...yo les he
contado mis penas....incluso ellos han hecho ehhh...cooperacién entre todos y me han ayudado. La
verdad es que si me han ayudado bastante.

Pero principalmente considera usted que es su esposa la que ha estado al frente de esta

atencion....
Si, si.
¢Como es atendida la salud de su hija?

Tratamos de que la atencién sea lo mas rapida posible, por las mismas complicaciones que se puedan

presentar ;verdad? Tratamos de no esperar en asuntos de su salud...
¢ Qué cuidados considera necesarios parala salud de su hija?

Ahhh, muchos....la verdad es que si muchos...desde el tema de que no le pegue, ahorita en el tiempo de
invierno, que no le vaya a caer una brisita, o algo frio, porque yo sé que le va a hacer mal. Pues sus
pulmoncitos.... gracias a Dios no le puedo decir que estan malos.... pero si estan un poco débiles, sus
defensas también bajas...entonces...ellos son como esponjitas, rapido absorben cualquier

cosita...entonces yo trato de ser muy cuidadoso con ella, en todo sentido.

Mijjj. ¢A qué aspectos de la salud de su hija le presta mayor atencién?
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Mire, ahorita....el tema que me tiene asi intrigado, y que le presto mayor atencion es el tema del corazon.
El corazén....

Gracias a Dios ha ido, conforme ella va creciendo, ha ido evolucionando bastante bien. No hemos

llegado a cirugia, bendito Dios. Pero si estamos en chequeos constantes.

¢Y le han comentado que pueda existir posibilidades de alguna cirugia del corazon?
Hasta ahorita desiste el doctor.

Desiste...

Desiste. Me dice no, no. Bendito sea Dios, la nena responde bien, y no. Lo que si es que me ponen a

hacerle examenes cada tres meses.
Mjjj.

O cada seis meses. Seis meses es mi maximo que me puedo tardar en hacer esos examenes....y

estarla controlando. Entonces asi nos hemos venido...

Aj4, controlando...y atendiendo.

Si...si.

Describa qué tipo de atencion le presta a la salud de su hija.

Mucha....la verdad es que si mucha, yo trato de ver y....y de todo lo que prescriben, de comprarselo, de

tenérselo, darle a la hora, a la hora sus medicinas...Si.
Comprando lo necesario, entonces...

Si, comprando lo necesario e indispensable. Si me dicen que hay que comprarle hasta.....una cama

especial....yo se la compro...yo miro cémo consigo para hacer las cositas que ella necesita. Si.
Para brindarle todo lo que requiera...

Si...y yo se lo prometi...y se lo voy a cumplir... Si...

¢,Como reacciona su hija cuando atiende sus necesidades de salud?

Un poquito hurafia...jejeje....

SAsI?
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...no le gusta conmigo...porque cuando se trata de medicina o algo... como que no. Como que ella se
aleja de mi...ella llora, llora en rechazo, porque a ella no le gusta, no sé, yo siento como que a ella no le
gusta que yo la martirice. Entonces, con su mama es el.....ella la aceptacion tanto de medicinas y tanto
de salud.

No le convence mucho a ella que usted intervenga tanto en el tema de proporcionarle los

medicamentos....
No, para nada....no le agrada....jejeje.
Y qué mas hace, aparte de alejarse, de qué otra manera reacciona?

Cuando, se trata de medicina y mi esposa no puede, ehhh, ella conoce re bien cuando es algo de sus
medicinas, porque empieza a llorar... no mas mira que agarro las cosas empieza a llorar. Y me huye, se

voltea. Se pone boca abajo, a llorar. Esas son las reacciones de ella...
¢En qué momentos considera oportuno que un médico atienda la salud de su hija?

Siempre....yo con ella, aunque sea una fiebre, o algo, mejor prefiero consultarle al médico. Incluso,
encontramos un médico muy bueno, bendito Dios, en el camino...ehhh, la atencidon que él tiene es
bastante, entonces yo prefiero que él lo haga en consulta.... aunque sea por una, por una fiebre, como le
repito, o como principios de diarrea o algo, porque si, con ella he prevenido a no dejarlo mucho tiempo,

porque se complica bastante...si...
Aja.... ¢alguna otra cosa que desea agregar?

Que la amo....que la amo mucho, que la amo demasiado....que le he entregado mi vida...le he dicho que

la voy a apoyar...hasta que Dios me dé la vida...si.
Muchisimas gracias.... De esta manera cerramos la entrevista...
Gracias...

Fue un gusto.
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DIARIO DE CAMPO

El entrevistado presentaba una conducta serena durante la entrevista, dando a conocer la informacion
de manera detallada y ordenada. Insistentemente daba a conocer el amor y apoyo que le brinda a su
hija, el cual, indicd, se lo brindara a lo largo de su vida. Debido a que la entrevista se realizé6 en un dia
diferente al que acostumbran asistir a estimulacion temprana, no se tuvo la oportunidad de observar la

interaccién entre padre e hija.

Al momento de abarcar las preguntas relacionadas al reactivo de salud, se observé al entrevistado con
los ojos llorosos; en ocasiones realizaba pausas entre sus respuestas, para posteriormente retomar el
relato. Al finalizar la entrevista, el padre se quité los anteojos y se puso a llorar, pidiendo disculpas por
la conducta mostrada. Ante lo sucedido, se procedié a estabilizar emocionalmente al entrevistado,
quien tomo una actitud de agradecimiento por haber sido atendido. Agradecio la entrevista y procedi6 a

retirarse de la Fundacion.
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Caso 2

Vamos a dar inicio, ¢usted es papa de una nena?

Si.

¢Cuéntos afios tiene su hija?
No tiene ni un afio, tiene meses.
¢Cuantos meses tiene?

Siete meses.

Bien, siete meses. ¢Hace cuanto tiempo asisten a la Fundacién?

Tenemos como...... cinco meses.

Cinco meses de estar asistiendo ¢Y vienen cada cuanto?

Cada ocho dias...

...cada ocho dias... {Vienen ambos?

No, solo mi esposa.

Mjjj... ¢Cuantos afios tiene usted?

24,

¢A qué se dedica...cual es su ocupacion?
Soy cartero.

Cartero... ¢y trabaja actualmente?

Si, acabo de empezar....

....acaba de empezar.... ; Hace cuanto tiempo?
Hace un mes.

Ah, es reciente...

Si...
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¢Y antes en qué trabajaba?

No estaba trabajando.

No estaba trabajando... Mjjj.... ¢Mas o menos, por déonde viven?
En la zona 18...

...zona 18... ¢ Por algun sector?

En el Limon.

El Limén...mjjj. Ehhh.... ;tiene otros hijos?
Si...

¢Cuantos hermanitos tiene la nena?

Solo una...

...solo una nifa... ¢ Cuantos afos tiene la nina?
Cuatro...

Cuatro anos...muy bien....bueno. ¢Ehhh...cudles son sus expectativas actualmente al tener un

nuevo bebé en su familia?
Ehhh... ¢ expectativas hacia un futuro?
Si.

Pueeeees, fijese que....hacia un futuro pues.....ehhh.....nooco.... jcomo le dijera yo?....no he
pensado...ehhh...mucho...porque....nuestro caso... pues es algo diferente, ;verdad?....0 sea que
muchas veces uno se propone metas o se pone objetivos uno como padre... pero asi como en el caso
de.....de nuestra nifa.....;verdad?....con Sindrome de Down....ehhh.....yo le digo a mi esposa....que

muchas veces ¢ verdad? ...ella me comenta o me dice ¢,a los cuantos afios crees que va a caminar?....
Mjjjj....

...entonces y yo le digo de queee.....que ella no se preocupe por eso, sino que.... lo que tiene que vivir
es el...el tiempo actual...si ella va a caminar en un afo, o sea, 0 va a caminar en tres afnos, eso
dejémoselo al tiempo y a Dios, realmente, ;verdad? Porque.....algo muy importante verdad, que
quisiera ehhh....resaltar...es que...nosotros asistimos a una iglesia, ¢ verdad?... entonces, muchas veces

nosotros no tenemos la mentalidad probablemente que tienen otros padres ¢ verdad?...Entonces yo eso

es lo que le digo a mi esposa ¢ verdad?... con ella...o sea que.....Dios sabe a los cuantos afios ella va a
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caminar, o si va a usar panal hasta los cinco afios....0 sea que....... yo por eso, hacia un futuro no me
preocupo, sino que.... yo lo que trato es...pues...este momento en que estamos viviendo con ella,

aprovecharlo al maximo.....¢ verdad?

Mijjj.-.. ¢ Qué informacion tenia usted sobre el Sindrome de Down antes de que su hija naciera?
La verdad es que ninguno...

¢Ninguno...? ;Habia escuchado lo que era el Sindrome de Down?

Yo le soy sincero. Yo si habia escuchado...pero....mas que todo en programas....y que se daba mas

gue todo en los Estados Unidos, ¢verdad? Esa era miidea....
Mjjj.-- ¢Y habia visto a alguna persona con Sindrome de Down?
No...

No habia tenido la oportunidad....de tener algun contacto, o de ver a alguien....

No... no.
Nunca...
No...

Mijjj--.- Describa su reaccidn al conocer que su hija presentaba Sindrome de Down.

Ahhh, pues, ehhh.....para mi fue un poco, ¢como le dijera yo?....duro ¢verdad?.... pero...ehhh....no fue
mucho...asi como en el caso de mi esposa. Mmm... ustedes las mujeres en ese aspecto de los
sentimientos... ehhh...son un poquito mas...mas sentidas, o mas dolidas, ¢verdad? Entonces cuando
fui a traer a mi esposa al hospital ella me dio la noticia llorando ¢ verdad? Porque.....porque la verdad es
que se sentia mal ;verdad? Por eso...nos sentiamos mal porque...de cierta forma scémo le dijera
yo?....nuestro....nuestro...mmm...... nuestro... scomo le dijera yo?.....nuestro modo de vida era otro
¢verdad? Entonces....ehhh... nosotros hasta cierta forma hubo... jcdmo le dijera yo?....no sé... cierta

discordia con Dios ¢ verdad?...
Mijjj...

...porque, porque nosotros que tratdbamos de.....de servirle lo mejor posible ¢verdad? a El
y...mmm.....gente que anda haciendo maldad... andaba matando, los delincuentes...ehhh.... no
pasaban eso ¢;verdad?... y nosotros si. Entonces de cierta forma después de eso hubo....una cierta
discordia ¢verdad? con eso, con Dios, ¢verdad? Pero... ehhh...ehhh...poco a poco hemos ido

superando esto ¢jverdad? .... yyy.... siempre aclarando que para nuestra nena nunca ha habido ninguin
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rechazo, 0000.....que no la queremos, 0000 que no es deseada, nooo....al contrario, Sino que nosotros,

ehhh... la amamos ¢ verdad?... la amamos yyy...yyy la amamos igual que a nuestra otra hija...¢ verdad?

...y aparte de la reacciéon que usted comenta ahorita, de su discordia con Dios, ¢de qué otra

manera recuerda haber reaccionado?

Pues.....reacciones...pues nooo... no tuvimos.... so6lo en ese momento....darnos el apoyo con mi
esposa, porque una de las cosas que ella me decia era....yo tengo miedo que me dejés...me decia.
Entonces yo...le dije... yo... no hombre....no....nooo...nada qué ver...le dije yo...no tengas pena. Si
nosotros nos casamos... nos casamos....ehhh...para estar siempre jverdad? Y esa es
nuestra...nuestra idea...pues como se vayan dando las cosas...ya sea que evolucione rapido
0000....0000 despacio, pues sacar adelante a nuestra hija, ¢verdad? ... y....claro, siempre como todo

padre...con expectativas de que ella pueda superarse méas que otros nenes ¢verdad?
Puede indicar qué cambios ha tenido su familia desde el nacimiento de su hija.

Ahhh.... pues.... ehhh...cambios... pues....ehhh....mmm.... como nadie sabia del tema
¢verdad?...ehhh.....pues ahora toda la familia...ehhh....como que si se apegé mas a ella....;verdad?
0000...bueno, a nosotros y a ella s verdad? ...mas que todo porque...ehhh...que mi mama ya le tiene

aprecio....o sea que jcomo le dijera yo?...un aprecio mas por asi decirlo...

¢En algin momento no le manifesté aprecio su mama?

A quién?

A su hija...

...bien....

Ah...como dijo “ya le manifesté su aprecio”. ; Antes no existia aprecio, o siempre existié aprecio?

Bien... o sea que... jcémo le dijera yo? como en nuestra familia siempre ha habido eso, o sea que
cuando nacié mi primera hija... ehhh...es la primera nieta, por asi decirle, entonces se le quiere
¢verdad?....entonces se le quiere bastante. Entonces ya con el segundo nieto también ya se quieren,

pero no es lo mismo que con el primero...
Ah, bueno...

...verdad...entonces en el caso de mi mama...y mi papa...he visto que con...con mi segunda hija...o sea
que... no ha sido aquello que.... es la segunda, no, sino que aparte de que no es la primera...pero hay

un amor como que si fuera la primera, o un amor mas alla, por asi decirlo...

Ya...
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...;,verdad?....y ese es el tipo de amor que...que se ha unido en la familia hacia ella ¢verdad?...mi
abuela...ehhh....ehhh...la mama de mi esposa, o sea la abuela de la beba...ehhh....mi cufiada, mis
cufiados, o sea que todos la quieren ¢verdad?... o sea que por decirle cierta forma, como si ella fuera la

primera, pues... aja...
Aja....
No sé si me doy a entender.
Si....¢y propiamente cambios en la familia suya... usted, su esposa y su otra hija?

Puesssss.... a la nena pues le hemos explicado ¢ verdad? que su....que su hermanita... pues....no va a
ser igual que ella ¢verdad?...y ella dice que...que la quiere mucho ¢verdad?...entonces... ehhh con
respecto a mi pues, yo trato de....de seguir la vida....ehhh... como le decia a un principio ¢verdad?,
llevando el tiempo y....y nunca nos hemos avergonzado de la nena o me he avergonzado ;verdad?
Igual es mi pensamiento para un futuro, o sea que... salir con la nena... ehhh... normal, vivir una vida

normal ¢verdad? Pero lo que si le soy sincero que nos ha costado poco es, como le decia

gue mi esposa se siente asi como... ehhh....deprimida...o triste....;verdad?....hay veces que si le
agarra...no es constante, pero si hay veces que le agarra...un poco de tristeza, ¢verdad?...por la

situacion...

Mjjjj...ahora describa su reaccion al escuchar el llanto de su hija cuando era recién nacida...

¢écomo reaccionaba usted al escuchar su llanto...de bebé?

Ahhh...pues...ehhh....yo pienso que todos los padres sentimos lo mismo al escuchar llorar a nuestro hijo

¢verdad?, ya sea el primero, el segundo...
¢, Cémo reaccionaba usted?

Pues yo.....la abrazaba, la cargaba, me sentia feliz pues, porque ehhhh....es un nuevo ser que, que
viene al mundo ¢ verdad?... con un nuevo propésito, con un nuevo objetivo... yyy.....Dios es el que se los
ha dado a wuno ¢verdad? Entonces uno es el responsable de...de sacarlos adelante,
¢verdad?.....y....ehhh...pues....mi reacciéon cuando ella lloraba era puesss.....ehhh.....desde alli hasta

gue ella muera, darle lo mejor, ¢ verdad?
Y su reaccion cuando en actualidad al escucha llorar....;como es?

Ahhhh....mmm...pues...;como le dijera?....ehhh....pues...la cargo, me da...pues...no tristeza, sino
alegria ¢verdad? Y como todos los padres...ehhh....la cargamos y... por qué esta llorando mi beba?,

¢verdad?....0000...¢4 por qué esta llorando mi princesa?....
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Mijj.

Pero.... feliz se siente uno.

&Y cudl considera que es el significado de este llanto?
¢ El significado?

Si...¢cual sera el significado?.... del llanto de su hija....
Puesss.....que necesita algo.... jverdad?....el hacerse sentir que esta alli ;verdad?....
Mijjj.

Mijij.

¢Y de qué manera se comunica usted con ella?
Ehhh...yo le hablo normal....

...le habla normal....

Si....le hablo....nena camine...0000.....deme un beso, 0ooo... lo que ella hace ¢verdad?, cositas que

ella hace.
¢Y en qué momentos propicia usted conversar con su hija?

Un momento exacto nooo....no tenemos....para, o sea asi, para hablar... sino que casi siempre

que...que...que esta alli despierta, tratamos de hablarle ;verdad?....yyy, motivarla también alli.
Y cudl es lareaccion de ella cuando usted le habla?

Ahhhh, puesss....uno le habla con el motivo de que ella se ria ¢verdad?... y casi siempre ella se rie...y
empieza a tocarnos...la cara, que a besarnos....a reirse y a hablar; porque ya esta...ya habla un

poco...estd empezando a hablar...y eso le da satisfaccion a uno.
Describa la manera en que realiza contacto visual con su hija.
Contacto visual...

Si.... ¢ De qué manera la realiza?

Yo la cargo y me la pongo al frente ¢, verdad?, o me la siento encima yyy....

Miij--
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....0 cuando se quiere ir con alguien ;verdad?, uno le habla.... para que ella le tire las manos, que lo

voltee a ver a uno...y para que se.....Se vaya con uno.

¢ Coémo considera usted que favorece la comunicacion al lograr este contacto visual?
Favorece la comunicacion....

..... al lograr ese contacto visual con ella, ; cémo favorece la comunicacién?
Ahhhh....es que ya....ya pone un poquito mas de atencion y lo va conociendo mas a uno.
Mijjjj. Indigue su reaccién cuando su hija desea compartir con usted.

Cuando mi hija desea compartir conmigo....

Si. ¢ Cuél es su reaccidon cuando ella desea compartir con usted?

Pues...por el momento como...como ella esta pequefia ¢verdad?....uno es el que....el que anda

alli...que la quiere cargar... que la pacha... j verdad?
Mjjjj. ¢Cbmo considera sus propias reacciones al escuchar lavoz de su hija?

Pues...son....reacciones de alegria, de satisfaccion ¢ verdad?... que....gracias a Dios podemos tener una
hija, bueno en este caso serian dos jverdad? Que hay muchos que no tienen también esa...esa

oportunidad.

&Y de qué maneraresponde su hija cuando le habla o le hace sonidos?

Se sonrie...es bien atenta ¢ verdad?

Mjjjj....tiende a sonreir siempre....

Si, casi siempre....

Describa cual es lareaccién de su hija cuando usted le sonrie.
Mmmm....solamente se me queda viendo... hay veces que si se sonrie conmigo...
¢ Si? ¢En ocasiones sile devuelve ella entonces la sonrisa?

Si, si.

¢Cual es su reaccion cuando su hija intenta comunicarse con usted? Comunicarse de cualquier

manera. ¢ Cual es su reaccion?
Ah, pues yo voy y rapido la...la cargo cuando empieza a decir papa...
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Mijjj.

Nos ponemos a hablar con ella....

Mjjjj....Si logra respuesta de ella...

Si... pues.... cuando ella quiere hablar....aja.
Mijjj.

Aja.

Indique de qué manera juega con su hija.
,Con ella?

Aja...

Por el momento....

¢ Como juega usted con ella....?

Por el momento solo cuando me la pongo encima...oo00 la cargo y la levanto....¢ verdad?

Mijjj. ¢Y qué juegos practican juntos?

Pues...a veces solo la cargo y jugamos...ehhh....con la...con la mayor ¢verdad?...y con la bebé yo la

cargo...pasamos una pelota o un chinchin....mijjjj....

¢De qué forma disfruta el juego con su hija?

Cuando ella se.....se rie ¢verdad?, cuando ella estd feliz, porque ellos también demuestran

cuando...cuando estan felices y que... se quiere parar ya...

¢En qué momentos juegan juntos?

Puessss.....después del...del trabajo...en las tardes...

Mijjj-

Ese momento.

¢Cuando comparte usted actividades con su hija?

En los ejercicios....

Cuando esta haciendo sus ejercicios....
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Aja....

...esos momentos los aprovecha...a compartir...

Aja.

¢ Qué beneficios tiene su hija al compartir estas actividades?

Ahhh...pues, su desarrollo....

Mijjjj. Describa cémo reacciona usted ante el acercamiento de su hija cuando necesita su ayuda.

Puessss, yo me, me acerco y....en lo que ella necesita tratamos de...de hacerlo bien ;verdad?...
porque asi...como el caso de ellos les cuesta comer un poquito, entonces hay que tener un poco

de...paciencia ¢verdad?

Mijjjii- Y en el momento en que usted se acerca a ella, para suplir una necesidad ¢cémo reacciona

usted... ante ese acercamiento?

Puesss.... yo reacciono... ehhh...pues normal ;verdad? Yo sé que estoy a la par de mi hija ¢ verdad?..

yo sé que la estoy ayudando a ella y estoy dando todo por ella ¢ verdad?
¢En qué momentos se rie usted con su hija?
Casi siempre...siempre que la miro.
¢Ellaresponde las sonrisas?

Si.

¢En qué momentos le brinda afecto a su hija?
Cuando la voy a dormir.

Mijjj.-

En ese momento...

SAlgun otro?

Pues....cada vez que la cargo...;verdad?

¢,Como describiria la relacion que tiene con ella?

Pues mi relacion con ella pues...es....es...buena, es excelente.
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Indique su reaccién al ver que su hija se enfrenta sola a alguna situacion.
Pues...mi reaccion es de que....de...de motivarla ¢ verdad?... y de decirle que...ella puede lograrlo...
¢, Qué emociones experimenta usted al tener la necesidad de alejarse de su hija?

Puessss....ahorita pues...n000...n000.....no nos hemos alejado...o si usted se refiere a cuando me voy

al trabajo...pues.... yo sé que... y tengo la satisfaccion que esta mi esposa.... ¢ verdad?
¢ Qué emocion experimenta con eso...tener que irse y dejarla?

Pues, como le digo... yo...yo sé que esta en buenas manos, 0 sea que n0O me... N0 Me preocupo
¢verdad? O no es aquello de que....;,como le dijera yo?....me duele dejarla alli...porque...porque yo sé

que...que ...cuando yo regrese ella va a estar alli.

¢Y qué emociones experimenta ella al tener la necesidad de alejarse de usted?
Ehhh...puessss.....a veces cuando quiere estar con uno si llora... ¢ verdad?...pero es raro también...
Cuando ella ve que usted se va al trabajo scomo.....?

...pues casi siempre esta dormida.

Est4d dormida.

Mjij. ..

¢, Qué experimenta al asistir con su hija areuniones sociales?

Pues...mmm...como le digo al principio... yo trato la manera de....de seguir mi vida normal

¢verdad?...hasta que.....normal...

Mijjji- ¢De qué manera le demuestra a su hija que la quiere?
Pues yo besandola....jejeje... bastante...

Besandola...

...0 sea en todas las actividades que uno hace le demuestra a sus hijos... ehhhh...que los ama
¢verdad?....que... simplemente....simplemente el hecho de....de estar alli con ellos verdad? es porque

uno los ama.....;verdad?

¢Y en qué momento le demuestra carifio a su hija...cuales son los momentos en que se lo

demuestra?
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Ehhh, todo el tiempo....lo....pero donde hay un poco mas de tiempo es cuando uno la duerme ¢verdad?

Es cuando uno le empieza a....a hablar, a decirles palabras de amor ¢, verdad?
¢Coémo reacciona su hija cuando usted le brinda carifio?

Pues ella se queda tranquilita, porque... ya se va a dormir.

¢Y de qué manera le demuestra carifio su hija? ¢Ella a usted?

Ahhh, cuando me besa, cuando me abraza, cuando....ehhh...quiere que la cargue....
...lo abraza...

...cuando dice mi nombre...

¢, Qué dice?

...cuando dice papa.

Cuando dice papa....ya dice papa....

Miij.

¢ Y cémo reacciona usted ante las muestras de carifio de su hija?

De igual forma.....también le demuestro mi carifio...

Mijjii- ¢A través de qué, o mediante qué?

Cuando la cargo y con palabras...

¢, Qué palabras podriamos poner de ejemplo?

Ehhh....mmmmm.....te amo, mi amor....gracias....gracias a Dios porque naciste en nuestras vidas, en

nuestra familia.

¢Usted considera importante manifestarle carifio a su hija?

Si.

¢Por qué?

Porque todos necesitamos amor... (espacio prolongado)....todos necesitamos amor...

En su familia ¢quién le da més carifio a su hija?
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Puessss....como todas las mujercitas son mas apegadas a las madres....entonces...ehhh...mi esposa

es con la que mas tiempo convive ella ¢ verdad?

&Y quién le da mas carifo... quién se lo manifiesta?

Ahhh....pues nosotros con mi esposa....los dos....los dos....

¢Y aquién le demuestra mas carifio su hija?

Ahhhh....alli si a sumama.

Alli si a sumama...

O sea que, porque como pasa mas tiempo con ella, pues....ehhh....si...

¢;De qué manera reaccionaba usted ante las enfermedades que presenté su hija al ser recién

nacida?
Puesssss.... enfermedades.....al principio nooo....cuando nacié nooo.
¢No presentd?

No presentd enfermedades...solo que después si. Ehhh...se enfermaba yyy, cada vez que se
enfermaba....para nosotros era de preocupacion ¢ verdad? Porque mi esposa decia....llegaba mi esposa

y me decia que un nifio se habia enfermado... y al siguiente dia le decian que se....que habia fallecido.

Mijij....

Y total que asi me dio la noticia como tres-cuatro veces ¢ verdad?... de nifios que habian fallecido y solo

porque se habian enfermado y al siguiente dia se mo...... fallecian. Entonces....si era de...

preocupacion... cada vez que se enfermaba o cada vez que se enferma ella

todavia....pero.....pero....miramos mas que todo que si esta saludable ella.

Mjjji- ¢ Entonces esa es su reaccion ante las enfermedades que presenta actualmente también....?

...de preocupacion....

Si.....de preocupacion.

En su familia ¢quién cuida la salud de su hija?
Mi esposa....nosotros....

JUsted también?

Si.
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¢,Como es atendida la salud de su hija?

Puesss....cada vez que esta mala la llevamos a....con el doctor...mjjj. Cada vez que... se nos enferma.
¢, Qué cuidados considera necesarios para la salud de su hija?

Cuidados como.....como...... no sé.....en qué forma....este.....

...hay muchos cuidados...... que podria necesitar su hija en su salud jsverdad? ;Cuales son los

gue usted considera que pueden ser necesarios?

Puesss.....el que ella se alimente bien....;verdad? Cuando asi como ahorita que hay tiempo de lluvia,
pues que ella se abrigue bien. Ehhh...en ese, en ese aspecto le entendi la pregunta cuando me dijo
gue como cuiddbamos la salud de nuestra hija. Entonces nosotros como familia somos los que tratamos

de que ella esté bien, para que no se nos enferme ¢ verdad?

Mijjjj- ¢A qué aspectos de la salud de su hija le presta atencion?
Puesss....ahorita ehhh....a lo que es la congestion ¢ verdad?

Mijij.

Porque ella se congestiona mucho. A eso....a las gripes...

¢ Tiende a complicarse la gripe en la nena?

Puesss...como ella es muy congestionada ¢ verdad?....ese es el problema.
¢Desde cuando presenta esa congestién?

Puessss.....varia, pero nunca se nos ha enfermado asi de gravedad ¢ verdad?
Mijjii- ¢Y qué tipo de atencién le presta a la salud de su hija?

Pues nosotros la hemos llevado alla con un doctor.... y nos ha dejado medicinas y....si le han caido bien.

Mjjjj. ¢Como reacciona su hija cuando usted atiende sus necesidades de salud? ¢Como

reacciona ella?

Pues cuando esta malita se pone asi, 0 sea que... se pone algo triste verdad, porque esta malita....o sea
que, que no quiere andar hablando...o a veces se pone a llorar.....porque esta mala. Pero ya cuando se

pone bien, ya es otra vez...ehhh....la nifia alegre....la nifia que se pone a platicar....

Mjjjj. Y cuando hay necesidad de darle alguna medicina, que sea esa la atencion necesaria,

;como reacciona ella?

154



Pues... también, depende, de los remedios ¢ verdad?... porque hay unos que son dulces, y otros no...
Mijjj.-

...entonces cuando son dulces si se los....se los toma ¢ verdad?

¢En qué momentos considera oportuno que un médico atienda la salud de su hija?

Cuando ya....la enfermedad ya empieza a acrecentarse...por lo menos dejar pasar... ehhh...un dia con
una... ehhh... receta que le mandaron por la misma enfermedad, ahora si no le hace efecto, entonces si

llevarla con el doctor ¢,verdad?

Si pues. Bueno senor. Muchisimas gracias. Hemos completado la entrevista...no sé si usted

estaria interesado en agregar algo mas....
No...

....muchisimas gracias.

DIARIO DE CAMPO

El entrevistado mostro seguridad y realizé los relatos con serenidad, brindando respuestas precisas. En
ningln momento mostr6 emociones que pudieran afectar su estado de &animo. Sin embargo, al
momento de relatar situaciones en que juega e interactla con su hija, mostraba sonrisas, las cuales en
ocasiones se prolongaban. En diversas ocasiones manifesté amar y sentirse feliz con su hija. El
entrevistado se presentd a la fundacion en horario no habitual al que asiste su hija a estimulacion

temprana, por lo que no se tuvo la oportunidad de observar la interaccién entre ambos.
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Caso 3

Vamos a iniciar con las preguntas. ¢Usted tiene una nena?
Si.

Una nena...

....una nena.

¢, Qué edad tiene la nena?

Dos afios.

Dos afos. ¢Cuanto tiempo tienen de asistir ala Fundaciéon?
Como.....un afio... afio y medio.

Una vez a la semana...

Aja, una vez a la semana, los viernes.

¢, Qué edad tiene usted?

Tengo 27 afos.

SA qué se dedica?

Soy facturador de...de contadores de EMPAGUA.

¢,Cuénto tiempo tiene de estar laborando alli?

Tres afios.

Tres afios.

Aja.

¢Por dénde vive?

Ehhh, por Palencia, pero la entrada esta en el kildmetro 10... ehhh, como a unos 10 kildmetros de alli, de

la entrada a Ruta al Atlantico. Ehhh...se llama ehhh, Colonia Cebadilla...
Aja. ¢Tiene otros hijos usted?

Uno mas...
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...uno mas.

Aja.

¢De qué edad?

Ahorita el domingo cumple 5 afios.

Va a cumplir 5 aios...varén...

...varén.

Entonces vamos a proceder con las preguntas propiamente...

De la nena.

...de la nena. ;/Cuédles son sus expectativas al tener un nuevo bebé en su familia?

Puesss....ehhh....se siente uno contento, no me da pena tenerla a ella, ya son dos y yo estoy contengo,

¢vaa?... compartir con ellos, con ella también, ver cdmo avanzan, cuando caminan, pues todo lo que....
¢Y sus expectativas?

Mmm...

¢, Qué espera...?

Ahhh, lo que espero... de ella....pues... que camine, que hable, que corra, jugar con los dos ¢ vaa?, que

jueguen entre ellos. Es lo que yo deseo.

Mijj.

Aja.

¢, Qué informacién tenia sobre el Sindrome de Down antes de que su hija naciera?

La verdad nada, yo lo unico que....o sea que...miraba jvaa?, es que decian... que los nenes asi tenian

la cabeza grande yyy...lo Unico que yo sabia. No sabia nada mas.
Ni habia visto a alguien con Sindrome de Down...
Mmm, bien, pero no... o sea yo no sabia qué era Sindrome de Down. No sabia, para nada.

Y al haber conocido personas con Sindrome de Down, ¢interactuaba con ellas?
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Bien, o sea yo, platicaba y todo y... ¢ qué tal, como estas?, bromeaba... como ellos son bien carifiosos

jvaa?...
...mjjj...

...algunos...algunos son muy carifiosos, unos agresivos, otros.....de todas formas ¢vaa? Con unos

bromeaba, otros... asi solo platicaba, porque como no se puede con unos ¢vaa? Si platicabamos.
Si interactuaba...

Si, aja.

Describa su reaccion al conocer que su hija presentaba Sindrome de Down.

Ehhh...pues como le decia vaa, yo pensaba que los nifios con el Sindrome....tenian....tenian...la cabeza
grande...entonces pensaba...y decia..mi hija va a tener l|la cabeza grande....Ehhh...al
principio....si.....pensé que....;por qué?, jvaa?....pero luego dije es mi hija svaa?...y la voy a querer. A
mi esposa le costdé mas....porque ella lloraba...pero yo le decia que no llorara ¢vaa?...que es nuestra

hija....y la vamos a querer.....eso.
¢, Qué cambios hatenido su familia desde el nacimiento de su hija?

Pues la verdad, asi, solo porque dicen....hay que tener mas cuidado con ella. Es lo unico. Ahora lo
demas... asi de que la quiero bastante, todo eso, lo Unico es que hay que cuidarla mas, es lo Unico, hay
gue cuidarla mas.

Entonces los cambios es tener mas cuidado...

Aja. Eso es lo Unico. O sea mas cuidado con ella, hay que tratarla mejor, 0 sea... como... 0 sea, les

cuesta un poquito mas ¢vaa?, entonces hay que tenerles paciencia, a los bebés, pero nada mas.
¢No percibié usted ninguin otro cambio...?

...para nada, al contrario, la queremos bastante, la quieren bastante.

Describa su reaccion al escuchar el llanto de su hija cuando era recién nacida.

Ehhh.... s el de ella?

Mjjj, el llanto de ella...

Ehhh...pues...ehhh casi no lloraba, o sea lloraba... pero suave.

Mijj....
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O sea... nooo...no como un bebé normal jvaa?, de aquello de que cuando dicen a llorar se escucha

fuerte, en cambio ella no. Ella poquito...
¢ Y cémo reaccionaba usted al escuchar ese llanto?

Ahhh...yo queria que llorara.... asi... fuerte. Y deee... pues...yo de ponerme triste no, porque, o sea, yo
decia alli la tengo, alli la tengo con, con vida ¢vaa?... esta bien. Pero yo la queria escuchar fuerte, asi
como mi otro hijo. Porque yo sabia que...o sea que nooo, nooo era normal jvaa? asi de que ella llorara

asi suave, porque ella lloraba como un gatio. Entonces decia yo: “jay, yo quisiera que llorara como

¢, Qué le provoca?

No sé, entre veces ehhh...ahhh, me da... me da gusto oirla llorar ;vaa?... porque digo yo....ya....ya se
oye diferente, ya ella llora fuerte, porque entre veces, jah! no se calla, usted, con nada. Uno llega a jugar

y tratar de silenciarla y no....

Muy bien.

Aja

Y siempre relacionado al llanto, ¢cudl considera usted que es el significado de ese llanto?

iAyyy, juela gran, bueno...!....alli no le sabria decir, fijese, solo que ella va...va creciendo ¢vaa?... que
ella va creciendo...y... 0 sea va...porque muchos...o sea...dicen...los nifios especiales no...algunos no
pueden hablar, otros pues nooo...o0 sea no pueden ni hacer bulla ;vaa? Entonces eso es lo que me hace

decir jah, puchica! va a llorar fuerte, entonces ella si va a hablar, porque ya casi dice papa, mama ¢ vaa?
Aja, ese considera usted que es el significado...

Si, porque antes no lloraba....

¢De qué manera se comunica usted con ella?

De todas formas...porque ella va aprendiendo...yo le digo “no”, ella ya...viene y tira o suelta lo que ella

tiene... o entre veces con sefias ¢,vaa?... como cuando uno dice con la cabeza asi (realiza movimiento
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de “no” con la cabeza), entonces ella va...yo miro que va avanzando bastante ;vaa?....tanto asi

como.....con palabras y con sefas.
¢Y en qué momentos propicia usted conversar con su hija?

En todos. En todos porque ella cuando esta llorando, yo llego, entonces le ensefio un juguetio, entonces
ella se tranquiliza...o bien la agarro o la pongo a caminar... ella se silencia ¢ vaa? Entonces....cuando
esta ella llorando o algo, entonces llega uno....tranquilo ¢vaa? y se pone a jugar con ella, entonces ya

ella se silencia.

¢, Cudl es lareaccién de ella cuando usted le platica?
¢Lareaccion de ella?

Aja...

Ahhh...alli si como...hace en la Era del Hielo el ;como se llama?...el... el tigre, se pone las dos manos
aqui (dirige ambas manos a su rostro y lo cubre completamente), entonces uno le dice “;dénde esta?”,
entonces ya ella se quita las manos para que uno le haga también. O asi (extiende el brazo y mueve la
mano diciendo adiés), saludando o diciendo adiés, 0 no sé ¢vaa?

Aja...

...pero si, esa es la reaccion de ella... o reirse... 0 se hace asi (gira hacia un lado su cabeza) para que
uno le siga el juego... 0 asi (gira la parte superior de su cuerpo hacia un lado), o se pone a reir. Esa es la

reaccion de ella.
Mjjj. ¢ De qué manera realiza usted contacto visual con su hija?

Cuando yo la miro....puesss...ahorita que estoy de vacaciones estoy...estoy con ella a cada rato, pero
cuando trabajo si solo, solo en las tardes. Porque cuando salgo a trabajar, salgo temprano, a las cinco...
esta dormida. Entre veces se queda despierta, la agarro y... ehhh... me la llevo, ;nos vamos? le digo

yo...y...ella no dice nada ¢4 vaa?....pero la mayoria de veces solo en la tarde cuando llego de trabajar.
&Y qué actividad hace para lograr ese contacto?

Llego, la... o sea cuando llego, ella oye el ruido de la moto... entonces ella ya sabe. Se queda viendo la
ventanita de la puerta yyy, esperandome ver... solo me mira y empieza a hacer la manita asi (realiza
movimiento de “hola”), como quien dice hola... aja... ella levanta la mano. O bien entre veces esta
distraida, talvez no me oye llegar y le hago “sht...hola”, le digo, voltea a ver luego, pero no mas...me

mira empieza a reir o empieza a hacer la mano como saludando. Aja.

Como saludando...
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Aja.
¢Coémo considera usted que favorece la comunicacion al lograr el contacto visual?

Ahhh...ella va aprendiendo, ella aprende porque...o sea, ella trata de hacer lo que uno hace, porque...,
para comer ella mira que nosotros comemos con...con cubiertos ¢vaa?... entonces ella agarra, ella

agarra, lo bota ¢ vaa?, pero si... lo que uno hace ella lo mira, entonces lo va aprendiendo ella.
Ahoraindique su reaccién cuando su hija desea compartir con usted.

Levanta los brazos... o sea... ni bien, ni bien me mira, 0 mira a mi esposa, ella levanta los brazos como

quien dice “arrullame”...
¢é...y usted como reacciona ante eso?

Ah, yo vengo y la agarro, jejejeje, la abrazo y todo, yyy...la trato como un nifio normal, aja...como un
nino normal la trato porque...es lo que digo yo...ahhh... si tengo bastante cuidado con ella, lo que estoy
provocando es que ella, no sé....no diciéndole no podés ¢vaa? Entonces asi como fui yo con mi primer
hijo asi he sido con ella, mjjj, la abrazo, laaa...de todo le hago, la pongo de cabeza y ella se rie...y todo,

pero con cuidado de no golpearla ¢vaa?

Y en cuanto a sus propias reacciones al escuchar la voz de su hija... ¢cudles son... sus

reacciones?

Ahhh, pues yo, yo si me pongo contengo, usted, porque como dicen, o sea algunos ,,,ehhh... bastantes
nifios de ellos no hablan, entonces...ehhh... yo me emociono bastante cuando la oigo decir “tata” o
‘mama”, asi; son pocas veces ¢vaa? pero si...asi dice ella, por eso si me pongo bien contengo, esas

son las Unicas palabras que ella dice. Aja.
Y lanena cémo reacciona cuando usted le habla o le hace sonidos?

Pues asi como le digo, como le dije anteriormente 4vaa?... ella... cuando uno llega y empieza a hacerle
ruidos, o algo ¢vaa?... asi como jugando con ella, lo primero que hace es...se tapa los ojos, como
jugando a las escondidas. Le digo yo “;donde esta la nena?”, le digo yo asi, entonces ya ella se quita
las manos de la cara y asi jugando...ella se tira para un lado, para que uno le siga el juego, o ella se tira
al suelo. Otra cosa que hace es... solo llego yo de trabajar ella esta en la arafa o esta gateando,
entonces...cuando me mira, yo empiezo asi como a querer correr, entonces ella se va detras de mi
corriendo, asi... contenta, como quien dice “ahorita te alcanzo”; o bien yo hago como que la voy a correr

a ella, y ella sale corriendo, gateando y todo ¢ vaa? en la arafia. Entonces esa es la reaccion de ella.

&Y lareaccion de ella cuando le sonrie?
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La misma, sonreirme también.

También...devuelve la sonrisa...

...devuelve la sonrisa, aja.

¢Y cual es su reaccion cuando su hijaintenta comunicarse con usted?

¢ Quién, mi otro...ehhh?

Su reaccion... reaccion suya... cuando ella intenta comunicarse con usted ¢ cual es?

Ahhh, pues...ehhh... me siento contento, porque... péngase... estamos descansando ¢vaa? con mi
esposa, talvez ella esta...estda dormida, entonces nos quedamos dormidos ;vaa? y ella se despierta
primero y nosotros dormidos; ella lo que hace es que llega y se le sube a uno, como jugando caballito...
o bien le hace asi (movimiento de palmada en la cara), le pega a uno en la cara, como quien dice
“despertate”, o “quiero jugar’, o “quiero que me saqués, ya no quiero estar aqui”’, o “llévame a
pasear”...asi. Entonces yo me pongo bien contento porque yo sé que ella va avanzando bastante. Eso

es lo que...lo que me pasa a mi cuando ella trata de comunicarse conmigo.
¢,De qué manera juega con ella?

Como un nifio normal, de todo, asi como le dije....ehhh...salimos corriendo... a las escondidas, asi como
ella ya comienza ahorita asi con las manos...o bien la pongo a caminar...bastante, o le doy vueltas asi
(imita movimiento de giros)...todos los juegos como un nifio normal, nada especial. Algunos si ¢vaa?,

porque algunos si son bastante pesados para ella...pero si... de todos... de todos los juegos.
¢Esos son los juegos que practica?

Aja, con ella... o bien me la llevo en la moto...ehhh... solo que le digo a mi esposa “mira, agarrala,
ponela adelante”, le digo yo ¢vaa? y que ella vaya alli... la agarra del estbmago y ella va asi, con las

manos para arriba va y todo, contenta...
¢,Como disfruta usted el juego con su hija?

Ahhh...yo si lo disfruto bastante, usted, porque es, ehhh... o sea...de pensar de que ella, o sea, todo
lo...toda la gente...no toda ¢ vaa?....algunas personas...ehhh... le dicen a uno ellos no caminan, ellos no
pueden hacer esto, ellos no pueden hacer el otro, entonces...ehhh... yo digo “ella lo puede hacer”,

entonces yo me siento contento...entonces alli si practicamos de todo, jugamos de todo...

¢Y qué momentos busca para jugar con ella?
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Mmm...pues alli si que cuando uno...cuando uno...cuando yo estoy desocupado ¢vaa? usted, o bien yo
la miro que quiere jugar, alli si le pongo asunto ¢vaa? Porque como...también uno tiene...tiene qué
hacerlo ¢vaa? usted, entonces...ehhh...cuando estoy trabajando ella llega, estoy alli en la casa ¢;vaa?...
Llega... llega, entonces yo le digo “ayudame”, le digo yo, como que... para que ella diga “le voy a
ayudar’...o algo ¢ vaa?, para que ella se entretenga alli conmigo. Ya después me desocupo y me pongo
a jugar con ella, o le dedico tiempo... o caminar para que ella vaya amacizando sus piernas ¢vaa?... a
ella le gusta caminar también ¢vaa?...entonces...ehhh...es lo que yo juego con ella...no a hacer lo que
yo estoy haciendo ¢vaa?, pero si a tratar de que ella se entretenga y ella vaya aprendiendo, y ella vaya

desarrollando su mente ¢4 vaa? de que... jah!... jesto por qué lo estara haciendo? o algo...
¢En qué otro momento podriamos decir que comparte actividades con ella?

Mmm...en la noche, cuando no se duerme, porque ella...lo que nosotros haciamos con el pequefio es de
que si no se dormia, nosotros apagabamos la luz y se quedaba tranquilo, jugando...se quedaba tranquilo
asi como que dice “ya es hora de dormir y me duermo”. Pero con ella es diferente, porque ella se pone a
llorar, entonces...ehhh... alli si que en vez de dormir s vaa?, entre veces nos levantamos con mi esposa

porque ella no puede estar en oscuras. Aja....
¢, Qué beneficios tiene su hija al compartir estas actividades?

Ahhh...pues yo siento que vaya apoyando todo ¢vaa?... su mente, sus musculos vaa? Porque ella...yo
me emocioné bastante cuando ella se sentd por primera vez... porque cuando nosotros
mirabamos...cuando ella estaba pequefa, ya a la edad de sentarse, entonces ella venia, cuando
nosotros la sentdbamos, ella lo que hacia se ponia agachada (movimiento de inclinacion)...entonces
nosotros deciamos ¢ cuadndo se va a sentar?...y nosotros deciamos ¢sera que va a caminar?... y todo
eso ¢vaa?... entonces...ehhh... eso es lo que le beneficia a ella ¢vaa?. de que nosotros la tratamos

como un nifio normal para que ella se vaya desenvolviendo y amacizando ¢vaa?... aja.
¢Cbmo reacciona usted ante el acercamiento de su hija cuando necesita su ayuda?

Pues uno...uno de...a veces, cuando ella... porque ahorita ya la desapartamos, porque ella ya duerme
aparte, porque dormia con nosotros, pero...porque ella...o sea que ella era muy....podemos decir “loca”
para dormir... ella queria toda la cama, entonces las dejamos... dejamos pegaditas las camas, pero
gueda un espacito entre cama y cama, y ella viene y se pasa al otro lado... y hay veces de que cuando
ella se esta pasando de una cama a otra, ella viene y se va entre esa...ese agujero alli jvaa?...entonces
ella lo que hace es... como sabe llegar...es ver para los alrededores quién esta, y cuando mira a alguien
ella lo que hace es levanta la mano y empieza a llamar (movimiento de llamar a alguien), como quien
dice “veni, ayudame porque no puedo”. Ella pide ayuda, y alli va uno y le ayuda, y ya entonces ella se

va de una cama a otra, y asi...

163



O sea... su reaccion es brindarle esta ayuda... cuando ella la pide...
AJ4, si.
¢En qué momentos se rie usted con su hija?

En todo momento, porque ella en todo momento se rie. Cuando ella se rie me rio yo también, porque,
bueno, a saber qué chiste le hara a ella... o.... oye algun chiste ¢vaa? no sé... pero la cosa es que se rie

y me rio yo también.

¢Ella responde las sonrisas?

Ella responde, y yo le respondo también, mi esposa también, A......... también, su hermano.
Indique en qué momentos le brinda afecto a su hija.

Afecto... jcomo...?

Afecto....

Ahhh...pues alli en todo momento, en todo momento alli cuando ella esta solita, cuando ella lo pide...o

cuando yo...alli siempre le...hacemos caso a ella.
¢,Como describiria la relacion que tiene con ella?

Mmm...pues normal, usted, o sea... normal, porque, mmm...yo la trato como a una nifia normal, yo
no...si tengo en la mente de que ella es...ehhh...ella es asi ¢vaa?... de que le cuesta un poquito,
pero...yo la trato igual... igual. Yo digo... talvez por eso es que ella va a avanzando... y ella se va
fijando, porque pdéngase, en mi familia hay...yo tengo un primo que es...autista... creo que le llaman,
porque él es normal y todo, él ensena el teléfono, manda mensajes y de todo...lo Unico que decia mi tia
de que él... a él no lo pusieron a estudiar porque no podia, no lo ponian a hacer eso porque no podia,
entonces no lo ponian a hacer nada porque no podia. Entonces yo estoy haciendo lo contrario con mi

nena...
..aja...

...tratdndola como una nena normal.

Indique su reaccién al ver que su hija se enfrenta sola a alguna situacion.

¢Lareaccién mia?

Si...
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Pues, ehhh... me emociono...porque...fijese que de primero ella...no sé...cuando ella comenzé ya a

gatear nosotros la dejdbamos en la cama y se nos cay6 varias veces...
..mjjj...

...porque, saber qué pensaba, talvez “me voy a ir de largo y no me va a pasar nada”...pero...ahora es
diferente...ella va, se orilla en la cama, solo se pone a ver asi como quien dice “me caigo... me duele”...
entonces ella se queda en la orilla. Tenemos unas gradas, entre veces dejamos la puerta abierta y...

ella solo llega a la orilla... y solo se queda viendo en la orilla. Entonces es bastante precavida.
Y ante esas situaciones que experimenta ella, nuevas.... ¢ cual es su reaccion?

Ahhh...pues por el momento no la he visto que haya experimentado otras...o sea ella esta alli en el lugar
donde ella ya sabe todo. Lo que le pasa... si ella se pasa de lo que...de lo que...no es debido jvaa?... o
dice “yo bajo las gradas, me caigo”...entonces ella se queda hasta arriba. Entonces hasta el momento...
no la he sacado a otros lugares donde ella pueda pensar qué es eso, o el otro. Solo en el rio ¢vaa?...

que...como alli tenemos rios...
..mjjj...

...entonces para el verano nos vamos a bafar ¢4vaa?, la pongo a nadar... ella lo que hace es patalear en
el agua... es lo Unico, y...siempre lo mismo ¢jvaa? de caerse... porque como no la exponemos a otros

peligros entonces no....no ha aprendido ella....
¢ Qué emociones experimenta usted al tener la necesidad de alejarse de su hija?

Ehhh....pues... ;como le dijera yo?...entre veces digo ¢qué estard haciendo?....pero, o sea.....pienso

en ella, en qué hace, me da...me da como duda....eso....duda...

¢, Qué emociones experimenta su hija al tener la necesidad de alejarse de usted?
Mmm...pues...ehhh...alli no le sabria decir, fijese....no...

Cuando usted se va a algun lado... y ella se queda, {cémo ve que ella reacciona?
Ahhh... jcémo reacciona ella?

Aja...

...pues, ella lo que piensa es llamar, levanta su mano, como decir “veni”, o bien lo que hace cuando
vamos ¢vaa?... yyy...mira a alguien salir de la...de la casa y cierra la puerta, no mas suena la puerta,
entonces ella se pone a llorar, como quien dice “llévame”... o bien ella se va...siguiéndolo a uno y

empieza a tocar la puerta, pero como no la puede abrir... como no llega ¢ vaa?...entonces alli se queda.
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Mijj.
Aja.
¢, Qué experimenta usted al asistir con su hija areuniones sociales?

Ahhh...pues...ehhh...alli si que...lo que miro yo es de que...muchas personas no saben lo que es el
Sindrome de...el Sindrome ¢vaa?...porque péngase, alla en donde vivimos nosotros, o sea, la, la...mi
nena es la...es la ultima, porque ya los que miro que son Sindrome ¢vaa? todavia estan grandes,
entonces ella es la mas pequefia... Entonces lo que miro yo que toda la gente se queda viendo como
quien dice...ehhh...le da duda de ver...le da duda...a toda la gente le da duda de ver todo eso
jvaa?...de... jcomo sera?... jpor qué saldria asi?... o bien, como no estan enterados de nada ¢ vaa?...
entonces diran asi como le dije yo anteriormente, ehhh...que yo no sabia, yo solo lo Unico que sabia...
miraba que algunos tenian la cabeza grande, entonces a mi me daba duda también ¢vaa?... de qué

jayl... ¢por qué sera asi, qué tendra de raro?... entonces es lo que miro yo cuando uno sale ¢vaa?
Mijjj...

.... pero de primero si me afectdé y yo no la queria sacar, porque yo decia.... squé van a decir, vaa?...en
pocas palabras yo me sentia mal de que la nena era asi, pero ahora no, yo la veo y la saco... que la mire
cualquiera, y si quieren que me pregunten de qué es eso ¢jvaa?, y como hay que tratarlos a ellos... y uno
se entera bastante ¢vaa? Entonces ya uno sale y si se le quedan viendo a ella a mi no me importa

¢vaa? Yo lo que quiero es de que...verla que ella crezca y todo ¢ vaa?...aja.
Mijjj. ¢ De qué manera le demuestra a su hija que la quiere?

De todas formas. Le doy...ella me abraza, la abrazo yo. Entre veces estd acostada ella jugando con
algunos mufiecos, llego y le empiezo a hacer cosquillas en los pies, en las piernas y de todo ¢vaa?
Entonces ella se rie, ella viene y me agarra asi (postura de abrazo). Entre veces tenia una mafa de...de
entre veces de que...uno venia y la besaba en la mejilla... entonces ella venia y en vez de besarle, lo

mordia a uno. Pero eso ya se le quité...
Mijj.

Aja.

Y en gué momentos se lo demuestra?

Alli si que cuando...cuando ella esta solita, porque la miro... no sé, me da ternura verla solita, jugando y
digo yo “alli esta jugando” digo yo, me emociono yo al verla que esta tranquila, entonces esta tranquila,

asi jugando, esta distraida y entro yo y le digo “hola” le digo yo, lo primero que hace es que se rie
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conmigo ¢vaa? y me pongo a jugar con ella un ratio, me acuesto al suelo alli, ella se acuesta, se sube

encima de mi...y de todo...de todo...jugamos con ella.
¢Cémo reacciona ella cuando usted le brinda ese carifio?

Puess...ahhh, yo siento que le gusta a ella también, porque....ella...yo siento s vaa? de que...como....asi
como que cuando uno tiene hambre, a uno se le olvida... y “estoy jugando ahorita con mi papa”, o “estoy
jugando con fulano”, entonces hasta se le olvida comer...y ya solo deja de jugar entonces ya empieza a

llorar, a pedir su...su pacha, o su comida.

Mijj.

Aja, asi es como ella reacciona.

Y de qué manera le demuestra ese carifio?

Ah, pues... yo la abrazo, la beso... y ehhh... cuando esta tranquila yo le hago cosquillas para que ella se
ria, porque a mi me gusta verla sonreir. Mi hermana viene y no sé como le hace, pero yo no le logro
sacar esa sonrisa de...cuando ella se rie, se rie fuerte, o sea yo...lo, lo mas que miro es que ella se rie

pero asi con gestos, pero mi hermana si le saca la... la sonrisa.
Mijj.

Aja

¢,Como reacciona usted ante las muestras de carifio de su hija?

Me siento contento, porque...yo sé que ella va avanzando, ella...ella va pensando...”le voy a hacer esto
para agradarlo”... entonces ella me pega en la cara (imita pequefos golpes en la cara), ella me jala el
pelo, piensa que no duele jvaa? o saber, pero...ella me jala el pelo...asi como quien dice “esto le gusta
a mi papa”, me jala el pelo, igual al hermano ¢vaa? también, esta viendo tele o lo ve tranquilo y llega, le
jala el pelo, las orejas. Tiene algo, eso si no, no me gusta que haga porque eso si duele mucho, porque
a veces tiene algo en la mano y viene, y jpoche! le pega en la cara, jejejeje. Eso si es lo que no me

gusta, talvez ella piensa que eso le agrada a uno.
¢Y usted qué le dice?

“Eso no”, le digo yo, “eso no se hace porque eso duele”, le digo yo. Lo que hago es que vengo y le pego
a ella, pero no, no fuerte ¢vaa?, para que ella vaya sintiendo, ella vaya sintiendo que duele...entre veces
solo se pone... ahhh... asi como quien dice a llorar, pero no le pego duro, porque ella es chiquita ;vaa?,
entonces para que vaya aprendiendo le pego un poquito en la cara, pero nooo, o sea de una forma como

para ensefiarle de que duele, asi como en la frente o algo. Entonces ya casi no lo hace, pero si, cuando
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ella comenzo, ella si tenia el control de la tele y jpoc!, le daba a uno en la cara y jay, Dios!, una vez me

pego en el ojo...pasé unos dias con dolor en el ojo, pero si, ahorita ya casi no.

Ya ha disminuido eso...

...ya ha disminuido...

iQué bueno!.... ;(Consideraimportante manifestarle carifio a su hija? ¢Por qué?

Si, bastante...porque....supdongase....ehhh... alli es donde ella va aprendiendo también ¢vaa?
Ehhh...uno viene y la carga, talvez ella siente rico ¢vaa?, asi como uno siente cuando ellos lo abrazan a

“

uno. Entonces ella dira “jah, lo voy a abrazar porque siente rico!”, jvaa?... porque yo la, la abrazo
también bastante y la aprieto y le doy vueltas asi abrazada, le doy vueltas. Entre veces se pone a llorar,

porque dira “muy pesado mi papa” jvaa?... se pone a llorar... pero asi se lo demuestro yo.
En su familia ¢quién le da mas carifio a su hija?

Pues yo siento que todos. Fijese de que hay una mi hermana, que ella es la que ha arrullado... ja
ver?...yo tengo dos hijos y mi hermano tiene otros dos. Ella... nacié primero mi nene ¢vaa?, el mas
grande, es el primero, fue el primero que arrullé; después nacié mi sobrino, el segundo, entonces aquella
alli, ella iba arrullando al que iba naciendo e iba dejando atrds uno. Ahorita esta con la nena, no hay dia
que no llegue. En las mafanas alli esta tocando, “;en dénde esta mi princesa? Pues yo siento que es mi

hermana.....aparte de vosotros ¢ vaa?

Y asi en la familia suya, su familia nuclear, ¢quién...?

...todos...
...todos...
...fodos.... A........... (referencia a su hijo mayor) también, porque entre veces decimos “molestemos a la
nena”... “ijnooo!”, dice, “jnooo!”... a veces se pone bravo y dice “jnooo, si estan molestando a mi

hermana yo les pego!” dice, jejeje, entonces la defiende bastante vaa? Todos la tratamos igual.
Mijj.

Aja...todos la tratamos igual.

Y siempre en su familia ¢a quién le demuestra mas carifio su hija?

Ah, pues alli lo que yo siento es a mi esposa, porque ella estd mas tiempo con ella, porque....ella le da

de comer y todo ¢vaa?...la cambia....entonces ahhh...la que pasa mayor tiempo con ella, pues es ella,
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pero siempre cuando uno llega se emociona, porque uno también le....le brinda carifio ¢ vaa?, y se pone

a jugar conmigo.

Mjjj. Cambiando un poco el tema... ;de qué manera reaccionaba usted ante las enfermedades que

presenté su hija al ser recién nacida?

Ah...pues fijese que...cuando ella nacio, o sea, como le dije, yo no sabia que ella venia asi ¢vaa?
Ehhh... mi esposa, cuando yo llegué al IGSS, ella lo primero que hizo fue llorar, y me dijo “mira, fijate
que la nena es especial’, me dijo. Pues yo cuando...cuando me dijo asi, yo como le dije anteriormente
¢vaa?... yo no sabia qué era eso, yo lo Gnico que sabia era que tenian la cabeza grande. Pero a ella la
tenian en....ehhh...no me acuerdo como se llaman...incubadora, creo que le llaman ¢vaa?... alli, pero no
habia visita ese dia, sino que hasta un dia... no me acuerdo qué dia era. Va, entonces nos fuimos...y yo
esperaba verla con la cabeza grande, cuando entré a verla....yo lo primero que le vi fue la cabeza,
porque no sabia ¢ vaa? Era un poquito chinita, pero la cabeza no la tenia grande ...dije yo, “pues yo la
miro normal”, dije yo. Y me esposa va de llorar y todo ¢ vaa?....a ella si le costé bastante aceptarla. Yo

dije, “es mi hija”... de primero si me sentia un poquito mal ¢ vaa?, pero ahora la re quiero.
¢,Cudl fue su reaccién principal?

Pues...fue...lo primero que, cuando me dijo, fue que me subid, asi, como un calor al cuerpo ¢4vaa?... asi
como de... como... ¢ por qué?... me subidé un calor al cuerpo vaa...y lo Unico que hice fue que me quedé

mejor callado y pensativo. Entonces... “no....tranquila” le dije yo, “es tu hija”, le dije yo, “vamos a

quererla”...eso fue...

¢Y actualmente cudl es su reaccion ante las enfermedades que presenta...ya ahorita... en la

actualidad?
Ya ahorita...pues ahorita, lo Unico que tiene ella es que se enferma mucho de gripe.
Mijj.

Nos dijeron en el IGSS de que es muy alérgica al frio, es lo Unico. Asi como ahorita, pues sigue mal,
porque como esta frio jvaa?, entonces ella cuando sale respira aire y...aire frio, entonces se mantiene
con un poquito de fiebre, un poquito, asi...llorona, y todo eso ¢vaa?, pero....alli estamos con

medicamentos y cuidandola bastante ¢ vaa?
¢ Como reacciona usted... qué le provoca eso?

Pues...ahhh...a mi no, yo siento que a mi no me provoca, o sea mayor....algo...lo unico que le digo yo
es “cuidémosla bastante” ;vaa?...pero no asi... como....ya con el nifio anterior, 0 sea se enfermaba a
veces también ¢vaa?... entonces yo siento algo normal. Solo que ella es un poquito mas, porque a ella

le pega aire frio, entonces ella empieza con moquitos y todo eso, pero no....de reaccion asi de
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asustarme... no. Lo Unico que digo es que hay que comprarle medicina j,vaa?, hay que cuidarla, hay que
ver como le baja la fiebre, o algo. Pero si, con el primero si...porque decia yo... jplchica, por qué estara
asil... entonces me preocupaba bastante y... “mira, llevémoslo donde el doctor o llevémosla IGSS”, pero

conella....ya ....0 sea ya no...porque...

...ya sabe qué hacer...

...mjjj... ya, ya sabemos, ya tenemos experiencia del primer bebé.

Mijj.

Aja.

En su familia ¢quién cuida la salud de su hija?

Todos. Alli si que...en la familia de... ¢ mia?

Aja.

Alli si todos. Porque miramos qué se esta echando a la boca ¢,vaa?, entonces venimos y se lo quitamos.
Porque ella todo lo que encuentra tirado se lo echa a la boca, todo, ya sean fichas, cincos, todo ¢ vaa?,
entonces no podemos dejar nada alli. Entonces hasta el pequefo ya sabe también, “si tu hermana tiene
algo en la boca quitaselo, o si no podés llamanos a nosotros”... porque cuando tratamos de sacarle lo
gue tiene a la boca, le metemos los dedos a la boca para sacéarselo ¢vaa?, entonces lo que hace es
morder. Entonces su hermano no lo hace, porque él tiene miedo que lo muerda, entonces lo que hace es
que “mama, la J....... se echo algo a la boca”, o “papd, veni ve lo que tiene la J.....en la boca”, entonces
alli vamos nosotros y se lo quitamos. O que no esté jugando agua cuando hay frio, porque a ella le gusta

jugar agua, y entonces eso también se enferma de lo mismo, mocos o algo ¢vaa? Aja, todos la

cuidamos bastante.
¢,Como es atendida la salud de su hija?

Ahhh...pues solo se enferma, la llevamos al IGSS, o bien... como mi esposa sabe bastante, entonces le
quedod cuando le mandan medicina, “mira, tiene fiebre, le vamos a dar esto, le voy a dar tanto”...o “esto,

porque se lo mandd”. Y si no se le quita alli, si la llevamos al IGSS o al doctor... aja.
¢ Qué cuidados considera necesarios para la salud de su hija?

Ehhh...pues alli si que...como le estaba diciendo ;vaa?, de que todo se lo echa a la boca, lo que
ella...se enferma, se enfermaria bastante...ehhh...si todo se lo anduviera echando a la boca, asi

tragandoselo ¢vaa?, entonces nosotros lo que hacemos es limpiar para que ella ande tranquila ¢vaa?, y
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ande todo ¢vaa?, para que no se ande echando las cosas a la boca. O bien la sacamos asi al patio,

como alla es, 0 sea no es como aqui, es....es...estilo aldea ¢ vaa?, hay bastante vegetacion...

..aja...

...entonces alla la sacamos...ehhh...entonces la sacamos a jugar tierra vaa?, o a jugar algo asi....ya
mas, ¢,como le dijera yo?...ehhh...asi...como de tener mas cuidado verdad de la tierra, las piedras, las
hojas y, ehhh...las plantas o algo ¢vaa? Entonces la bajamos a jugar con su hermano, pero tenemos

cuidado que no se lo coma.

Siempre supervisando todo lo que hace...

...alli esta, aja.

¢A qué aspectos de la salud de su hija le presta atenci6on?

A la fiebre, es lo Unico que se enferma, de la gripe, solo de eso. Cuando estaba... acababa de nacer,
solo de eso padecia bastante y...ella no bajaba de 40° solo 40° y 40°... le tocaba usted la cabeza y

guemaba, no le bajaba, hasta que se curé... la llevamos al IGSS por eso mismo...

..aja...

...y alli...solo por la fiebre... y ya después alli le resulté neumonia, y todo eso. Luego se curéd, no fue

mucho que comenzé eso de su fiebre, pero no es mucho.
JY yano llegatan alta la fiebre?

No, ya no. Es que solo 40° o 41° tenia, cuando uno se la ponia en el pecho (colocaciéon de manos sobre
el pecho) sentia que quemaba. Pero a Dios gracias no le dio, porque si tenia bastante fiebre y se le

quito, se le quitd.

iQué bueno!

Aja.

¢Qué tipo de atencion le presta a la salud de su hija?

Mmm... alli si que...como le decia ¢vaa?... tiene fiebre, le damos para la fiebre... y si no se le quita
mejor la llevamos donde el doctor. Eso es lo Unico, porque solo de eso se enferma.

Bien.
Aja.
¢Coémo reacciona su hija cuando atiende usted sus necesidades de salud?
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Ahhh...pues...le damos... fijese que entre los dos le damos...
..mjjj...

...porque solo uno no se puede...porque si le vamos a dar medicina entonces ella lo tira con la mano,
entonces lo que hacemos es de que mi esposa le da medicina, o ya sea yo ¢4vaa?... “mira, agarrale las

manos, o0 yo se las agarro, le vamos a dar su medicina.
¢Y como reacciona ella?

Allorar...

...llora...

...llora bastante, porque no le gusta, como hay medicinas amargas ;vaa?... 0 como uno la esta
agarrando, ella piensa “saber qué me van a hacer”, entonces ella se pone a llorar, a patalear y de todo.
Entonces la reaccion de ella es esa, de que se pone a llorar, a patalear, todo, alli si qué... como normal

¢vaa?, asi fue su hermano.
¢En qué momentos considera oportuno que un médico atienda la salud de la nena?

Ahhh, ya... o0 sea ya... supdéngase, asi como le estaba diciendo, es de que...si ella tiene un poquito de
fiebre nosotros le damos, pero si miramos que no le baja, entonces mejor la llevamos con el doctor
porque no le bajo. O asi como el nene mas grande, nosotros le ddbamos, unas dos veces le ddbamos, y
se le quitaba, ya no le daba...y asi es él, s vaa?, le da fiebre talvez una noche....y al otro dia amanece
talvez con tos, pero ya no le da fiebre. Pero con ella es diferente... porque entre veces no se le quita, asi
como le estaba contando, de que antes ella solo con fiebre se mantenia... en la noche... en el dia..., me
decia mi mama, “la nena tiene fiebre” me decia, “si ya le dimos medicina”..., le ddbamos medicina y no
se le quitaba. Entonces unas dos veces le damos medicina y si no se le quita, entonces mejor vamos

con el doctor.
Ya toman la decision de que un especialista la vea...

Si, alli estamos ¢vaa? Porque alli si que uno dice con eso se le quitd, entonces démosle uno, pero si ya
uno mira que no se le quita y...y entonces uno le sigue dando hasta la puede intoxicar... entonces mejor
hay que llevarla con alguien que sepa. Entonces cuando no se le quita... una o dos tomas le damos y no

se le quita, entonces la llevamos al IGSS.

Muy bien. No sé si usted desea agregar algo mas relacionado a la entrevista, o alguna inquietud

gue tenga, en relaciéon a lo que hemos conversado.
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Pues...no... alli esta todo...yo senti que todo lo que...porque yo decia “;qué me va a preguntar?...”
jvaa?... entonces yo decia ¢vaa?, me “va a preguntar eso, me va a preguntar el otro”... 0 sea yo me

puse a pensar... y mas o menos era lo que yo pensaba.

iQué bueno, qué bueno!...muchas gracias por su tiempo y colaboracién...gracias.

DIARIO DE CAMPO

El padre se presenté puntualmente a la entrevista. Previo a la misma, se pudo observar al padre
interactuar con su hija, le sonreia y conversaba con ella. En una oportunidad, el padre cargé a la nifia,
la abraz6 y la beso. Al dirigirse al lugar de la entrevista, dej6é a la nifia con su madre; mientras se
alejaba, se observd que el padre buscod contacto visual con la nifia. Durante la entrevista, el padre
acompafio los relatos de lenguaje corporal y sonrisas, al dar a conocer sobre los momentos que
comparte con su hija. Al retornar de la entrevista, el padre se dirigi6é al lugar en que se encontraba su
esposa e hija, procediendo a incorporarse a las actividades de estimulacion temprana que se estaban
realizando en el salén.
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Caso 4

Vamos a dar inicio...

Ok, esta bien.

¢Usted tiene una nena?

Asi es.

¢, Qué edad tiene la nena?

La nena tiene ahorita afio seis meses.

Afio seis meses. ¢Y cuanto tiempo tienen de asistir ala Fundacion?
Ehhh....vamos para el afo, ya vamos a cumplir el afio de estar aqui en la fundacién.
Un afio.

Mijj.

¢,Cual es sunombre?

P...P....

&Y qué edad tiene Don P....?

Tengo 25 afios cumplidos.

SA qué se dedica?

Actualmente estoy desempleado, pero mi profesion es de Perito en Administracion de Empresas. Mi

ultimo trabajo fue en Tigo y...estamos en busca de...de una...oportunidad.
¢Mas o menos por qué sector vive?

Vivimos en...en la zona 6...para hacerle referencia, ehhh...mas o menos por el....el IGSS, el IGSS de

zona 6, por alli, mas o menos... como ¢ no sé si recuerda donde se abri6 el agujero?
Si...

...en la entrada del Barrio San Antonio...pues mas o menos por alli cerquita, como a unas cuatro o cinco

cuadras.
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Ah, bueno.
Aja.

Esta bien. Entonces, vamos a dar inicio con las preguntas relacionadas a.... a su nena. ¢Cuales

son sus expectativas al tener un nuevo bebé en su familia?

Al principio, ehhh...fue complicado ¢verdad?... porque, ehhh...apenas estabamos saliendo del nene
¢verdad... y...pero conforme fue pasando el tiempo pues... ehhh...ya con alegria ¢ verdad? yyy...como
siempre pidiéndole a Dios que todo el proceso viniera bien, yyy...yyy feliz... la familia feliz, mis papas
felices, porque aun... mas cuando nos enteramos que iba a ser...nena ¢ ,verdad?... dijimos “ya se vino la

parejita”...¢, verdad?

suUn varén tiene?

Si...

¢é...cuantos....?

...un nene, tiene 5 afos.

Aja.

Se llama S......... (nombre del nifio).

Y en relacion a lo que usted espera a futuro, sus expectativas, con un bebé nuevo...?

Pues...ehhh...son grandes, la verdad de que ehhh...cada... casi que a diario hablamos eso con mi
esposa, de que ehhh...la nena, o sea nosotros, a la nena la miramos...0 sea...con un éxito enorme
¢verdad?... por las... por la forma como ella se desenvuelve ya, con tan corta edad... yyy...asi las
personas que...que no son de la familia y la conocen también se quedan admirados ¢verdad?... y eso
hace que nosotros nos...nos...;como le podria decir?...nos alientan a que...a seguirla apoyando y a
seguir viniendo y asistir a la...a la fundacién, porque parte de ello es el buen desarrollo que lleva

sverdad?
Mjjj. ¢Qué informacion tenia sobre el Sindrome de Down antes de que su hija naciera?

La verdad, muy poca. Solo sabia que eran nifios especiales, que....traian dificultades ¢ verdad?...

bastantes dificultades. Ehhh... de alli no sabia mas ¢ verdad? Pues uno nunca se imagina ¢ verdad?
¢Habia tenido la oportunidad de tener contacto con alguna persona con Sindrome de Down?

No.
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¢No?

No, solo de vista ¢ verdad?

Solo de vista.

Aja. Y es mas, no lo conocia como Sindrome de Down ¢ verdad?... solo como nifios especiales.
Mjjj. Muy bien. ¢Cual fue su reaccion al conocer que su hija presentaba Sindrome de Down?

Pues la verdad de que lo tomé con mucha tranquilidad...nooo...quiza porque...ehhh....estaba envuelto
en un monton de situaciones ¢verdad?... que como ella quedo hospitalizada unos dias méas y la cuenta
del sanatorio...fue un montén de situaciones que en realidad yo dije “jbueno, esta bien, esta con vida,

viene completita, gracias a Dios!”... mientras tanto... ehhh, a ella si le costé bastante ¢, verdad?...
...a su esposa...

...a mi esposa si le costd bastante, y...ehhh...a su...a su mama bastante también, o sea mi suegra
¢verdad? Yo creo que todo eso hacia que ella también no, no aceptarla ;verdad?... porque quiza ella...
entre ellas no sé qué hablaban ;verdad?... pero...en cambio en mi caso, cuando mi papa lo supo

fue...también como que normal, tan normal como que si hubiera nacido...una persona normal ¢ verdad?
Mijjj. ¢Qué cambios hatenido su familia desde el nacimiento de su hija?

Bastante, bastante, la unién, la unién es...es fundamental ¢;verdad?... la méas notoria ¢verdad?...en el
sentido que ahora por la nena llegan a visitar... porque...no sé...como se dice ¢ verdad?, ellos son unos
angeles y tienen algo que Illama ;verdad?...entonces...ehhh...tenemos la fortuna que
también...eh...viven cerca algunas mis tias y primas... y llegan a ver a la nena, a jugar con ella... eso ha

hecho que haiga mas acercamiento entre la familia ¢ verdad?

Cuando su nena erarecién nacida ¢cual era su reaccidon cuando la escuchaba llorar?
Ehhh...

...escuchar su llanto...

Pues normal, mi reaccion era normal... aunque cuando se nos empez6 a enfermar, si cada vez que la
escuchaba llorar, o quejarse, era algo bastante alarmante y feo a la vez, porque no sabiamos qué
tenia... rapido correr con el doctor yyy...entonces era complicado porque... desconociamos bastante de

coémo era el sistema de ellos ¢ verdad?
Y cuando la escucha llorar actualmente ¢cudl es su reacciéon?

Ehhh...no me gusta que llore ¢ verdad?
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Miij.

Me...empieza a llorar y rapido la agarro, y ya, ya mas o menos sé por qué llora verdad?... si quiere

pacha... o el pafial ya esta...o sea ya mas o menos le agarramos el sistema a la nena ; verdad?
¢Y cudl considera que es el significado de ese llanto?

Como le digo...por hambre...por hambre o por alguna molestia, alguna incomodidad que ella tenga,
porque cuando es por, por, por cuestion....de algin dolor o algo asi, ella se queja ¢ verdad?, aparte de
llorar se queja... o sea hace gemidos, entonces nosotros ya sabemos que...y su semblante le
cambia...ehhh...el, el llanto es constante... entonces si mas o menos se sabe por qué...por dénde va la

cosa.
Ah, bueno. ¢De qué manera se comunica usted con ella?

Yo le hablo. Le hablo como si estuviera hablando con el nene ¢4verdad? Le hablo y le digo... a mi me
encanta en futbol ;verdad?... y ahorita que esta el mundial pues...ehhh...le...le digo “mira, ese era
gol”... o cuando juega Argentina jverdad?, que es mi seleccién a la que yo le voy, me pongo a cantar
porras con ella... y ella se pone a aplaudir... y le digo, por un ejemplo, ”stenés hambre?”...no solo le
hago sefas, ni nada, sino que trato la manera de...como yo...yo se lo cuento entre veces a mi papay a
personas muy allegadas a mi, que hay situaciones, o la verdad, de que la mayoria de tiempo a mi se me
olvida, se me olvida el problema de la nena ¢ verdad? Es raro cuando ya se me viene, pero eso no hace
de que yo...actue de tal manera ¢ verdad?... o sea mi accionar con ella es como igual que con el nene

Jverdad?

Mijjj- ¢Y en qué momentos propicia conversar con ella?
Mmm...mas que todo cuando estoy jugando con ella...
...en los juegos...

...aja, cuando juego con ella, cuando estoy con ella en la cama. Ehhh... nos tiramos mucho al suelo los
dos, y alli nos ponemos a molestar...y....me gusta... como dice mi papa, su sonrisa, su sonrisa es la que

mas me gusta yyy...yyy...me gusta hacerla reir ;verdad?
Mjjj. ¢Y qué hace su hija cuando usted le platica?

Nada, me mira, me toca la cara... me toca la cara... cuando tengo barba se pone a...es cuando mas me
la toca ¢ verdad?...yyy...abre sus ojos, se rie. Ehhh...como ya medio dice jerigonzas ¢ verdad?... yo le

sigo la corriente 4 verdad?...yyy...es algo muy bonito la verdad.

¢De qué manera realiza contacto visual con ella?
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¢ En ensenarle...?
El contacto visual... {cémo realiza usted el que se vean?... le habla... o la carga...

Le hablo de lejos y me gusta que ella me mire, me busque ;verdad? yyy...ahorita que nos...que
veniamos entrando, habian unos gallitos alli en la entrada, y le digo yo “jmirda, alli hay unos gallitos!”, y
ella rapido los ve... y le digo “jmira, ya venimos aqui, a tu escuelita!”, y ella voltea a ver ¢ verdad?... o

sea... si capta lo que le estoy diciendo... y busca ...trata la manera de distinguir lo que yo le... le pido.
Y lo ve a usted...

...Si, me mira... yyy...abre sus ojos mas ¢verdad?

Mijjj. ¢Como considera usted que favorece la comunicacion al lograr el contacto visual con ella?

Pues...considero que bien, considero que bien, porque...ehhh...entre veces, al menos, ehhh...con mi
papa lo hablamos y con, con H........... , que es mi esposa ¢verdad? de que si hacemos comparacion
cuando el nene tenia su edad, y ella... y a la edad que ella tiene ahorita, ehhh...no es mucha la
diferencia ¢ verdad?...0 sea...es igual de inteligente como el nene cuando él...él tenia por alli esa edad.
Lo unico que si es de que el nene era mas activo ¢verdad?... més activo, pero de alli la nena igual. Yo le
digo “no hagas eso...te vas a caer”... solo se rie y se queda quieta. O le digo “mira, no te metas eso a la

boca”, entonces solo se queda un ratito con eso y alli lo deja.

Si comprende...

...si comprende bastante.

Ahoraindique su reaccion cuando su hija desea compartir con usted.

Ya, ya me llama, ya me llama, ya dice “papd” o entre veces solo “pa”, y si yo no le... yo no le pongo
atencién...esta alli y “pa” y “pa” yyy...hasta que uno le pone atencion... y uno llega y rédpido me tira los
brazos ¢verdad? Si anda en la arafia, si esta en la cama, si estd en la cuna...ehhh...yo me pongo... es

cuando yo me pongo a jugar con ella la ¢ verdad?... en la cama.
Esa es su reaccion...

...aja, esa es mi reaccion...

...ircon ella...

...ir con ella.

¢,Como considera sus propias reacciones al escuchar lavoz de la nena?
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Mi reaccion es, es de alegria...mmm...yo le digo a mi esposa “ya quisiera escucharla hablar’, o sea ya
quisiera...porque ya dice jerigonzas, “mama” lo dice perfecto ¢verdad?... y ya... cuando uno esta
tomando agua me....quiere decir agua, entonces yo entre veces hasta por molestar lo hago ¢ verdad?...
vOoy a agarrar un vaso y me voy a poner enfrente de ella para que pida, porque...es bonito ya

escucharla....
Y de qué maneraresponde ella cuando usted le habla o le hace sonidos?

Se queda quieta, se paraliza ¢verdad?... o sea si estd acostada se queda...me mira hacia arriba... si
esta sentada ehhh...se queda quieta, como mirandome hacia donde estoy, pero si...ahora cuando esta
algo molesta no...no...no me...no me... como le podria decir?...no...estd inquieta, no me pone

atencién ¢4 verdad?... pero por lo regular si ella se mantiene...se queda quieta viéndolo a uno ¢ verdad?
&Y su reaccion, la de ella, cuando usted le sonrie...?

...se rie también...

...también devuelve la sonrisa...

...0 entre veces solo se queda seria ¢ verdad?

Mijjij.

Se queda seria.

Y la reaccion suya cuando ellaintenta comunicarse con usted.

Yo le pregunto, yo le pregunto ¢ verdad?: ;qué querés... querés comer... ya te hicistes pipi?... le digo yo,

yyy...ella solo se queda callada ¢ verdad?
¢;De qué manerajuega con su hija?

Ehhh...vamos a ver...de varias formas. Ahorita que ya quiere gatear, me pongo a la par de ella
¢verdad?... ehhh...juego mucho con...con...con una pelota de futbol, tirdndosela... ella viene y me la
regresa... juego carritos con ella jverdad?... con sus, con sus chinchines... asi, de muchas formas

¢ verdad?...le encanta que la cargue con los bracitos y ella ir pateando una pelota.
¢, Qué juegos practican juntos?

Mmm...a ver...eso de esconderse uno y salirle a asustarla, o taparse la cara y...eso le gusta mucho,
porque se rie demasiado cuando...cuando hacemos eso. Ehhh...cantamos ;verdad?... cantamos,
bailamos ¢ verdad?... le gusta mucho bailar, le gusta que uno le cante también. Alli esas...son formas

gue nos la pasamos jugando, alli... para sentir cortos los dias.
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Ya. ¢Y de qué forma disfruta el juego con ella?

Riéndome ¢ verdad?... riéndome y...y como le digo yo, si ella, si ella baila de una forma yo me pongo a
bailar de esa forma ¢ verdad?... si. Entonces si...o sea...si lo disfruto bastante que me hace carcajear y
llega mi papa y dice “jplchicas, y vos qué!”, me dice..., “es que mirala S......... (nombre de hija) como
baila”, le digo yo....y....hace que uno baile igual que ella. Y le gusta bailar mucho acostada ¢ verdad?
porque solo se mueve asi (imitacion movimiento de baile)... entonces...ehhh... quiere que uno se

acueste a la par de ella también para que uno haga lo mismo ¢ verdad?
¢En qué momentos propiciajugar juntos?

Mmm...por lo regular... ehhh...casi...casi siempre, casi siempre y mas frecuente cuando el nene llega
del colegio, porque ella se emociona al verlo y se pone toda alli hiperactiva, y el nene viene y la abraza...

y rapido el nene llega a traerle una pelota...yyy...nos ponemos alli a jugar.
¢,Cuando comparte actividades con su hija?

Cuando salimos a comer... cuando salimos a comer...asi como...hoy dia ¢verdad?... todos los lunes
venimos a la fundacidon, en el camino... en...cumpleafos de familiares...ehhh...asi es como
compartimos. El nene, pues ahorita ya no, pero antes lo llevabamos a ver mucho las palomitas del

parque central, y asi, cuestiones....salir...a caminar...al centro comercial, hacer cualquier compra.
&Y qué beneficios tiene su hija al compartir estas actividades?

El que ella se despierte mas ;verdad?... que ella... o0 sea mire mas alla de solo estar en la casa, y
convivir con algunas personas. O sea, que su perspectiva vaya...vaya...viendo mas alla verdad, que no
solo...solo es uno, sino que alli hay muchas mas personas, convivir con ellas ¢verdad?... no tenerla
prohibida o encerrada solo en la casa... sino eso hace que ella, o ella ehhh...despierte mas ;verdad?...

sea mas, mas activa. A ella le encanta... ella estar encerrada solo en la casa se desespera...
...no le gusta...

...no le gusta, entonces siempre una ida a la tienda, ir al mercado...ehhh...mas que todo los sabados...
ella cuando me...mi mama y mi esposa se van al mercado, le encanta irse con ellas ¢verdad?, porque
yyy se tardan como tres o cuatro horas... y eso es lo que a ella le gusta ;verdad?... andar en ese

ambiente.
¢ Coémo reacciona usted ante el acercamiento de su hija cuando necesita su ayuda?

Ehhh...pues...con delicadeza ¢ verdad?... o sea, siempre con mucha...mucho cuidado, con mucho amor,

mucha paciencia ¢,verdad?... porque eso es lo que, se necesita también, mas con ellos ¢ verdad?... tener
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paciencia, no desesperarme... tomar, o sea...no atormentarme jverdad?... porque...mas por mi edad,

ehhh...entre veces mis amigos me dice que cémo le hago ¢ verdad?...
--mjjj...

...pero creo que...que Dios le va dando a uno lo que uno necesita...porque...ehhh...si se necesita
mucha paciencia, el no atormentarse ¢verdad?... cuando ella esta mala. La que rapido se atormenta es
mi esposa...le digo yo “no hombre, tranquila...tranquila todo va a estar bien”... "mira consultemos con el
doctor, llevémosla con el doctor’. Si ...si es tan grave pues...pidamosle a Dios de que no sea asi,
¢verdad?... pero si trato la manera de ser asi ¢ verdad?... tratar...o sea... me preocupo y todo, pero trato

la manera de tomar las cosas con calma ¢verdad?... no atormentarme ¢ ,verdad?
&Y en qué momentos se rie con su hija?

Ahhh, casi siempre, casi siempre... casi siempre me ando riendo con ella, tirandole besos... ehhh...mas
cuando anda en la arafia, le gusta que uno haga como que la va corriendo. Si, la verdad es que si ella

es muy risuefia también.

Ellaresponde a sus sonrisas.

Ella responde, si, ella responde.

¢Y en qué momentos le brinda afecto a su hija?

iAy, Dios mio!... creo que todo el tiempo, todo el tiempo...creo que solo cuando no estoy en la casa
¢verdad?... o aun cuando salgo entre veces le digo a alguien, “ponémela, le voy a hablar”....pero si, casi
siempre...es que...es como le digo es algo que ellos tienen un iman que...igual con el nene soy igual,
¢verdad?... pero como paso mas tiempo con la nena ahorita ¢verdad?, que no estoy trabajando,

entonces... si, 0 sea las palabras bonitas, los abrazos, los besos siempre estdn ¢verdad?

constantemente.
¢,Como describiria la relacion que tiene con ella?

Hasta el momento muy, muy bonita, muy unidos,...ehhh...0 sea, le sé todas sus mafitas ¢;verdad?
como se dice. Ehhh...pues...no quisiera, no quisiera que, que, que nos separaramos ¢ verdad?, porque
ahorita como le cuento ¢ verdad?, todo el dia unidos, todo el dia estamos alli  esperando hasta que
llega la tarde, hasta que llega su mama ¢verdad?... pero si es algo muy bonito la verdad, que digo
yo...bueno si yo empiezo a trabajar la voy a extrafiar mucho ¢verdad? me va a hacer mucha falta, me va
a costar acostumbrarme, porque uno se acostumbra ¢verdad? a estar todos los dias con ella,

entonces...

¢-..desde cuando esta a diario con ella...?
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..ya llevamos.....para cuatro meses vamos...

..ya...
..aja...si, para cuatro meses vamos que estamos todo el dia casi juntos...
..mjjj...
..haciéndole sus pachas, cambiandole pafal...alli vamos.
¢Cual es su reaccion al ver que su hija se enfrenta sola a alguna situacion?
Eh... ¢cuando ella esté grande?
No, en la actualidad...si ella se enfrenta a algo nuevo, solita, ;como reacciona usted?

Ehhh...Si reacciono de una manera no tan tranquila ¢ verdad?... si con cierto temor, pero no es mucho,
no es mucho...es...porque yo sé que ella puede, o sea, puede ehhh...enfrentar y...cualquier obstaculo,
cualquier cosa ¢verdad?... porque...0 sea...nunca le hemos, nunca somos de los que “no lo podés
hacer”... pongale, ella al principio caminaba con las dos manos agarrada; y después porque si uno le
agarraba solo una mano se asustaba, le daba miedo, entonces...ehhh...mi esposa, mi esposa, yo le
decia “agarrala solo de una mano”....”no es que a mi me da miedo”... “no hombre, hacelo, dale
confianza”. Entonces...al principio si, como le digo, nos daba algo de miedo, pero conforme ella nos

demuestra que puede, nos regresa la tranquilidad.
Mijjj. ¢ Qué emociones experimenta usted al tener la necesidad de alejarse de su hija?

Ah, me entristece ¢verdad?... por supuesto. Me entristece porque...porque uno quiera que no siempre
quisiera estar con ellos ¢verdad?... siempre quisiera estar con ellos y creo que el estar siempre juntos,
siempre ayuda a...en muchos aspectos ¢ verdad?...sentimentalmente...como...uno se...se desenvuelve.
Un ejemplo ¢verdad?... yo gracias a Dios siempre estuve, he estado con mi papa y con mi mama,
entonces ehhh...mi papa antes viajaba mucho, entonces, ehhh, cuando él viajaba mucho a mi me
afectaba bastante ¢ verdad?... entonces sé pues, sé lo que se siente y sé que a ella también le afectaria
bastante.

¢En ella ha notado alguna emocién, o qué experimenta ella cuando...cuando ella tiene la

necesidad de alejarse de usted? ¢Qué hace?
¢,Cuando ella no quiere estar conmigo?

No, ¢qué emociones experimenta ella al tener la necesidad de alejarse de usted?
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Ella cuando mira que yo voy a salir, se...llora jverdad?, se pone a llorar. Ehhh...igual cuando se va su
mama al trabajo ¢verdad?... pero alli como se da cuenta de que, que estoy yo, ya esta tranquila

¢verdad?... pero si, si, si, si se pone a llorar cuando se sale ¢verdad?
¢Qué experimenta al asistir con su hija a reuniones sociales?

Ah, la verdad es que es algo, algo muy bonito, muy, muy bonito que...que...como persona a mi me
ayuda también bastante ;verdad?... porque...ehhh...uno vive...vive...vive la situacién tal como es
¢verdad? A mi me pasa lo mismo ¢verdad?... venir aqui... o sea... me hace abrir mis ojos, ver més alla
de, de lo que puede pasar con la nena, yyy entonces, es bonito, es bonito... la verdad es de que a mi me
gusta bastante. Antes, incluso yo siempre... ehhh... he venido ¢ verdad?... aun cuando esta mi esposa
sin trabajar, veniamos los dos juntos, veniamos los dos juntos; pero creo que ahora que me toca a mi
solo el papel, creo que es mas bonito ¢ verdad?... porque digo yo...y lo...y lo mas bonito pues, siento yo
de que... solo yo soy el Unico padre que viene con su hija ¢verdad?... y de alli todas son madres,

entonces...pero es bonito porque siento el apoyo de cada una de ellas y de la fundacién ¢ verdad?...
<..mjjj...

...entonces, si es algo muy bonito compartir con...con otras familias, escuchar sus experiencias, como

ellos conviven, todo eso me va ayudando a mi para implementarlo también con la nena ¢verdad?
Mijjj. ¢De qué manera le demuestra a su hija que la quiere?

Con palabras, o sea... yoo...

é-.-qué le dice...?

...pues le digo que la quiero, que la amo, que es mi amorcito, que es mi cielo...ehhh...le canto canciones
¢verdad? Junto con mi papa, mi papa le canta muchas canciones, entonces...besandola ¢ verdad?...
abrazandola ;verdad?... bailando con ella en los brazos...entonces si es...asi es como...se lo

demostramos.
¢En qué momentos se lo demuestra?

Las palabras ...con las palabras....es... talvez no muy, muy, muy constante, pero con, asi como

abrazos y besos...si es constantemente ; verdad?
Constantemente. ¢Y coOmo reacciona ella cuando usted le brinda ese carifio?

Sonriendo ¢verdad?, sonriendo, acostandoseme en el hombro si la tengo cargada (dirige su mano al

hombro), si estamos acostados pega su carita enfrente de la mia.
¢Y de qué manera le demuestra ella carifio a usted?
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No sé...cuando me toca la cara, cuando estamos acostados y se me, se me recuesta...y entre veces
cuando la tengo cargada, jejeje, ella le hace como uno le hace a ellos en la espalda (movimientos de
palmadas en la espalda)... asi me hace ella. La verdad es de que por la edad quiza ... cuesta....pero,

pero uno...con poquitas cosas alli estan ellos expresando su carifio.
Y usted coOmo reacciona ante las muestras de carifio de ella?

Feliz s verdad?... contento. Ehhh...me da....ocasiona una sonrisa...porque...ehhh...no sé...es algo que
no, no se puede explicar porque son emociones que, que, que dentro de uno se...empiezan a surgir
que...pero una de las cosas es de que lo motivan a uno ¢verdad? Es una motivacion ver el amor
y...como va desarrollandose un su hijo, eso lo motiva a uno a seguir adelante, a seguir haciendo las

cosas bien... o mejorarlas ¢ verdad?

¢Considera importante manifestarle carifio a su hija?
Si, por supuesto.

¢Por qué?

Ehhh...creo que...el amor es fundamental ;,verdad? en un hijo, para que él se sienta protegido ¢ verdad?
y sepa que, que sepa que es importante en la vida de uno. Porque...aunque yo sé, yo sé que entre
veces si uno como padre no es tan...tan expresivo hacia el carifio que uno les tiene, igual uno como hijo
siempre, o sea, el amor o el carifio hacia el padre va a ser, ufff...porque...mi papa, mi papa...cuando era
pequefio si era muy, muy carifioso, muy carifioso... pero conforme nosotros fuimos creciendo fue como
gue volviéndose un poquito mas frio ¢verdad? Entonces a mi no me gustaria que eso pudiera suceder
con mis hijos ¢verdad? Entonces, un ej...un ejemplo, el nene ya tiene 5 afios ¢verdad?... entonces al
nene igual le digo mi amor... “te amo, te quiero”... lo abrazo, le voy a dar besos y le digo “veni, dame un
abrazo”... yyy...asi, asi ¢ verdad?... igual con la nena, porque creo que eso los va llenando a ellos, los va
llenando y les ayuda a ellos como personas cuando...ssss....cuando conviven con otras personas,
¢verdad? Un ejemplo, el nene en el colegio ¢ verdad? o sea les da, al nene...cuando me mira enojado
me dice “papa, no me gusta verte asi” me dice...y se pone asi como su carita mera triste, entonces

siento que uno les da esa confianza ¢ verdad?...
..aja...

...llena... les da alegria a ellos ¢ verdad?

Y en su familia ¢quién le da méas carifio a su hija?
Mi papa...

...mjjj...
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...mi papa, mi papa...es el...uno de los que mas convive con ella. Ehhh, estd muy apegado a la nena
también, bastante esta apegado a ella...ehhh...la consiente mucho, la consiente mucho, no le gusta que
uno la deje alli...cuando ella esta llorando. “Mamita qué tenés?..."venite aqui conmigo”... entonces,

creo que si es mi papa ¢ verdad?
JY aquién le demuestra mas carifio su hija, en la familia?

Creo que a su mama ¢ verdad?... a su mama principalmente, principalmente. De alli...de alli si, pues es
pareja ¢verdad?... es pareja, conmigo estd pegada y todo, pero asi como se comporta conmigo se

comporta con mi papa... con mi mama.

¢De qué manera reaccionaba usted ante las enfermedades que presentd su hija al ser recién

nacida?

iAyyy, Diosss!... duro, duro, eso fue... (extiende los brazos y junta sus manos) pero yo le di gracias a
Dios por todo eso, por...ehhh...a uno le va dando fuerza, cada situacion de esas a uno lo hace mas
fuerte...pero si, la verdad de qué dificil, dificil...la que... como le repito, la que mas sufre y todo es mi

esposa ¢ verdad?...
...mjjj...

...yo siempre, siempre trato la manera de ser un poco mas...mas...mas... ehhh...un poquito...tomar las
cosas con mas calma ¢ verdad?... entonces, pero si, han sido experiencias muy dificiles, sin duda, pero
que gracias a Dios... ehhh...siempre nos deja algo bueno ¢ verdad?... algo bueno y algo nuevo, que eso

lo va haciendo a uno mas fuerte ¢ verdad?
Y su reaccion ante sus enfermedades actualmente?

Gracias a Dios horita no se nos ha enfermado, ya tenemos ratos, solo sus controles como con su
pediatra. Lo Unico que si, hace poco, hace como un mes, estaba muy baja de peso ¢verdad?... y si fue
alarmante, pero rapido nosotros...vimos como conseguiamos férmulas para que ella levante de peso y

entonces gracias a Dios alli va...aumentando su peso.
En su familia ¢quién cuida la salud de su hija?
Ehhh...mi esposa. Mi esposa....y mi mama ;verdad?
.Y como es atendida esta salud?

Ehhh... con consultas, o pediatra, via teléfono... ahora si no, no resulta lo que el pediatra deja, se la... se
la llevamos a su consultorio. El la examina... si él no la mira tan grave no deja examenes, si no con

examenes....asi es.
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¢, Qué cuidados considera necesarios para la salud de la nena?

Més que todo los climas ¢verdad? los climas es... es....lo que mas cuidamos en ella ¢verdad? que
no...o0 sea... no exponerla al clima que esté ;verdad?... porque a ellos casi que todos son...sus

defensas son muy bajas, entonces... ehhh...estan expuestos a cualquier virus, cualquier enfermedad.
¢Y aqué aspectos de la salud de su hija le presta mas atencion?

Creo que a todos ¢ verdad?... todos...hace poquito nos preocupaba su vista...la llevamos y gracias a
Dios todo esta bien; pero si, tomamos en cuenta todo, todo, todo aspecto ¢verdad? No nos enfocamos

solo en uno, o en dos, sino que es parejo.
¢Y qué tipo de atencion le presta?

Como le digo ... haciéndole examenes, haciéndole examenes, ehhh...vitaminandola...ehhh...que coma
bien, eso es fundamental ¢ verdad?... para que ella se mantenga, se mantenga sana, yyy...si...no, no...
tratando la manera de no ponerla mucho...en riesgo, en el sentido de que como también es ventaja y
desventaja tener mucho nifio en la casa... porque... o que llegue mucho nifio a la casa... porque hay
algunos que ya llevan algun virus, o ya llevan catarro y todo eso ellos, son muy... estan expuestos a

enfermarse rapido ¢ verdad?
Mijjj. ¢Como reacciona su hija cuando atiende sus necesidades de salud?

Mijjj...no sé...se...como que, no sé, hace...hace un gesto como de agradecimiento, algo asi lo miro yo,
asi lo percibo ¢verdad?... como que agradece como cuando le doy sus vitaminas, cuando le doy su... su

pacha ¢ verdad?...o0 sea... hace un gesto como que “jgracias papa!” (sonrie).
¢En qué momentos considera oportuno que un médico atienda la salud de su hija?

Bueno...en si...es bueno que la chequeen aun no presentando sintomas de enfermedad ¢ verdad?... o
sea... es importante en cualquier nifio ¢ verdad? En ella, o en ellos, aun es mejor que se mantenga ese
chequeo ¢ verdad?... pero...ehhh...tratamos la manera de que...por un catarrito o algo asi sencillo no, no
sea...también por, por lo econdmico también ¢ verdad?... tiene que ver mucho eso, en...como esté uno
econdmicamente para...para...porque, como le digo yo a un mi amigo ¢verdad? este fin de semana, el
sabado, me dice “vos, mi nena tiene cinco meses”... estaba asi algo preocupado porque la nena tenia
catarro... “vos”, me dice, “no sé si llevarla con el doctor” me dice, “no tengo dinero”. “Por qué no le
llamas antes y explicale lo que tiene”... ;verdad? Porque a veces son cosas muy sencillas que se
pueden, que se pueden efectuar con...por uno mismo ;verdad? Entonces si... cuando son cositas asi
pequefas tratamos la manera de no...pero si creo que, la tiene que ver un médico, por lo menos una vez

al mes...es fundamental.
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Muy bien. Pues de esta manera terminamos la entrevista. No sé si usted desea agregar mas al

respecto... o algo adicional...

Pues...la verdad es que...no... solo decirle que, que es muy bueno que hagan este tipo de entrevistas
¢verdad?... estudios... porque, porque mucha gente desconoce, desconoce bastante lo que es el
Sindrome de Down...y ....agradeciéndole a usted también por el espacio...y espero que todo salga bien

Jverdad?

Al contrario, yo le agradezco muchisimo por su tiempo. Yo sé que es dificil y...y realmente le

agradezco, le agradezco.

No, estamos para servirle, a ver qué... a ver como salimos ¢ verdad?
Claro que si.

Y si hay una segunda oportunidad, alli estamos a la orden también.
Muchisimas gracias. Fue un gusto conocerlo.

Gracias, igualmente.

Gracias.

DIARIO DE CAMPO

Al momento de la entrevista, el padre de familia manifestd serenidad y estabilidad emocional. En todo
momento expreso carifio y amor hacia su hija, indicando sentirse triste al alejarse de ella. Posterior a la
entrevista, se dirigié al &rea de estimulacién temprana. Al ingresar al salén se dirigié inmediatamente al
lugar donde se encontraba su hija, procedi6 a cargarla, abrazarla y la colocé en una colchoneta.
Localizé su maletin y sacé la pacha de su hija, y acercandose a ella la empez6 a alimentar, pudiendo
observar contacto visual entre ambos. Mientras alimentaba a la nifia, le hacia carifio, tocandole la

cabeza, brazos y manos.
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Caso 5

Nuevamente buenos dias y muchas gracias.

Buenos dias.

Vamos a dar inicio... ¢ usted tiene una nena?

Aja, asi es.

¢, Qué edad tiene su hija?

Ehhh... dos afios.

¢,Cuanto tiempo tienen de asistir a la Fundacion?

Ehhh... tenemos dos meses ahorita.

iAh, es reciente!

Somos recientes.

¢, Qué edad tiene usted?

Ehhh, tengo 35 afios.

SA qué se dedica?

Ehhh... soy agricultor...yyy...y a veces salgo asi... digamos para vender unas cosas por alli.
Mjjj. ¢Por donde viven aproximadamente?

Ehhh...en Sumpango, Km 42...ehhh...Ruta Interamericana.

Muy bien. ¢Tiene otros hijos usted?

Si, tengo dos, una se llama S.......... , que tiene 12 afios; la otra se llama J........ , que tiene 8 afios.
Muy bien...y la nena...

...ylanenaD........

Muy bien. Entonces vamos a dar inicio con las preguntas propiamente de la entrevista. ¢Cuales

son sus expectativas al tener un nuevo bebé en su familia?

Ehhh... ¢en qué sentido?
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¢ Qué espera... sus expectativas...?

Pues yo espero que asi como D...... que desde que supimos que era...tenia el Sindrome de Down...
horita estamos viendo que cdmo sera mas adelante, que se va a poder... ehhh...o sea...a la vez yo sé
que no va a poder ser como las otras...pero...esperamos pues en Dios que si... todo lo que asi, como
un nifo...ehhh...se puede decir normal que...que sea de bien para nosotros... porque la verdad, uno de
padre quiere ver lo mejor para sus hijos yyy...quiero que estudie, quiero que... si Dios primero... que

saque una su carrera, pero alli si que el tiempo dira... y Dios también.

Mijj.

Aja.

¢, Qué informacidn tenia sobre el Sindrome de Down antes de que su hija naciera?
Ninguna. No sabia nada.

Absolutamente nada...

...nada, nada sabia.

¢Habia visto a personas con Sindrome de Down?

Ehhh, algunas veces si, pero nunca me imaginé como... como eran...aja.

¢E interactuaba con ellas?

No.

¢No?... solamente de vista...

...solo de vista.

Me podria decir cual fue su reaccién al conocer que su hija presentaba Sindrome de Down.

Pues, ehhh, fue una cosa impactante para mi, porque como le digo, ninguno de mi familia habia, o sea,
habia un nifio con Sindrome de Down. Ese dia pues, ehhh, mi esposa... como fue cesarea... y de
repente la doctora me volvié a llamar, porque ya venia para mi trabajo nuevamente (el entrevistado
presenta ojos llorosos)... yyy...venia como a medio camino cuando me dijo también la doctora de mi
cufiada “jque se regrese, pero urgentemente!”... yyy sin saber pues por qué era el motivo, dije yo, “mi
esposa esta mala o la nena esta mala”, y regresé al hospital nuevamente... pero cuando la doctora entr
conmigo yyy...me dijo que... “no se vaya a asustar” porque, “porque la nena tenia algo malo”... para
ellos era algo... algo malo, y de alli pues me dijeron que la nena tenia Sindrome de Down, era una nifia

especial yyy...o sea...me puse tan triste, tan triste, que no sabia ni qué hacer, pero alli si que con la
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ayuda de Dios he salido adelante... pero si, a la vez tuve miedo, aja. Porque como le digo, al escuchar

algo que dicen “un nifio especial’, yo siento que es una enfermedad que ellos siempre van a tener.
Mijj.
Pero...como le digo, en ese entonces yo no sabia qué era un nifio especial... y otro que... como a la vez

ellos también padecen del corazon, otro de eso también me puso en qué pensar... por todo lo que ella...

pues... padecia.

Mijj.

Mijj-

¢, Qué cambios hatenido su familia desde el nacimiento de su hija?

Pues... (aclara la garganta), por la gracia de Dios desde que nacio6 D...... , pues ha sido muy diferente,
porque a pesar de que, que...yo creia que iba a ser diferente en la familia, tanto mia como de mi esposa,
todo fue diferente... porque hoy...ehhh...a ella la quieren bastante, aja... como que fuera ella la Unica
de...de...nietos o sobrina para toda la familia, aja. Entonces...ehhh... ha sido bastante bonito, porque la

verdad es de que pensamos que iba a ser todo triste, pero no, ha sido todo alegre.
Mijj.

Mijj.

¢,Cudl fue su reaccion al escuchar el llanto de su hija cuando era recién nacida?

Ehhh...emocionante... porque la verdad, como le digo, ya he tenido otras dos nenas y...y he escuchado
digamos cuando...bueno que a la...alli si que cuando nacié yo no la vi, sino después que el doctor me
dijo “la tengo en una incubadora”, me dijo... entonces yo dije “;por qué?”, pero en ese entonces todavia

no la habia escuchado llorar.
Mijjj...

...y ella estaba asi durmiendo y .... pero, o sea, como le digo pues, que uno de papa se emociona y
todo, pero en ese entonces... ese ratito que la ....la primera vez que la oi llorar, nunca supe que mi nena
era... tenia Sindrome de Down...y....pero siempre como le digo, un papa tiene que ser feliz al escuchar

el llanto de su nena...mijjj.
¢Y su reacciéon cuando la escucha en la actualidad?

Ehhh... a la vez me pone triste, mas porque... bueno que ella casi no llora. Cuando...cuando estamos

en la casa, mas cuando vamos a un doctor o le tienen que sacar sangre yyy...y pega el llanto, y uno, al
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menos yo me siento triste porque es un dolor que...se sufre jverdad? Y es como hoy, que nos paso,
fijese, y ya esta pasando dos...dos veces, que esta vaya de llorar casi entre las 11 para la 1 de la
mafiana; grita y nosotros no sabemos ni qué hacer... y de alli se queda tranquila, pero no sé si qué dolor

tendra, pero si, como le digo, uno de papa pues...ehhh...sufre al ver a su nena llorar.
¢Lo han consultado?

Ehhh...ahorita no.

¢ Todaviano?

Pues hasta estos dias, asi como... anoche es la segunda vez, entonces ya, eso vamos a ver con mi

esposa.
Mijj.

Mijj.

¢, Cudl considera usted que es el significado del llanto de la nena?
Ehhh.... icomo asi?

¢ Qué significa el llano...qué da a entender?

Pues yo...para mi significa dolor... aja...dolor... porque... si fuera como para pedir pacha, pues uno
entiende quiere su pacha, o si quiere algo, o al menos ya, ya mas o menos uno ya lo entiende, pero

como le digo, ella estos dos dias que ha estado llorando... yo miro que le duele algo.
Mijj.

Mijj.

¢,De qué manera se comunica usted con ella?

Ehhh... yo siempre le hablo, yo siempre...ehhh...le digo ¢qué paso6?... ;como estas?... y ella siempre
cuando me mira se tira conmigo y...y se pone a reir... bromeamos, jugamos... aja... pero siempre

cargadita, porque como todavia no puede caminar.
Mijj.
Mijj-

¢Y en qué momentos propicia usted conversar con ella?

191



Ehhh...cuando... mas que todo cuando estoy descansando pues...estoy... asi como los sabados, en las
mafanas que ella se levanta y le empiezo a platicar ;como estas?... yyy.. jcomo te sentis?...yyy... mas
gue todo en las mafanas y en las noches, porque en el trascurso del dia... pues... como no me

mantengo, aja.
Y cudl es lareaccion de ella cuando usted le habla?

Pues ella... bueno yo no sé, pero...ella cuando uno le habla a veces lo mira a uno y a veces se voltea...
pero no sé si es normal, aja... y alli se queda vieeendo... pero a veces cuando, le, le, “imirame!”, y asi
bromeamos...aja. Asi como el domingo en la tarde, me puse a bailar con ella, puse una musica...
empecé a bailar, ella se estaba...ehhh...muriendo de la risa... entonces digo yo “ella entiende”... y

cuando me mira bailar ella también se pone a bailar... aja... asi se pone.
iAh, bien!
Aja.
¢;De qué manera realiza contacto visual con la nena?
Ehhh...mmmmm...
...busca las miradas... ;de qué manera propicia usted que lo vea... se vean?
Ehhh, mas cuando la cargo... aja... cuando la cargo yo quiero que me mire, mjjj.
¢,Como considera usted que favorece la comunicacién al lograr ese contacto visual?
Eso si no entiendo... jejeje...
...al tener usted el contacto visual con ella...
..mijjj...
..cuando se ven...
..mijjj...
..¢,.como favorece que se estén viendo?

Ehhh...favorece en que, en que nos comuniquemos...ehhh...como le digo....alli asi... si que yo...yo le
hablo y todo... que me mire y...y le empiezo a platicar y...para que... yo siento que ella me entiende y
como esos...ehhh... siempre nos han dicho “platiquenle”...y...”hablenle con las palabras claras para que

ella entienda”.

Le sirve para interactuar entonces con ella...
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...mjjj.
Indique su reaccién cuando su hija desea compartir con usted.
Ehhh...como le digo, cuando me mira, ella se quiere venir conmigo.
Aja...

...ehhh... hay veces que yo no estoy, solo mi esposa, 0 a veces esta en la cama, y cuando le digo

“bebé”...o... scomo estas’, 0" D....... veni”, le digo... entonces ella se viene rapidito conmigo.
é
¢Y usted cémo reacciona ante eso?

Ahhh, no, yo contento, porque la verdad...ehhh...es una alegria para mi que mi nena me escuche y me

vea, aja.
¢Cudles son sus reacciones cuando usted escuchalavoz de su hija?

Ahhh...bonito porque, la verdad que no me mantengo mucho con ella... y cuando yo escucho a mi nena,

yo feliz... porque ya quisiera irla a abrazar, ajé.
Y cuando usted le platica o le hace sonidos, ¢cOmo reacciona ella?

Como le digo, siempre riendo, escuchando...yyy...entonces... o como le digo que a veces yo le hago
palmas, y ella al verme también lo mismo... o sea ella siempre esta visualizando qué es lo que esta

haciendo uno.
Y si usted le sonrie ¢co6mo reacciona ella ante esa sonrisa?

Al...o sea, me ha pasado dos cosas... que cuando yo le sonrio a ella sonrie, y hay veces que no, a

veces me ignora, aja.
¢Y ha detectado cuando es que lo ignora?
No...no... como no le he puesto mucha importancia...

Ah, bueno. Ahora describa su reacciéon cuando su hija intenta comunicarse con usted...

comunicacion de ella hacia usted.... ;cual es su reaccién?
Eh... ¢reaccién mia?
Mijj.

Ehhh...pues...ehhh...alli si no le entendi.
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Cuando la nena....ella intenta comunicarse con usted, de cualquier manera.... justed cémo

reacciona?

Pues...ehhh...reacciono rapidito, porque nos ha pasado que cuando estamos acostados, o quiere ella
pacha y ella no...no...o sea... a veces nos pega en la cara (movimiento de palmadas en la cara) y hay
veces que esta sonando la pacha asi (movimiento de agitar la pacha), que quiere pacha, entonces uno...

o sea... ya sabe qué tiene que hacerle.

Aja.

Mijj-

Indique de qué manera juega con su hija.

Ehhh...mas en la arafia...ahorita, y como le digo...ehhh...estar bailando con ella yyy....también le....a
veces le digo “mija acostate conmigo”...”cuchi cuchi” le digo, entonces ella ya entiende y se duerme
conmigo un ratito... pero alli se esta dando vuelta otra vez. Pero de por si, como le digo, como poco

tiempo ehhh...estoy poco con ella, entonces es poco lo que juego con ella.
&Y qué juegos practican juntos?

Ehhh...mas el baile como le digo y...yyy... icomo se llama?... tiene un carrito, y tiene un como
trampolin... a veces la meto alli y nos ponemos a jugar. Aquel dia me puse... como le compré unos
tuneles, también le digo “pasa aqui” le digo, y se mete, después la llamo y se regresa otra vez... asi

como... como lo que nos han ensefiado aca, mas esos juegos.
Mijj.

Aja.

¢Y de qué forma disfruta el juego con su hija?

Ehhh...pues la verdad yo lo disfruto bien, porque como le digo pues que... que ella solo sonrisa es y

para mi es agradable estar con ella jugando, o hay veces gateando, aja.

Y en qué momentos juegan juntos, ya me habia comentado que era cuando usted regresa de su

trabajo...
...aja, exacto.
¢Cuando comparte actividades con su hija?

Ehhh...mas solo los sabados y domingos, y los martes que venimos para aca, aja.
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¢ Suele usted venir con su esposay con ella ala fundacién?
Si.

Siempre vienen los tres...

...siempre venimos los tres.

¢, Qué beneficios tiene su hija al compartir estas actividades?

Ehhh...bastante... porque ya alli, digamos, ya aqui hay otros nifios, se puede decir, a lo mismo...con
Sindrome de Down... y ella se adapta a lo que, a lo que se puede decir que ellos son ;verdad? A la vez
también se adaptan a como mis nenas juegan con ella...pero ya aqui ella tiene la libertad de estar de un
lado para otro y... los nifios con Sindrome de Down... los otros nifios pequefos, pues, también como le

digo se adapta con, con ellos.

Mijj.

Miij.

¢,Como reacciona usted ante el acercamiento de su hija cuando ella necesita su ayuda?

Se viene gateando, si le pasé algo, si esta llorando, se machucd, o....0 se cayd, solo me mira... y a

gatear... y se viene directamente conmigo.

¢Y usted cédmo reacciona ante esta ayuda que necesita?

Yo la chineo, la abrazo... “;qué te pas6?”... ehhh...ya asi... “ya tranquila”, le digo yo, “ya pasé”...mijjj.
&Y en qué momentos se rie con su hija?

Casi en todo momento, yo media vez, como le digo, ya la miro, ya la abrazo, yo me estoy riendo con ella,

le platico....en todo momento.

¢Y ellaresponde las sonrisas?

Siempre.

Ahoraindique en qué momentos le brinda afecto usted a su hija.

Afecto...ehhh...mas cuando, cuando ella esta riendo, porque me gusta...entonces cuando esta riendo lo
la abrazo, la beso... a veces me volteo en la cama con ella, juego....aja....siento que es el afecto que yo

le tengo.

¢Como describiria larelacion que tiene usted con su hija?
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Pues ahorita distante...porque como le digo...siento yo... los pocos...ehhh...ratos que estoy con ella
siento que es muy poco...porque el trabajo a veces lo distancia a uno...y como hay veces cuando yo
salgo a vender un poco...salgo a las 4 de la mafiana, regreso a las 7 de la noche, aja...entonces es poco
tiempo, hay veces....de madrugada pues esta durmiendo, de noche pues un ratito juego con ella. Mas

solo fines de semana que me...me mantengo un poco con ella...siento que estoy un poco distante.

Si en algin momento su hija se enfrenta sola a alguna situacién.... ;como reacciona usted al ver

eso?

Pues triste, porque la verdad, uno como padre tiene que estar con sus hijos y...pero alli si que como
decimos ehhh...ellos como son...que tienen el Sindrome de Down, pues pienso yo que hasta que Dios
diga aqui nomas... pero como le digo, ahorita pues... por lo pequefia pienso yo que estoy distante, pero

ya pienso yo que cuando vaya a ser un poco mas grande, ya seria un poco diferente...mjjj.
¢, Qué emociones experimenta usted al tener la necesidad de alejarse de la nena?

Pues...ehhh...bueno...como....siempre le digo....el trabajo siempre es todo verdad...yyy...hay

veces...ehhh...o sea... jiay, como le diria yo?!....de que...mi emocion pues ehhh...no sé la verdad...

Cuando usted se va a trabajar....esa es una razén por la cual usted tiene necesidad de alejarse de
ella ¢verdad?...cuando usted se va a trabajar o a alguna otra actividad... {cémo reacciona usted

al pensar que latiene que dejar?

Ehhh...un poco triste y a la vez contento...porque...como mi cufiada la ha cuidado desde que tenia ocho
dias, entonces ehhh... sé que en buenas manos se queda....ehhh...como que fuera digamos, su
segunda mama... y sé que la estan cuidando bien, pero siempre ya en la tarde ya no hayo las ganas de
ver a mi nena.

Mijj.

Mijj.

¢Y qué emociones experimenta ella al tener la necesidad de alejarse de usted?

Pues...bueno... yo... he escuchado que mi cufiada me llama “fijate que la nena esta tranquila,
durmiendo”... y como le digo yo, ellos dan también todo por ella...aja...y....pero... y como la dejamos de
madrugada yo pienso que no siente pasarla de una casa a ofra...entonces ehhh...ya cuando nos mira

nuevamente, y ya cuando la vamos a ir a traer ella feliz, ya quisiera abrazarlo a uno y “venite” le digo yo,

y ella feliz...aja.

¢, Qué experimenta usted cuando asiste con su hija areuniones sociales?
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Ehhh...que yo siento que todas...todas las personas la miran...aja....yyy...como le digo, como es de

sonriente, yo miro que... que todos la quisieran abrazar...
..mjjj...

...aja...entonces y yo, orgulloso pues de mi nena...orgulloso porque la verdad, como le digo pues, al

principio un poco triste, pero...como....ya uno ya escucha todo lo que...como son...pero de alli feliz, mijjj.
¢De qué manera le demuestra a su hija que la quiere?

Besandola...besandola, acariciandola, abrazandola...mijjj.

¢Y en qué momento le demuestra carifio a su hija?

En todo momento...todo momento porque como es hijo de uno, en todo momento uno la esta

abrazando...mijjj.

¢Y como reacciona su hija cuando usted le brinda ese carifio?

Feliz... aja... feliz.

¢De qué manera le demuestra carifio su hija?

Como le digo, la abrazo bastante y la beso bastante, la cargo también...aja.
¢Como reacciona usted ante las muestras de carifio de su hija?

Contento, porque, la verdad, ehhh....mi nena, las otras, son un poco diferentes....ehhh...digamos ellas
“¢qué tal papa, como estas?” o “buenas tardes”. En cambio ni nena no, mi nena es...es...ehhh...como le
digo, cuando la voy a traer, ella lo abraza a uno... ”;como estas?” le digo yo... se pone a reir, yyy...yo
siento que ella...ehhh...le da carifio a uno a pesar de que cuando uno lo mira asi, uno es feliz con ellos
yyy...yyy...yo siento que el carifio que uno le da, digamos de papa pues es... es de amor, que no se

puede explicar, mjjj.

Usted reacciona con alegria cuando ella se lo demuestra...
...como siempre, con alegria.

¢Considera importante manifestarle carifio a su hija?

Si, bastante.

¢Por qué?

197



Porque ellos, ellos son unos nifos que se puede decir, de amor... y ellos necesitan ese carifio, que uno

les dé a ellos, ajé.
Y en su familia ¢quién le da mas carifio a la nena?

Ehhh...tengo....una hermana mas que todo, las demas si le brindan carifio, pero yo miro que la otra la
abraza, la besa, la lleva a un lado, la lleva a otro lado... yyy...ella quisiera siempre verla... pero no, casi
yo no llego con ellos, aja...o sea como le digo que yo trabajo ya tarde y yo con mi papa es poco lo que

llego. Ahora mi esposa la lleva a mi nena con mis suegros, alli si estd mas constante con ellos.
En la casa de sus suegros se mantiene la nena entonces...

...s€ mantiene mas, o sea no alli directamente, pero mi esposa va mas con mis suegros,
entonces...yyy... como mis cufiadas se mantiene siempre con mis suegros, pues...ehhh... por eso le
digo que casi con ellos es mas carifio...aja... o sea, con mi... mi mama la quiere y todo, pero...yo la
siento muy diferente...y... solo con ella....una mi hermana es la que miro yo que le tiene bastante

amor....alli.
Y siempre dentro de su familia ¢a quién le demuestra més carifio su hija?

Pues mas a....a mi cufada que la cuida, aja... porque de alli tiene... mis otros cunados siempre la
abrazan y no mucho quiere estar con ellos....siempre...o sea...zafarse de ellos, bajarse....pero con mi
cufiada, bueno como le digo yo, es como si fuera su segunda mama por lo mismo... eso siento yo, que

ella siente el carifio, el amor que ella le ha dado a mi hija.

Y si hablaramos propiamente de su familia, de su nudcleo, usted su esposa y sus demas hijas,

¢quién le demuestra mas carifio?
Yo?
Si, dentro de su circulo, de su familia...

...pues, alli si que mas nosotros dos con mi esposa, aja...mostramos mas carifio a ella, aunque hay
veces...bueno que alli si que todos tenemos nuestro caracter diferente ¢verdad?...entonces a veces mi
esposa esta...ehhh...hablando, acariciandola, hablandole yyy...y la besa, de todo le hace...igual yo, a
veces tengo mis momentos en que lo mismo le hago. Ehhh...mis otras nenas pues casi son muy
distantes a mi nena...laD....... aja... entonces ellas son poco, siento yo poco el carifio... porque a veces
le digo “mird a tu hermanita®’, y un ratito y... “ya me aburri papa”...igual la otra “ya me aburri
papa”...entonces siento yo que no le muestran carifio a mi nena...aja. Entonces mas mi esposa y ....yo,

somos los que mas estamos constante con ella, demostrandole mas carifio.

¢Y ellaaquién se lo demuestra mas”?
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Yo siento que a mi...

..aja...

...Mmjjj...yo siento que a mi porque la verdad... bueno... yo no sé si el papa siempre estd mas apegado a
la hija, pero yo siento que a mi es al que mas... mas siento yo que a mi... mas me...me...me...da ese

carifo.
Bien.
Aja.

¢;De qué manera reaccionaba usted ante las enfermedades que present6 la nena cuando era

recién nacida?

Ahhhh...0 sea me destrozaba a mi, que...verla... a mi nena...ehhh...como le digo mas por el....lo que
iba a ser la operacién de corazén (respuesta realizando movimientos de negacion con la cabeza y ojos

llorosos).
Si tiene la operacion del corazon...

...ella ya tiene la operacion del corazon...entonces eso nos destrozé mas a mi y a mi esposa... la pena
que uno, que ella era...ehhh...tenia Sindrome de Down; otra, que tenia que ser operada a los seis

meses.
A los seis meses la intervinieron?

Ehhh...no...0 sea... eso nos habia dicho el doctor, que a los seis meses...después lo hicieron al afio...al

afo la operaron...ahorita ya tiene....un afio que la operaron...
...mjjj...

...aja...pero como le digo, uno se siente destrozado por todo lo que pasa con ella...peor que ella estuvo
mas de 15 dias en el intensivo...entonces uno ya no...o sea...pide fuerzas a Dios, para que siga
adelante... porque la verdad, uno de verla asi con todo los aparatos, uno se siente destrozado...a pesar
de que uno... talvez personas...pues...que no quieren a su nena talvez por lo que son... pero uno no,

uno media vez es sangre de uno, pues uno tiene tanto amor hacia su nena.
Mijj.
Miij.

Y la reacciona ante las enfermedades actualmente, cuales son?
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Ehhh...ahorita pues mas son la tiroides...ehhh...ehhh...los pulmones que le molestan un poco, pero es

poco, mas ahorita es la tiroides... es lo que estamos constante... y del oido.
Y ante esas situaciones actuales, ¢cudl es su reacciéon?

Pues, ahorita estamos luchando, pero yo siento que poco a poco vamos ir logrando lo que ella necesita.
Uno como le digo se siente un poco ehhh...triste... por lo... los defectos que ella tiene...pero...o

sea...alli si que...tenemos que hacerle....mijjj.

En su familia ¢quién cuida la salud de su hija?
Mas mi esposa... mjjj.

¢Como es atendida la salud de su hija?

Pues...depende si es una gripe o tos, 000...000... digamos es una infeccién, pues ya gracias a Dios mi
esposa tiene su botiquin alli, cualquier cosa...o llamamos rapido al doctor, “mire doctor, fijese que mi
nena esta grave de esto y esto”...entonces...ehhh...el doctor nos da medicina... o nosotros tenemos ya
medicinas para.....sabemos mas o menos...ya tanto tiempo para...para aca, nosotros ya sabemos qué

darle cuando ella presenta algun sintoma.

Mijj.

Aja.

Ah, bueno. ¢Qué cuidados considera necesarios para la salud de su hija?
Ehhh....ser muy estricto en, en la higiene.

Mjjj...

...aja... porque ellos se...como las defensas las tienen muy bajas, entonces ehhh...siempre hay que ser

muy higiénicos, mjjj.
A qué aspectos de la salud de su hija le presta mas atenciéon?

Ehhh...ahorita pues...como le digo, mas ahorita lo de la tiroides; anteriormente... pues... era el corazén,
pero gracias a Dios ya con el corazén ya miramos bastante mejoria...ya el cardidlogo nos dijo que ya

esta bastante mejor y no hay problema...y ahorita mas siento yo que es mas por la tiroides.
¢, Qué tipo de atencién le presta a la salud de su hija?

Ehhh...siempre vamos al médico cuando, o sea, lo amerita... porque la verdad gracias a Dios ahorita,

bueno... por la edad y como nos dijo el doctor de que iba a ser operada del corazén, ya se iba a
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enfermar poco. Ahorita, hace como unos 8 meses que se nos puso mala de los bronquios...ehhh...pero
nosotros con el doctor, siempre casi anteriormente andabamos casi cada quince... cada quince... cada
quince...o hay veces, cada ocho, porque cuando no paraba....de...cada ocho, vamos... 0 vamos
sabado... o vamos martes otra vez, porque la nena no...no....se recuperaba de lo que ella tenia...pero
con el doctor siempre constante andamos, pero gracias a Dios ahorita ya no hemos ido con el doctor ya

varios meses.

Mijj.

Miij.

¢,Coémo reacciona su hija cuando usted atiende sus necesidades de salud?

Pues, alli si como le digo, por lo pequefia, yo siento que no le sabria decir, aja, pero alli si....uno siente
pues, que, que los traten bien lo mejor que pueden, porque nosotros, gracias a Dios con las otras no, no
fue asi, pero...ehhh... damos lo mejor para ella y....y...lo que se tiene qué hacer, se tiene qué hacer

para ella, mjjj.

¢Pero manifiesta ella algo, cuando usted llega y usted directamente atiende alguna necesidad de

salud?

Pues no...

é..-no...?

..no.

Bueno. ¢Y en qué momentos considera oportuno que un médico atienda la salud de su hija?

Ehhh....se puede decir que cuando....al menos nosotros cuando ya esta un poco mas grave, ya vamos y
siento que la atiendan... y hay veces no, porque siempre hemos ido... mas que todo hemos ido siempre
ehhh...cuando nomas empieza alguna enfermedad. Digamos... si hoy presenta la enfermedad, ya
miramos el sintoma, entonces ya...o vamos en la tarde, o vamos al siguiente dia. No lo dejamos pasar

mas dias... porque se nos puede empeorar...mjjj.

Muy bien....pues de esta manera terminamos la entrevista, muchisimas gracias. No sé si usted

desea agregar algo mas.

Pues...no...como le digo, alli si que gracias por esta entrevista yyy...yyy...la verdad... yo como le dije al
principio, uno se siente orgulloso de tener una nena con Sindrome de Down, porque la verdad es una
experiencia que Dios le da a uno, porque pienso yo que....bueno...siento yo que Dios tiene un proposito

para cada uno, por eso nos mand6é a mi nena D....... con este Sindrome. Como le digo yo, yo estoy
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orgulloso y nunca voy a decir de ¢por qué a mi?...no...sino que “gracias Dios por lo que me has dado”...

yyy...yyy...”por lo que es mi nena”... aja, y le agradezco bastante a Dios por lo que es ella... y siento yo

que ella ha cambiado nuestra vida bastante...mijjj.

Muy bien, sefior, nuevamente muchisimas gracias por su tiempo y por su disposicion para
colaborar con esta entrevista.

Gracias, le agradezco bastante.
Fue un gusto conocerlo...
...gracias.

Muchas gracias.

DIARIO DE CAMPO

El entrevistado se presentd a la Fundacion en compafia de su hija y su esposa. El ayudaba a su
esposa a llevar un maletin con pertenencias de su hija. Previo a dirigirse al salén en que se llevaria a
cabo la entrevista, el padre se acerco a su esposa para indicarle que regresaria en un momento, luego
acaricié a su hija, tocandole el rostro y la espalda. Establecié contacto visual con ella y le sonrié, a lo
gue su hija respondié también con una sonrisa.

Posterior a la entrevista, el padre de familia se incorpor6 al taller de psicologia que se impartia en la
Fundacion.
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Caso 6

Vamos a iniciar. ¢Usted tiene una nena?
Aja.

¢ Qué edad tiene la nena?

Dos afios con un mes.

¢,Cuanto tiempo tienen de asistir a la Fundacion?
Como afio 8 meses.

¢, Qué edad tiene usted?

39.

A qué se dedica?

Pintor, pintor. (Se refiere a pintor de inmuebles)
Es pintor... ;Mas o menos por dénde vive?
En la zona 14...

Zona 14, muy bien. Entonces vamos a dar inicio a las preguntas relacionadas a la entrevista.

¢,Cudles son sus expectativas al tener un nuevo bebé en su familia?
Me gusta tenerla, tengo los otros dos... a ella.

¢ Tienes otros hijos?

Si, tengo otros hijos.

¢, Qué edades tienen?

Una de 16 y uno de 12.

...16 es mujer...

...Si...

...yelde 12 es varon...

...Si.
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¢Cuales son sus expectativas ante un bebé nuevo... qué espera?

Pues yo espero lo mismo que espero con los otros, eso que ella tenga el Sindrome de Down no me
afecta en nada.

Mjjj... bien. ¢Qué informacion tenia sobre el Sindrome de Down antes de que su hija naciera?
Pues antes que naciera no... no tenia ninguna informacion.

¢No conocia el sindrome?

Nooo. O sea... si, qué era no, pero si ya miraba a otros...

¢lnteractuaba con ellos?

Si...habia uno con el que platicaba y todo, que salia a trabajar... que me habian dicho que no...no vivian

mucho tiempo, pero eso es mentira pues...
Mjjj... ¢ Cual fue su reaccion cuando se enter6 que su hija presentaba Sindrome de Down?

Pues mi reaccion no fue nada diferente, yo lo tomé igual, igual ha sido para mi desde el principio... pues
sigo igual con ella y todo...yo... como decia la maestra de la Fundacién también, de que para mi era

un...normal... que no tenia nada.

¢No manifest6 usted ninguna reaccién emocional?

No...no...

¢, Qué cambios hatenido su familia desde el nacimiento de su hija?

Ah, mi familia... que todos estan contentos con ella...

...mjjj...

...todos estan contentos, mi...mas mi hijo también....mi hijo y que es el que....el chinchin de ella.
Ah, bueno. ¢Cual fue su reaccion al escuchar el llanto de su hija cuando era recién nacida?
Pues...yo contento....porque era mujer...era mujer...me sentia....me senti contento y todo.

Y cuando escucha el llanto actualmente ¢ cual es su reaccion... qué siente?

No me gusta que llore.

¢Por que?
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Porque no me han gustado asi... llego a hacerle carifio.
¢Cual considera que es el significado de ese llanto?
Llamarle a uno la atencion... para que uno le haga caso.
Mjjj ¢De qué manera se comunica usted con ella?
Acariciandola, hablandole, molestandola...

¢En qué momentos propicia conversar con su hija?
En la manana...en la mahana y en la tarde.

...mafana y tarde...

..aja.

¢Y cémo reacciona su hija cuando usted le platica?

Répido me da los brazos. En la mafana lo primero que me dice es “papa”... y se levanta y se comienza a

reir...que quiere ya que uno la baje para comenzar a hacer sus travesuras (se rie).
Ah bueno. Ahora, describala manera en que realiza contacto visual con su hija.
¢Visual?

Si....de qué manera lo hace, buscar que se vean....verse...

...ahhh....que yo le hago muecas y que....de diferentes formas...

...mjjj...cudles podrian ser...

...;,qué le puedo decir?...es que yo me comunico con ella de todas formas ¢verdad?... no tengo

asi...una forma.

¢Y cémo considera usted que favorece la comunicacion al lograr el contacto visual?

Ah, que ella se pone mas asi... mas alegre, mas contenta, mas juguetona...y ya comienza a menearse.
¢Cual es lareacciéon suya cuando su hija desea compartir con usted?

Ahhh... que me pongo...0 sea...con ella me pongo asi contento...porque como ya los otros ya estan un

poco alejados de mi, entonces con ella es la....la que yo ando cargando...

...con quien interactia mas...
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..aja.

¢Coémo considera sus propias reacciones al escuchar lavoz de su hija?
¢ Mis reacciones?
Si, cuando escucha su voz... ;como reacciona usted?

Mi reaccién es de que siento asi... muy contento, feliz... oir de que ella ya quiere como hablar

mas...hablar mas...que uno ande jugando con ella...y me siento contento yo de tener una nifa asi.

¢De qué manera responde la nena cuando le habla o le hace sonidos?

De decirme “papa...papa”.

Aja...le dice papa, esa es la reaccion de ella.... sy cual es la reaccion de su hija cuando le sonrie?
Comienza a reirse...y a esconderse... a taparse la carita y donde se pone como que le da verglenza...
¢, Sidevuelve la sonrisa?

Aja.

¢Y cudl es su reaccién cuando su hija intenta comunicarse con usted?

Mi reaccion es de hacerle caso, ponerle atencion...a lo que ella quiere...si ella quiere que yo la saque a

algun lado la saco, y alli voy con ella a donde ella me lleva, jalando.
¢Y de qué manera juega con su hija?

De qué manera....de hacerle cosquillas...cosquillas... que me pone su piecito para que yo se lo esté

besando...me pone el otro... después la manita...
Muy bien... ¢{Qué otros juegos practican juntos?
Jugar pelota...

...ah, juega pelota...

Si...andar jugando pelota alli... que ella agarra las cosas... unos cuadritos de madera que tiene los va

poniendo, después los tira...
¢Y de qué forma disfruta el juego con su hija?

De una manera...muy agradable...
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¢En qué momentos juegan juntos?

En la mafiana y en la tarde...y jugamos cuando yo no trabajo al medio dia...y en el rato que yo estoy con

ella.

Mijjjj- ¢Fines de semana?

Fines de semana, también...

...también... ;Cuando comparte usted actividades con su hija?

Pues yo comparto actividades con ella los domingos...pongamos el dia que vengo a la Fundacion...que

vengo a la fundacién que también la traigo...y...en la casa, en la noche.
¢, Qué beneficios tiene su hija al compartir estas actividades?

Los beneficios es de que agarra mas...se pone...mas asi como para caminar mas rapido...reaccion de

ejercicio...de ejercicio....de ver qué hace...
¢,Como reacciona usted ante el acercamiento de su hija cuando necesita su ayuda?
Ehhh...de ayudarla....seguir lo que ella quiere hacer...para que ella lo pueda hacer mas... (silencio).
...brindarle su ayuda...
..aja.
¢En qué momentos se rie con su hija?
En todo momento (sonrisa constante).
En todo momento...
..Si.
¢ Ellaresponde las sonrisas?
Ella responde también...
Indiqgue en qué momentos le brinda afecto a su hija.
Todo el...siempre que esta ella despierta...y anda alli, yo siempre ando con ella...haciéndole carifio.

Si yo diria... que describiera como es la relacion que tiene con ella... {qué me diria?
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Que tengo una relacion buena...una relacion que...que no sé...pero yo me siento bien y sé que ella

también...
Indique su reaccién al ver que su hija se enfrenta sola a alguna situacion.

Cuando se cae...que no me gusta que se caiga...pero reacciono lo normal, porque si no también seria
ella... que yo la estaria...;cémo podria decir yo?...de...de que...para que ella no lo haga...que ella
después por cualquier cosa que ella pueda hacer, va a querer ella que uno se lo haga para no hacerlo

ella.
O sea que usted deja que ella lo realice por sus propios medios...
..Si...
...que ella se desenvuelva....
..Si.
¢, Qué emociones experimenta usted al tener la necesidad de alejarse de su hija?
Ahhh... que no me gusta dejarla.
¢Por qué?

Mas digamos... cuando sale con mi esposa...no me gusta dejarla sola...porque no me gustaria que le

pasara algo malo.
Mjjj...¢ malo como qué?
Pongamos, como esté la situacion ahora ¢,verdad?... que yo la quiero mucho.

&Y qué emociones ha visto usted que experimenta su hija cuando ella tiene la necesidad de

alejarse de usted?

Que...ella me....echa....me da los bracitos...y después se queda solo viendo y me dice adids...me dice

adids... pero asi con una sonrisa que yo...no quisiera salir...quisiera estar con ella (enrolla hoja).
¢No llora cuando ella se queda?

No...no llora, solo me dice adiés y se comienza a reir.

Ah, bueno. ¢Qué experimenta al asistir con su hija a reuniones sociales?

Ahhh... me siento bien andar con ella...y...que ella se ponga a actuar con otros nifios, verla jugar con

otros nifios (sonrisa constante).
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Mjjj...si responde a esas situaciones...(refiriéndose a la interaccion de la niia).
..si...si...ella sale asi a jugar con otros nifios...solo que es un poquito pleitista.

jAh, sil... ;Qué hace?

Que pongamos... si le quitan algo...ella no le gusta que se lo quiten... (sonrisa constante).

Mijjj...y de alli lo recupera...

...Si... (enrolla hoja).

...ah, bueno. ;De qué manera le demuestra a su hija que la quiere?

De...dandole carifo...jugando con ella...sacandola a dar una su vuelta...

¢Y en qué momento le demuestra carifio a su hija?

En....horas que estoy con ella...o...si yo no voy a trabajar, estoy en la casa...yo me mantengo con

ella...alli jugando.
Mijjj. ¢Y como reacciona su hija cuando usted le brinda carifio?

Pues...cuando salen...estoy yo alli...ella comienza y se pone a jugar conmigo, después sale corriendo y

se esconde...porque le gusta jugar escondite también (sonrisa constante).

Ah, bueno...si es muy activa.

Si (expresion de sonrisa y enrolla hoja).

¢De qué manera le demuestra carifio su hija?

Cuando me mira... y jugamos juntos... me mira y se rie...asi me lo demuestra...cuando se rie conmigo.
¢Como reacciona usted ante las muestras de carifio de su hija?

Yo reacciono asi contento...contento... y es donde yo comienzo también a hacerle carifio a ella

también...
Mijjj. ¢ Considera importante manifestarle carifio a su hija?
Si.

SPor qué?
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Por...por un aprecio... y que ella se sienta contenta...de que también uno la quiere...y asi como ella se

siente igual, uno también...
En su familia ¢quién le da més carifio a su hija?

Pues en mi familia...casi todos...por parte de mi, las tias...las sobrinas....y el mas carifioso con ella es

mi hijo (enrolla hoja).

De usted, su esposa y otros hijos... ¢su hijo?
Mi hijo.

¢Y ellaaquién le demuestra més carifio?

Pues...a todos...a todos con lo que es mi familia, a todos...pero con el que mas se pone a jugar es con
mi hijo... porque como él es el que le ensefia a jugar pelota, escondite... la anda alli cargando,

ensefiandole...subiéndosela al hombro, jugando caballito...y todo (expresion de sonrisa).
A él le demuestra mas cariio ella...

...a él le demuestra mas carifio, y a la abuela...

A su mama (refiriéndose a la madre del entrevistado).

Si.

Ah, bueno. {De qué manera reaccionaba usted ante las enfermedades que presenté su hija al ser

recién nacida?

Pues en las enfermedades...yo reacciono asi... normal (sonrisa constante y enrolla hoja).
Cuando era recién nacida ella...

..Si...

...¢,cOmo reaccionaba?

Yo asi algo...me sentia algo triste jvaa?...pero de alli, normal...normal porque pongamos yo soy de

esos de que yo digo “se va a currar rapido”.

Mjjj. ¢Y actualmente, cual es su reaccién ante las enfermedades, si llega a presentar una...ya

ahorita?
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Yo actdo... asi... normal y solo la miro...yyy...n0o me...pongamos...no me pongo tan...preocupado por
ella... porque yo soy de ellos de que Dios me la cuida...de que Dios me la cuida... y yo solo le pido a

Dios de que me la cuide yyy...tener una...fuerza de las enfermedades.
En su familia ¢quién cuida la salud de su hija?

Pues en la salud...como que...como que... (silencio)...

...la situaciones referentes a la salud... ;quiénes la cuidan?

La salud asi... es mi esposa...y mi mama...o sea la abuela.

¢Ellavive con ustedes?

Si...

...Si pues... alli tiene ayuda su esposa...

...aja... y todos... los de parte de mi familia también... que es lo que yo tengo... tenemos eso de que
para eso estan mis hermanas...y ellas llegan... ellas me la ven, me la cuidan también... (sonrisa

constante).
Mjjj. ¢Como es atendida la salud de su hija?

Pues la salud de mi hija es atendida asi...bien...o sea se atiende bien y todo...para ...pues pongamos
que no...no puedo decir yo de...de que...su salud se mira que ella esta... pongamos a darle su comida,

que esté limpia, lavarle sus manos para todo...la salud que... para que ella pues tenga buena salud...
¢,Qué cuidados considera necesarios para la salud de su hija?

Pues los cuidados para la salud de mi... de mi hija...es la....de que todo sea asi aseado, de que ella...

pongamos a la hora de que ella va a comer algo, lavarle sus manitas, porque como anda jugando todo...
«..mjjj...

...y ver que no vaya a tocar cosas que no...que le van a hacer mal.

Mjjj. ¢Y aqué aspectos de la salud de su hija le presta atencién?

Pues a la salud de mi hija...solo en lo que es comida... (enrolla hoja).

«..mjjj...

...lo que es comida... por lo que... pongamos le afecta més a ella....de que se enferma...
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...siendo cuidadoso en la alimentacion que le dan...en la higiene...
..aja...

...mjjj. ¢Y qué tipo de atencion le presta a la salud de su hija?

La salud de mi hija...

...Si... ¢ qué tipo de atencion se le da a esa salud?

Pues de eso de la salud...hay muchas formas...pues que....de...limpiar... que donde ella esté...esté
limpio también....que sus juguetes estén limpios, que no vayan a estar sucios...para que asi estando

todo aseado...no se enferme.

Y si se llegar a enfermar?

Si se llegar a enfermar... pues atenderla.
¢;De qué manera?

Pongamos... llevarla con el médico, llevarla con el médico... que el médico la examine...la

examine...darle sus... su medicina como el médico la diga... lo indica... y prestarle atencién.
Muy bien. ¢Y cOmo reacciona su hija cuando atiende sus necesidades de salud?

Pues...ella...contenta...cuando esta enfermita pues...se le da... y se mira la forma de como se le da

para que ella lo reciba...y que lo...y que pues...se ponga a...mejor (enrolla hoja).
Reacciona bien, cuando atiende esa salud...

..Si.

¢En qué momentos considera oportuno que un médico atienda la salud de su hija?

Pues...para...es mandarla... pongamos... cada mes para que la examinen, para ver como va creciendo,

si no necesita algunas sus vitaminas...

..mjjj... entonces considera que es oportuno mensualmente estarla revisando...

..pues si...

..¢Y la llevan cada mes?...

..pues ahorita... por ahorita no se ha llevado cada mes, pero si se...si la revisan.

Mjjj. Si ella presentara, alguna gripe, por ejemplo, o algo asi... cémo atienden esa gripe?
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Pues como mi esposa trabaja con una doctora, se lleva alli, con la doctora, que ella la examine...
..ah, bueno...

..y...si pongamos...la enfermedad se mira que es mas grave, se lleva con pediatra...

..ya toman la decisién de llevarla con el pediatra...

..Si...

..ah, bien. Pues muchas gracias, asi finalizamos la entrevista, no sé si usted desea agregar algo

mas al respecto.

No... (gesto de sonrisa).
...solamente...
...solamente (enrolla hoja).

Muchisimas gracias, fue un gusto conocerlo. Gracias.

DIARIO DE CAMPO

El entrevistado se present6 puntualmente a la cita, indicando que afortunadamente ese dia no habia
tréfico, lo que le permitié llegar a la hora establecida. Previo y durante la entrevista, el padre presento
sonrisa constante y contacto visual. En sus manos sostenia una hoja, que con frecuencia enrollaba,
dejandola en forma de tubo. A lo largo de la entrevista brindd respuestas escasas y puntuales, por lo
que fue necesario clarificar algunas de sus intervenciones, con el fin ampliar y captar las ideas que
deseaba transmitir. Manifestd sentirse comodo y feliz con su hija. No se tuvo la oportunidad de
observar interaccion entre ambos, ya que el entrevistado se present6 a la Fundacion un dia diferente al

gue acostumbra asistir con su hija a estimulacion temprana.
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Caso 7

Entonces vamos a dar inicio a la entrevista. ¢Usted tiene una nena?
Si.

¢, Qué edad tiene la nena?

9 meses.

9 meses. ¢Y cuanto tiempo tienen de asistir ala Fundacion?
Ehhh...5 meses, porque vinimos a partir de los 4 meses de edad.

Muy bien. ¢Cuéntos afios tiene usted?

33.

A qué se dedica?

Ehhh...trabajo en el Instituto Nacional de Ciencias Forenses, como Perito.
Muy bien. ¢Por dénde vive aproximadamente?

En la zona 12, en la Colonia Santa Rosa.

Muy bien. ¢Usted tiene otros hijos?

No.

Es la Unica.

Es la primera.

Ah, bien. ¢Cuales son sus expectativas al tener un nuevo bebé en su familia?

Expectativas...pues talvez, lo normal... hubiesen sido las normales ¢ verdad?...pero ahora con...que ella
tiene Sindrome de Down, han cambiado bastante mis expectativas...ya son....no es que sean bajas...
sino también se apega uno a la realidad, y dice ¢cuando ira a ir a la escuela?... quiero que...de verdad

quiero que (llanto)... quiero que sea independiente (llanto y voz quebrada)...
...mjjj...

...quiero que sea muy independiente (llanto)...
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..aja...

..eso es lo principal (llanto)...

..esas sus expectativas...

..ante todo, eso es lo que quiero lograr (llanto y voz quebrada).

Muy bien. ¢Qué informacién tenia sobre el Sindrome de Down antes de que su hija naciera?
Nnnn....ninguna.

¢No sabia nada del sindrome?
Si sabia del Sindrome... y... lo que ensefan en la...en Diversificado, en los Basicos.

¢ Qué informacién manejaba?

Que era una mutacion en el...en el cromosoma 21, nomas, y las caracteristicas...pero nunca...nunca

asi todo...muy a fondo.

Aja. ¢Habiatenido la oportunidad de interactuar con una persona con Sindrome de Down?
Ehhh...no.

No. Describa su reaccién al conocer que su hija presentaba Sindrome de Down.

Tristeza (llanto)....tristeza (llanto)...

¢,Coémo se lo comunicaron?

Ehhh...la forma en que me lo dijeron asi fue algo muy...no sé...muy tosco, siento yo...porque solo me

dijeron...”ahhh, le voy a comentar algo, su hija tiene Sindrome de Down”... y asi.
¢ Los médicos?

Médico... pediatra que me atendié...no fue en el hospital.

¢Y hubo una explicacion después de notificar el diagnéstico?

No, solo me dijo que...que queria descartarlo... porque presentaba unas caracteristicas... los ojos, las

manitas y los piecitos...
...Mjjj...

...y que si le podia hacer un examen, que se lo hiciera para estar...con mas seguridad...
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..mjjj...

..Mjjj...

..y de alli fue cuando le confirmaron...

..mjjj.

¢ Qué cambios hatenido su familia desde el nacimiento de su hija?
Ehhh... ;mi esposa y yo... o familia en general?

Ehhh...podria ser primero su ntcleo.

Mijj...ehhh... (silencio prolongado)...ella dejé de trabajar... (refiriéndose a su esposa)...yo, o sea... yo
ahorita llevo toda la carga de la familia ¢verdad?...no....no es, no es que... ;como podria
decir?...estamos bien, yo creo que ahorita con esto se afirmé un poco mas la relacién...y...porque entre
los dos ya decidimos qué es lo que queremos... y a lo que queremos llegar. En cambio mi ndcleo
familiar, ya como familia en general...siempre hemos sido muy unidos y siempre me han apoyado en

todo...
...mjjj...si ha habido apoyo...
..Si.
Describa su reaccién al escuchar el llanto de su hija cuando era recién nacida.

Alegria...si...antes de...antes de saber la noticia si fue alegria... después hubieron unos tiempos. ...un
tiempo donde fue... ehhh... si fue muy doloroso después de la noticia...fue muy doloroso...o sea...

pasar ese tiempo como de duelo, siento yo...

...mjjj...

...pero ahorita... la verdad que estoy muy feliz con ella.

¢Al cuénto tiempo de nacida le confirmaron el diagnostico?
Como a los 2 meses y medio, mas 0 menos.

Ah, bueno. ¢Y sureaccién al escucharla llorar actualmente?

Ahhh...mmm...no es de tristeza, sino que alli esta y la tengo...no es una reaccién mala, sino que... por
decir... al llorar sé que alli esta... y la tengo que ir a ver rapidito para consolarla ;verdad?... entonces es

una reaccion... siento yo que de proteccién o de apego hacia ella.
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¢Entonces cudl considera usted que es el significado de ese llanto?

¢ Para mi?

Aja.

Que es el de mi hija.

&Y qué significa ese llanto?

Amor a ella...simplemente.

Aja.

No sé qué...

...cuando ella llora... ¢ por qué dice usted que esta llorando? ;Cuales el significado de ese llanto?

Ehhh...la verdad...yo le puedo decir, el significado del llanto es, no sé...a mi...cuando ella llora yo la voy
a ver rapidito, talvez no tiene un significado asi como que...ehhh... explicito, o no...especifico...sino que
es general jverdad? Voy y cubro sus necesidades rapidito... porque la quiero...porque...necesita que

yo la atienda...y...eso es lo que hago.

¢Entonces el llanto podria ser que ella necesite algo?
Ehhh...si...o que...o que....mas que todo quiere atencion ¢ verdad?
Quiere atencion...

Aja...

¢,De qué manera se comunica usted con ella?

De...le hablo de forma normal... no le hablo con diminutivos ni...ni con soniditos asi...de bebé... por

decirle asi. Le hablo de forma normal y le digo “pacha, luna”, o algo asi.
¢Y qué momentos propicia para conversar con ella?

En la tarde...tarde-noche, cuando yo llego con ella.

¢Cual es lareaccion de su hija cuando usted le platica?

Se me queda viendo con atencién...

..aja...
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...abre sus ojos, hace asi... (el entrevistado abre los ojos y sube las cejas).
Si atiende.
Aja...como...admiracion, siento yo.
Mijj.
Aja.
Describa la manera en que realiza contacto visual con su hija.
Frente a frente...
..aja...
..frente a frente...

..poniéndosela de frente...

..si... de frente a frente le gusta estar... de frente a mi...y dejo que ella haga eso... o sea, no es que yo
la coloque, sino que ella se coloca de esa forma.

Mijjj. ¢Coémo considera usted que favorece la comunicacién al lograr ese contacto visual?
Creo que ella...mira mis acciones...y en base a mirar repite.
Mijj.

Tonces ella repite lo que yo hago, porque le hablo y le...le levanto las cejas y le digo “papa”, y ella

levanta las cejas y me mira... asi... (abre los o0jos, levanta las cejas y fija la mirada).
Indique su reaccién cuando su hija desea compartir con usted.

Felicidad...si me da alegria que ella quiera estar conmigo o...0...a veces la quieren cargar y ella no sé

deja... y cuando yo la doy para que se la lleven, ella me regafia después.
Mijj.

Aja.

No le gusta.

No le gusta.

¢Coémo considera sus propias reacciones cuando escuchalavoz de su hija?
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..¢,c0mo considero yo mis reacciones?...
..aja...
..ehhh...

..cuando escucha su voz...

No sé... describir talvez la reaccién exacta...pero...ehhh...ternura...le...le oigo hablar y tiene una voz
suave...ese balbuceo que dice “pa-pa-pa-pa-pa...ma-ma-ma-ma-ma”...la he escuchado y me da

ternura... sé que alli esta... en la noche también la oigo hablar y también sé que alli esta.
Mijjj. ¢ Y de qué manera responde ella cuando le habla o le hace sonidos?

Voltea a ver donde estoy...ella busca...busca de dénde viene mi voz para...para ver si estoy alli
cerca...y...sea como sea...ehhh...hace...o voltea para ver...se extiende o gira para buscar la... el

sonido.

Trata de localizarlo.

Aja.

¢, Qué hace ella cuando usted le sonrie?

Serie.

Devuelve la sonrisa.

Aja.

¢, Cuél es lareaccién suya cuando su hija intenta comunicarse con usted?

Talvez tratar de descifrar qué es lo que quiere en ese momento... pero ya me he dado cuenta de algunas
reacciones que hace y que yo ya sé qué es lo que quiere. Por ejemplo, dirige su mano para donde quiere

ir... entonces la llevo al ratito. Mira hacia arriba y la...la levanto un poco.
Muy bien. ¢De qué manera juega con ella?

Mmmm....le canto... bailo con ella... y...sus juguetes...aja.

¢, Qué juegos practican juntos?

Mmmm...pues tiene unos juguetitos que ella alcanza...entonces con ella...se los pongo enfrente para

que ella los agarre...o los mueva...esos son los juegos.
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Mijjj- ¢De qué forma disfruta el juego con ella?
Bien... alegre...
...lo disfruta...

...si... me gusta bailar con ella... antes cuando estaba mas...mas pequena bailaba...baildbamos mas
seguido, pero ahora ya han disminuido y me he entretenido con otro tipo de juego...por ejemplo, la
pongo a ver videos...o...ehhh...hago que se siente y le pongo los juguetes enfrente...y unos juguetes

gue son musicales.

Y los momentos que juega con ella ¢ cuales podrian ser?... ;hay un momento especifico en el que

usted decida jugar con ella?

Siempre en los momentos donde mas comparto con ella es después de llegar del trabajo. Es como de

6...de 6 de la tarde a 8....y a las 9 ella ya se estd durmiendo. Ese es el tiempo que juego con ella.

.Y los momentos en que comparte actividades en general... en qué momentos comparte

actividades?
Ehhh...actividades en general... ja qué se referiria?
Cualquier tipo de actividad que usted realice con ella... {cuando? ...

Todos los dias... siempre en la tarde....durante el dia nunca estoy, entonces solo seria en la tarde-
noche, la hora que llego alli con ella y la cargo...ehhh...no precisamente juego con ella todo el tiempo,

sino que a veces la tengo cargada...la saco al patio...no sé si eso es lo que...
...mjjj. ¢Y qué beneficios tiene su hija al compartir estas actividades?

Talvez ehhh...ehhh....apego siento yo...talvez...le repito...le repito las cosas para que talvez aprende de
una u otra forma ¢verdad?...ehhh...le digo si pasa algo...si nos vamos a ver a la calle le digo yo

“perro”....y ella talvez comprende o ya comienza a...a diferenciar cual es el perro o qué es el perro...
...mjjj...beneficia en el aprendizaje...

...mjjj.

¢Coémo reacciona usted ante el acercamiento de su hija cuando necesita su ayuda?
Mmmm...pues...de una forma inmediata, si necesita ayuda la atiendo rapidito.

Mijj.

Aja.
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¢En qué momentos se rie con su hija?
Ahhh, a cada momento.

¢Ella responde las sonrisas?

Ella responde en todo momento.

¢En qué momentos le brinda afecto?

Todo el dia, todo el momento que pueda, cuando estoy con ella siempre la estoy cargando y la estoy
abrazando.

¢, Como describiria la relaciéon entre su hija y usted...como la describiria?

Es bien apegada siento yo...ehhh...necesita... talvez no necesita, quiere estar mucho conmigo,
entonces cuando llego, ella ve la necesidad de que yo la cargue...

...Mjjj...

..ehhh...la cargo, jugamos un rato...ehhh...no sé...
..una relacién estrecha...

..Si...

..2la calificaria como estrecha?...

..si estrecha...si porque ella es la que se pega... es la que quiere estar conmigo ¢jverdad?... y ehhh...en
el sentido de que ella ya necesita también de mi presencia....siempre considero que siempre ha habido
de mi parte una forma de...cargarla todos los dias y cantarle, o bailarle...como que ha afianzado esa

relacion.
Mijjj. Indique su reaccién al ver que su hija se enfrenta sola a alguna situacion.

Ehhh... la dejo...si...dejo que ella haga lo que quiere... o sea... no lo que quiera, sino que ella haga y
logre lo que quiere...

«..mjjj...

...en ese momento....si... s& que por la edad tiene muchas limitaciones, pero trato de que ella lo
haga...entonces no, no me preocupo... y no estoy al pendiente de ella en el sentido que si quiere

alcanzar algo yo se lo doy rapidito.

¢, Qué emociones experimenta usted al tener la necesidad de alejarse de su hija?
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Ehhh... (silencio prolongado)...tener la necesidad de alejarme de ella...

...asi como por ejemplo... me contaron que su esposa y ella se fueron a Coban ;verdad?...
..aja...

...ante esa necesidad de alejarse.... qué experiencia tuvo usted?

...si las extrané, o sea, ellas no estan y...me hicieron falta...porque quiera que no tenia la...la necesidad

de verla...y aunque sea abrazarla y besarla un ratito y... no sé... pero si las extrafié.
Mjjj. ¢Qué emociones experimenta la nena cuando ellatiene la necesidad de alejarse de usted?

La verdad, dicen...no me consta...porque no he estado con ellas...me cuentan que...que se pone a
llorar...que le ponen una camisa mia, que yo he usado...entonces se tranquiliza, entonces me imagino

que...que me extrafia en ese sentido.

Mijj.

Aja.

Y cuando usted se va a trabajar y se despide de ella... ;qué reaccidn tiene?
Me voy a escocidas (sonrisa, en gesto y voz).

Ah, se va a escondidas.

Cuando esta durmiendo me despido de ella y me voy a escondidas, porque...creo que se va a quedar

llorando.

Mijj.

Mijj-

¢Nunca lo ha hecho cuando esté ella despierta?

Es que cuando estoy con ella y me salgo, se pone a discutir... o sea... hace un sonido de “jaghhh!”,
como de enojo, entonces regreso a la habitaciéon yo a cargarla... y si esta tomando pacha me quiere ver
alli... o sea... no me puedo mover hasta que ella termine de tomar pacha...entonces por eso hago que

me voy a escondidas... para que no me mire...
...Si pues, mejor evita...

..aja...
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...ah, bueno. ;Qué experimenta al asistir con su hija a reuniones sociales?
Ehhh...talvez considero que me van a juzgar.
Mijjj. ¢Y eso qué le hace sentir?

Ehhh...realmente nada...pero si estoy pendiente de que no me estén juzgando... entonces esa
sensacion me hace sentir algo asi...incomodo... mas o menos esa seria la respuesta ¢;verdad?...me
hace sentir incobmodo...porque...no sé, talvez mi forma de pensar...no sé...talvez siento que me han...

talvez pienso yo que me han de juzgar... aunque no lo sepa.
¢De qué manera le demuestra a su hija que la quiere?
La abrazo, la beso, le hago cosquillas...afecto...

&Y en qué momento le demuestra ese carifio?

En todo el tiempo que estoy a la par de ella...si...

&Y como reacciona ella cuando usted le brinda carifio?

Ehhh...se rie... le hago cosquillas, se rie...entonces... le sobo su pancita....y me mira, levanta sus cejas
y se queda viendo asi...entonces creo que son reacciones asi como de que sabe qué estoy haciendo yo

con ella y....me imagino que le gusta.
¢De qué manera le demuestra carifio su hija?

Ehhh...me demuestra que me quiere talvez cuando mira la necesidad ...que luego me voy y... entonces

se enoja porque no estoy a la par de ella... y quiere que esté a la par de ella talvez... esa es la forma ....
...como queriendo estar con usted...

..aja... con la necesidad de pegarse a mi... pero no... talvez no me ha demostrado el carifio

de...abrazar o besar, porque todavia no puede.

Mijj.

Miij.

¢ Y cdmo reacciona usted ante las muestras de carifio de su hija?
A mi me da alegria que me quiera.

Mjjj...siente alegria...
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...si... 0 sea que me gusta que me necesite, o algo asi.
Mijj.

Mijj-

¢Y considera importante manifestarle carifio a su hija?
Si.

¢Por qué?

Porque primero que nada...en su condicion... yo creo que...no demostrarle carifio va a hacer que su
autoestima baje mucho...y con las limitaciones que tiene, ella no va a ser una persona que...que sepa
afrontar una forma...normal por decirlo asi...va afrontar al mundo desde un punto de vista muy...o una..
una posicion...;jcomo podria decirlo?...le demuestro carifio porque... (manifiesta enredo en su

respuesta, ante lo cual sonrie y establece contacto visual, pronunciando “ahhh”)...
...ho tenga pena...

¢,Como era....disculpe...la...?

...¢por qué considera importante manifestarle carifio a su hija?

Si... en las limitaciones que ella tiene, le habia dicho, es necesario mantener la autoestima alta en ella,
siento yo... entonces ese carifio, es una forma de elevarle la autoestima, dado que su condicién no va a
ser... ehhh...;qué?...la normal...o....para que ella viva...porque me imagino yo que en algun tiempo va
a encontrar muchos problemas... asi como que burlas, o algo asi por decir...entonces, mas que todo la

tengo que animarla y apoyarla ¢ verdad? (ojos llorosos).
Mijjj. En su familia ¢quién le da més carifio a su hija?

Ehhh...en mi esposa y yo...los dos. En mi caso, todas mis demés tias y familiares, de verdad le hacen
carifio... se pelean... no se pelean, pero estan discutiendo quién la carga mas, quién no la carga mas.
Hasta hay bromas con ella, “;qué ficha dura mas?”, si la de mi mama o mi tia, porque se pelean por
tenerla. Es algo... yo he visto es algo muy bueno para ella porque...ha sentido siempre que hay apego

hacia ella.
Mjjj.
Aja.

Y su hija ¢a quién le demuestra més carifio en su familia?
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Ami...

¢SAh, si?

Si...a mi...a mi esposa un poco, porque cuando ella esta y llora...conmigo se quiere ir.
Mijj.

Aja.

Ah, bien. Tocando el tema relacionado a la salud...

...mjjj...

...c.de qué manera reaccionaba usted ante las enfermedades que presentd su hija al ser recién

nacida?

Preocupacion...mucha...ehhh...si... mas que todo como fue la primera, la primer bebé, hay muchas
cosas que Yyo ignoraba...entonces...me preocupaba talvez demasiado, o todavia me voy a seguir
preocupando...porque solo una vez se nos ha enfermado asi, mal, mal, mal...y después lo normal, que

se le tapa la nariz por los moquitos, y €so....pero siempre me preocupé.
¢Y lareaccioén principal actualmente ante esas enfermedades?

Ya hay mas tranquilidad, ya es mas tranquilo... uno... ya sé que esta enfermita y sé que hay que

atenderla... en el sentido que si hay que cumplir un horario con medicina, se cumple ¢ verdad?...aja.
Mijjj. En su familia ¢quién cuida la salud de su hija?

Mi esposa y yo.

Mijj.

Mijj-

Los dos.

Mijj-

¢,Cémo es atendida esa salud?

Yo creo que bien.

¢,Cémo la atienden?
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Ehhh...todos muy delicados con ella... hacemos todas las cosas ehhh...que se hacen con un bebé

normal...sus pachas... y todo....
¢Qué cuidados considera necesarios para la salud de su hija?

Primero que nada...ehhh...ella necesita atencion diferente ¢ verdad?... porque necesita que se le hagan
examenes... por ejemplo, ahorita necesitamos que se le hagan examenes de la vista, entonces eso hay
que cubrirlo siempre. Se va al pediatra... la llevamos... siempre... ehhh....cuidados porque es

muijercita...tiene otro tipo de cuidados, siento yo, que un vardn... ;no sé si a eso se referia?
Mijjj- ¢Y aqué aspectos de la salud de su hija le presta mas atencién?

Mmmm...al cambio de panal...

Mijj.

Mijij.

Y en cuanto ala salud?

Ehhh...la gripe...ehhh...

...y la vista, que ya habia comentado...

...Si...si.

¢ Qué tipo de atencidn le presta a la salud de la nena?

Ehhh...normal, siento, yo... no se le hace nada en especial, sino que se le va atendiendo ahorita en una

forma normal, a lo que ella va necesitando ¢ verdad?...aja.
¢,Como reacciona su hija cuando usted atiende sus necesidades de salud?

Mmmm...yo creo que es muy exigente, entonces yo casi no la atiendo en ese sentido... o sea, si hay
necesidad de cambiarle pafial, entonces mi esposa la cambia... porque a mi me da pena porque se nos
enfermd una vez por...por una infeccién urinaria...a consecuencia de que no le hicimos bien la limpieza

Jverdad?...
«..mjjj...
...entonces yo prefiero que ella lo haga, porque talvez yo me puedo equivocar.

Mjjj. ¢Y ella qué hace cuando usted forma parte del cuidado de la salud?
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Fijese que tiene una caracteristica ella... que es algo asi regafiona, siento yo... cuando a ella le molesta
algo que esté cerca de ella regafia. Yo me he acercado cuando la estan cambiando y me ha regafiado,
en ese sentido que “jaghhh!”, me hace... o hace “jah, ah!”, hace asi, pues como que “jandate!”, siento
yo. Ehhh... también le gusta que...que la consientan, pensandolo bien, porque hace una su tos

fingida....tiene una tos de “jaj, aj, aj!”....algo asi...

..mjjj...

...entonces me imagino yo, para llamar la atencién...

...y usted qué hace?...

..la cargo...

..vay la carga...

..Si.

¢En qué momentos considera oportuno que un médico atienda la salud de su hija?

Ehhh...yo digo que es dependiendo de los padres, cuando ellos tienen que ...tienen que llevarla a los

chequeos ¢jverdad?...y entonces va a hacer ehhh...a tener sus citas...
...pero hay algiin momento especifico en que usted diga: “jAh, mejor que la vea un médico...!”

...ahhh, cuando ella esta grave... no muy grave, sino cuando ya presenta sintomas que uno no...no
sabe por qué son y ella...ehhh...esté muy inquieta o...0...esté muy inquieta o ya de verdad ha llorado

mucho, siento yo...
«..mjjj...

...entonces se visita al médico... por ejemplo...hay sintomas que son facil...facil de calmar ¢ verdad?...

entonces se calma... entonces no considero que sea necesario ir al médico en ese momento.
Mijj.
Aja.

Muy bien, muchisimas gracias. De esta manera terminamos la entrevista, no sé si usted desea

agregar algo...
...no...estamos bien asi...

...solamente...
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..Si.

Muchisimas gracias, sefior... mucho gusto de conocerlo.

DIARIO DE CAMPO

El entrevistado se presenté una hora tarde a la cita, debido a que se encontraba haciendo diligencias en
Palencia. Al ingresar al salon de estimulacién temprana salud6 a su esposa y localizé a su hija, quien
se encontraba dormida sobre una colchoneta. Le indicé a su esposa que regresaria luego de la
entrevista. El padre presentd llanto y voz quebrada al iniciar la entrevista, situacion que él mismo fue
controlando paulatinamente. Al finalizar la entrevista, el padre se dirigi®6 nuevamente al area de
estimulacién temprana. Vio a su esposa y a su hija despierta. Estando a dos metros,
aproximadamente, el entrevistado inici6 a mencionar el nombre de su hija, con el fin de que ella
reconociera su voz y lo localizara. Al hacerlo, ambos establecieron contacto visual, se sonrieron y la
nifia lanz6 los brazos para que su padre la cargara. Al tenerla en sus brazos, el padre procedi6 a
besarla y abrazarla. Posteriormente sonreia con ella y le platicaba, preguntandole como se encontraba.
La nifla se sonreia con él y se recostaba en su hombro para luego abrazarlo. De esa manera se

retiraron de la fundacién, el padre cargando a la nifia.
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Caso 8

Vamos a dar inicio... ¢usted tiene una nena?

Aja.

¢ Qué edad tiene la nena?

Tiene 2 afios 10 meses.

¢ Cuanto tiempo tiene de asistir a la Fundacion?
Exactamente....ehhh....2 afios 7 meses, porque a los tres meses la traje.
¢Cuantos afios tiene?

Ehhh...33.

SA qué se dedica?

Ehhh ... ahorita en area de Ventas...Ventas...mjjj.

Ventas.

Mijjj, Ventas... aja.

¢Y por donde vive mas o menos?

En San Juan Sacatepéquez.

¢ Tiene otros hijos?

No, solamente ella.

Solamente...mjjj. ¢Cuales son sus expectativas al tener un nuevo bebé en su familia?
O sea... jcudlesel...?...

...¢qué espera...qué espera a futuro?

¢, Qué espero a futuro...?... o sea... a futuro de mi nena...o sea, ella pues....alli si que darle lo mejor
yyy...asi como padres pues cuesta un poquito ¢vaa?... mjjj...asi como con ella a nosotros un montoén,

pero si, darle lo mejor a mi nena ¢ verdad?

Y con eso... ;qué esperaria... a futuro?
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Ehhh... squé espero de ella?....de ella pues espero que...que salga adelante ;vaa?... que salga
adelante...y apoyarla nosotros también, aja, que salga adelante y... ;qué mas le puedo decir?...yo sé
que ella va a salir adelante ¢vaa?....mjjj....y también darle apoyo a ella, nosotros...nosotros y por parte

de la Fundacion también...

Mijjj. ¢Qué informacién tenia sobre el Sindrome de Down antes de que su hija naciera?
Ninguna...ninguna....mijjj...ninguna informacion... nada, nada.

¢Habia visto a personas con Sindrome de Down?

Ehhh...talvez si, pero no sabia que era Sindrome de Down.

¢E interactuaba con ellas?

Ehhh...no...no.

¢No hubo ninguna relacion?

No, no hubo ninguna relacion.

Bien. Describa su reaccion al conocer que su hija presentaba Sindrome de Down.

Ehhh...no...no lo creia...no....y nunca lo creo...o sea, no lo creo...o sea, mi reaccion fue...mas por parte
de mi esposa ¢vaa?...pero mi reaccion mia fue, asi...”hay que seguir adelante”...mijjj..."hay que seguir
adelante”... (ojos llorosos)...

«..mjjj....

...y yo sé que ella no es una nifia asi, §cémo le dijera yo?...una nifia que si est4 decaida, sino que es
una nifia que si....bastante bien...y nuestro apoyo...lo principal es nuestro apoyo, pero si... la verdad

no...no lo creo que ella sea especial (el padre responde con ojos llorosos y voz quebrada).
¢, Qué cambios hatenido su familia desde el nacimiento de su hija?

Por parte de mi familia los cambios son...alegres ¢vaa?... practicamente alegres, ellos contentos,
ninguno rechaza a la nena, nadie...por parte de mi familia, ellos dicen que es una bendicion de
Dios...ellos saben por qué nos la dieron... y... mi mama pues igual que yo...no cree que la nena sea
especial...y mis hermanas, todos contentos ¢ verdad?...mijjj...incluso una de ellas, una de mis hermanas

la cuida...
...ah, vaya...

...si, una de mis hermanas la cuida...
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...tienen el apoyo...

...si...de todos...de toda mi familia...mis papas...mi papa y mi mama... y mis hermanas ¢vaa?... ese,
ese el apoyo. Ahora de parte...también sus tias la apoyan... sus tias... el abuelo también... su abuelita,

que ya se murio...
...el cambio ha sido de aceptacion y de apoyo...

...la verdad que si...ha sido de apoyo, bastante apoyo... talvez no en el sentido econémicamente, noque

moral ¢ vaa?...seguir adelante, seguir adelante....
...mjjj. Describa su reaccién al escuchar el llanto de su hija cuando era recién nacida.

Ehhh...en primer lugar de que... bueno, no estaba precisamente con ellos, pero si escuché que...si lloro,
y dije...”jgracias a Dios!”... porque ya, porque si fue complicado el embarazo de ella...fue complicado y

la verdad que si dije yo “jgracias a Dios ya nacio!”.

Eso sentia cuando la escuchaba llorar de recién nacida...
...aja....y todo bien, pues ¢ vaa?...mjjj.

¢ Y su reaccion al escuchar llorar actualmente?

Ehhh...pues mi reaccién es a veces... es...motivarla o...decirle que ya no llore...0o me la llevo a
algun....a darle una vuelta...mjjj...a darle una vuelta...porque...ehhh...talvez mi esposa es un poquito
mas... ;,como le dijera yo?...es un poquito mas dura con ella jvaa?...entonces mi reaccion es mejor

llevarmela...mijjj...darle una vuelta y...ya ella se calma ¢ vaa?...si.
¢,Cuél considera que es el significado del llanto de la nena?

Ahhh, yo considero que talvez... a veces... talvez es como un berrinche de ella jvaa?...pero talvez mas
con mi esposa...si...aja...como que...por ejemplo, mi esposa le dice “no hagas eso”, o “no lo hagas”, ella
mas lo hace ¢vaa?... y entonces se pone asi como a llorar (presenta voz quebrada), es como un

berrinche...

...como berrinche...

...como berrinche...

...como no queriendo hacer lo que le dicen que es lo correcto...
...exacto, si.

¢De qué manera se comunica con ella?
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Pues hablandole, diciéndole cositas, o ensefiandole cualquier cosa...
...como... jqué le dice?...

...a veces le digo yo que... como en la casa hay perritos... “perro”... o hay algun animal, o asi como

aves, a veces son pollos, asi...mijjjj....o “vamonos”, o “vamos a la cama”.
¢En qué momentos propicia conversar con su hija?

O sea... ien qué momentos tengo para platicar con ella?...

..aja...

...ahhh...con ella practicamente solo en la noche...solo en la noche... solo en la noche y los fines de

semana ¢vaa?... nada mas, mijjj.
&Y cudl es lareaccion de su hija cuando usted le platica?

Ehhh...pues no me pone mucha atencion, mijjjj... pero talvez por lo mismo digo yo...que ella...a veces no
capta ¢verdad?... pero si, a veces si me pone atencion, mjjj... o sea, si yo le ofrezco algo a ella, si le

gusta me lo recibe contenta ¢ vaa?

Mjjj. ¢De qué manera que realiza contacto visual con su hija?
Ehhh... 0 sea... jmirarnos con ella?...

..aja... ¢de qué manera busca ese contacto visual?...

...ehhh...a veces lo buscamos jugando practicamente ;vaa?... jugando en la sala, o algo...y nos

ponemos a jugar... y asi la busco ¢vaa?...mjjj.

¢Y cémo favorece la comunicacién al lograr el contacto visual?

...¢,cémo lo favorezco?...

..aja... la comunicacién, {cémo se ve favorecida al lograr verse con su hija?...
...ehhh...pongamosle de un 10 un 5 talvez ¢, verdad? 5 0 6%...aja...pero si es muy poco...

...aja. ¢Y cémo favorece?.... ;cémo se ve beneficiada la comunicacién cuando usted logra el

contacto visual con su hija?
O sea....

...entre ustedes dos... ;como se ve favorecida esa comunicacion al verse?...
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...al vernos... o sea ella reacciona contenta, igual que yo...la miro y...o yo le digo “ya vine”, ella se pone
bien contenta o me busca...mjjj...me busca y ya no me deja..me busca y ya no me deja...y
practicamente... yo llego en la noche y si esta despierta ya no se...despega de mi...y alli anda atras,

atras, atras...mijjj.
¢,Cudl es su reaccion cuando su hija desea compartir con usted?

Pues mi reaccién es bastante... digo yo... contento, porque talvez lo poco que la miro y ella siempre
quiere compartir conmigo...mijjj...feliz, pues, porque... ¢ qué podria decirle?... talvez digo yo “no, andate
para alla”, o sea yo cansado, pero alli con ella paso el tiempo. A veces llego atrasado una hora, hora y

media, pero estoy con ella.

¢,Como considera sus reacciones al escuchar lavoz de su hija?

...¢,como la considera ella?...

...usted... ;cuales son sus reacciones cuando escucha la voz de su hija?...

...ahhh...pues cuando la escucho a ella...digo yo, “jqué alegre que ya la volvi a escuchar!”... 0 a veces
en la noche cuando llego que est4 durmiendo, ya no la veo, pero cuando llego, y si esta despierta, yo me
pongo contento porque yo...como entro y yo la silvo, o ella viene, y ella sale...sale a encontrarme (voz

guebrada), entonces mi reaccion es bastante contento pues.
¢Y de qué maneraresponde su hija cuando usted le habla o le hace sonidos?

Ehhh...pues...lo mismo, o sea, si yo le digo “ya vine”, solo me dice “papa”... ahora cuando... si yo le digo
alguna cosa...o si le llevo algo, también me dice “papa”. Talvez no me entiende mucho, pero me
entiende, pero es poco...el hablado si es poco. Ahorita por ejemplo, el martes que se vino a la
Fundacién, me la traje tempranito, y ella resulta que dice ahorita, como sale uno de retroceso, dice “ale,

ale, ale”, por decir “dale”....si...en ese momento si....(voz quebrada).
Describa cual es lareaccién de su hija cuando le sonrie.

...ehhh... cuando ella nos sonrie a nosotros...

...la reaccioén de su hija... cuando usted le sonrie ;cémo reacciona ella?...

...igual...sonrie...y...sonrie bastante... y también...o si no me abraza...mjjj...si...me abraza, o ella sabe
gue estamos contentos, mijjj... ella sabe que estamos contentos, me abraza o se cuelga de mi (voz

guebrada).

Ahora describa su reaccién cuando su hija intenta comunicarse con usted.
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Pues yo trato la manera de decirle mas cosas ¢,vaa?...0 que me conteste algunas cosas ¢4 vaa?... pero es

dificil, es dificil porque todavia no habla...
...y... ¢cudl es su reacciéon cuando ella lo intenta?...

...me pongo feliz, digo yo, porque esta avanzando, incluso como le digo, ese de “ale, ale”...me puse a

llorar (llanto explosivo y voz quebrada)...porque digo yo (llanto).... (silencio prolongado y llanto)....
...témese su tiempo, no hay pena...

...(se le proporciona papel higiénico; silencio prolongado y llanto)...me puse a llorar porque digo
yo...ehhh...hay muchos nifios que les cuesta....entonces yo digo que ella si me esta dando resultados
yyy...avances Yyyy...porque....de parte de mi familia me dicen que ella va a ser “pilas”...entonces me

siento bastante contento...
..es bueno ver este progreso...
..aja...por mi parte es buenisimo...
..claro...

..pues...verla...talvez yo estoy haciendo mal o estoy haciendo...porque yo le ensefio un montén de
cosas que hace que....juguemos asi como de patear, pero jugando, digo yo...y le hago yo “ijpa!”....asi le

hago yo...y ella también lo mismo hace...o sea, repite todas las cosas...
...imitar es aprendizaje...

...aja... y como le digo yo....mi hermana...mi hermana la explota un poquito mas, porque....mi esposa
talvez es un poquito mas cuidadosa, es cuidadosa, talvez es que no quiera que lo haga, sino que
cuidadosa ¢ verdad? ... pero mi hermana la explota un quito mas, porque de repente hay agua y ella la
pone a jugar con agua...a veces a ella le llama la atencién jugar tierra y mi hermana la deja jugar tierra
¢verdad?...mjjj... solo que la estd viendo que no se la ponga en la boca...entonces es un gran

progreso...
...también el estimulo le ayuda a que avance...
...mjjj... entonces si, bastante...si... mijjj.

Indique de qué manera juega con su hija.

A veces jugamos que ella se esconde o yo me escondo, o le pateo la pelota... porque a ella no le gusta

eso de mufecas...

...¢no le gusta?...
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...no, entonces solo le gustan los carritos, pelota... y asi nos ponemos... a jugar con la pelota o...con

los carritos...

...juegos mas activos...

...aja, exacto...o que jugamos, talvez ella se esconde debajo de una chamarra y yo la busco...asi... mjjj.
¢, Qué otros juegos practican juntos?

Ehhh...a veces practicamos...salir a la calle....y...en la casa talvez que ella...a veces juega un poquito
agresivo, entonces yo trato la manera de cambiarle el juego, porque le gusta subirse encima de mi...y
hacer caballo, pero a veces es agresiva, entonces mejor le cambio el ritmo del juego ¢vaa?...y mejor me
la llevo a dar una vuelta... o en la grama, o algo...mijjj...y la llevamos de repente a algun juego mecanico,

gue a ella le gusta también.
¢,De qué forma disfruta el juego con su hija?

Pues en el momento que estamos, ni nos acordamos, pero si lo disfrutamos bastante 4vaa?...y a veces
digo yo...”ella mueve sus pies, mueve sus manos” y todo...y lo disfruto bastante... porque he visto casos

muy dificiles ¢vaa?... entonces lo disfrutamos bastante.
&Y en qué momentos juegan juntos?

Ehhh...pues alli si que en la noche es cuando jugamos... y los domingos jugamos, si no tenemos salida
o algo ¢vaa?... mas es en la noche, porque en la mafana nada, ni...en horas que esta durmiendo ella
pues ya no, ya no jugamos. Ahorita talvez ha estado un poquito més...ahorita me espera

practicamente...porque solo llego yo y ella ya no me deja.
¢Cuando comparte actividades con su hija?

Ehhh... ¢ cualquier tipo de actividad?

Si...

...mas los domingos...que la llevamos a pifatas...que nos invitan y la llevamos. A veces es un poquito
dificil, porque fijese que yo me molesto cuando miro a otros nifios hacer un monton de cosas y ella no

(voz quebrada)...
...pero esta progresando...

...exacto...entonces... y confio que va llegar a hacer, entonces ese es uno; y otro, que a veces yo miro

gue ella se aparta un poquito... porque talvez... porque no la llevamos mucho, pero no es que no la
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¢, Qué beneficios tiene su hija al compartir estas actividades?

Ehhh... fijese que capta un montén de cosas, capta un montén de cosas de lo que pasa en las
actividades...pifiatas, o talvez alguna reunién... ella capta un montén de cosas...mijjj...si...capta... y ella
las intenta hacer, porque incluso anoche...antenoche fue...que le compré un su peluche yyy...y lo
colgamos en una silla y ella pensaba que era pifiata... entonces capta, le llama la atencién... y recuerda

un montén de cosas.
¢Coémo reacciona usted ante el acercamiento de su hija cuando necesita su ayuda?

Ehhh...pues ehhh....si...o sea, si estd a mi alcance... asi como a veces que hay que cambiarla, pues alli
si...casi no la cambio ¢4vaa?...alli si no la cambio, pero si ella tiene una necesidad de que le jale algo, o

a veces le digo yo “agarralo tu”, le digo yo, o si yo miro que ella no puede, entonces le ayudo...mijjj.
¢En qué momentos se rie con su hija?

Ahhh...alli si que cada vez que la miro...practicamente es toda la noche, todas las noches y fines de

semana...
...¢ella responde las sonrisas?...

..8i...si...aja...si.

¢En qué momentos le brinda afecto a su hija?

¢En qué momento le brindo afecto?...

..aja...

...en todo momento que estoy con ella...cuando estoy con ella...mijjj....si.
¢,Como describiria la relacién que tiene con ella?

Pues mi relacién, yo digo que es bastante...nos...bueno, yo con ella si me llevo bastante

bien...y...no...no me puedo alli si que quejar de nada...mi relacion con ella es bastante bien...aja.
¢, Cudl es su reaccion al ver que su hija se enfrenta sola a alguna situacion?

Ehhh...cuando ella se enfrenta sola a alguna situacion....mi reaccion es talvez, tratar la manera de
ayudarla o explicarle qué mas tiene que hacer ¢vaa?...aja...pero si nos ha costado un poco alli, porque

ella no...no nos capta el 100%, sino que muy poco ¢ vaa?
¢, Qué emociones experimenta usted al tener la necesidad de alejarse de su hija?

O sea... jsi me alejara un momento de ella?...
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...si... cuando usted se va a trabajar, o va a alguna actividad...y eso hace que se tenga que alejar

de ella... {qué experimenta usted?...

...ahhh...a veces me duele bastante dejarla...porque ha pasado...por ejemplo, a veces nos han invitado
a cenas y todo... que...no la hemos podido llevar vaa?... y yo digo “jqué mala onda, la dejamos!”,
jvaa?...”jqué mala onda, la dejamos!”, porque también ella, talvez quisiera salir...y bueno, a mi si me ha
costado, me ha costado dejarla sola, y es que es un dia ¢ vaa?...mjjj... peor ya cuando miro yo, por
ejemplo, si la dejo con mi esposa, si es un poquito mas tranquilo ¢,vaa?... pero cuando la dejo con mi
hermana y nosotros dos nos vamos, si me siento bastante....si me duele...(voz quebrada y ojos

llorosos).
¢Y qué emociones experimenta su hija al tener la necesidad de alejarse de usted?

Ella experimenta un monton de cosas, porque digo yo, de que ella asi, por ejemplo, de que con mi

esposa ya no quiere estar... (voz quebrada)...
...¢,No quiere estar con su esposa?...

..no... (ojos llorosos)...mas es con mi hermana, porque como le digo, ella va a experimentar nuevas
cosas con mi hermana, porque como le digo, mi hermana la deja que haga esto y otra cosa...todas las
que se presentan...y entonces ella experimenta un montén de cosas...entonces nosotros como

que...bueno, mas de mi esposa que se quiere alejar...
...Se quiere alejar de su esposa...

..si, si, aja... entonces conmigo no lo ha hecho...porque media vez que llegue, ella se pone

sonriente...y... ya no se va pues...ella busca mucho a mi hermana.
Y cuando usted se tiene que ir a algin lado ¢como reacciona ella?

Ehhh...se pone a llorar...se pone a llorar...aja... si, porque....si, me dice...o grita...porque no me dice
‘lléevame” ;vaa?... porque no puede hablar todavia y decir “llévame”, pero grita...sé yo que ella se quiere

ir conmigo (voz quebrada)...

...que es por irse con usted...

...aja... si, porque se pone a gritar.

Mjjj. ¢Qué experimenta al asistir con su hija a reuniones sociales?

Ehhh...pues alli si me ha costado un poco, porque fijese que a veces la gente se le quede viendo a uno

jvaa?... y he experimentado cosas malas y cosas buenas...
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..mjjj...

...porque incluso...yo he ido a reuniones y solo se le quedan viendo a uno...ni le hablan a uno, ni nada...
¢va?... y a otro lado que hay mucha gente si nos han apoyado, nos dicen “mire”... o... “fijese que”...
talvez no exactamente en reuniones sociales, sino en comerciales, yo he ido bastante, incluso hay
gente que me habla, “mire que” o “fijese que”....”fijese”....entonces hay malas experiencias y buenas

experiencias...

..aja...

...que muchas personas le apoyan a uno y muchas como que dicen “jah, este tiene una hija especial!”,

y...0 sea desde su mirada ¢ vaa?...mjjj...y por muchos lados si hemos experimentado buenas cosas...
....y eso qué le genera a usted?...

...ehhh.. .fijese que lo que me genera a mi es un poquito de...talvez no mucho, pero a veces molestia
¢vaa?... porque incluso talvez hasta la familia, familias lejanas que lo miren asi a uno como que...”jah,
este ni puede tener hijos!”, o algo... pienso talvez mi imaginacion, talvez ellos ni pensaran asi, pero si lo
miran a uno muchas personas y me molesta bastante...;vaa?...0 me pongo de mal humor, o le digo a mi

esposa “vamonos’...o... “quedémonos otro rato pues, y nos vamos”... jvaa?... si.
¢;De qué manera le demuestra a su hija que la quiere?

Ah, de muchas maneras... asi como ahorita no me entiende bastante ;vaa?.. pero si le demuestro a
veces...o cargarla...o llevarla a algun lugar...0o comprarle... talvez no un montén de cosas, pero

comprarle cositas para que ella juegue, para que ella se motive...aja.
¢Y en qué momento le demuestra carifio a su hija?

Ehhh...cuando ella esta llorando...mjjj...cuando ella esta llorando le demostramos que...o sea, yo le
demuestro... a veces mi esposa, talvez porque ella ha pasado mucho tiempo con ella, talvez llega un
momento que se aburre jvaa?... pero asi como yo no, yo alli le demuestro... que me imite, o

“‘durmamonos pues”... y la abrazo.
Mjjj. ¢Y como reacciona su hija cuando usted le brinda carifio?

Ehhh...0 sea me dice...bueno, en el momento solo... como solo puede decir “papa”, solo dice “papa,
papa, papa, papa” y todo, aja....o me agarra las manos en la noche, cuando ya estamos acostados... me
agarra las manos en la noche... yyy...cuando yo siento de repente talvez esta viendo tele, o me duermo

yo y ella,...asi que nos dormimos sin darnos cuenta...si.

&Y su hija como le demuestra carifio....de qué manera le demuestra cariio?
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Ehhh...eso es un poco dificil, porque no le he detectado exactamente, pero... pero yo pienso cuando ella
me demuestra carifio cuando pienso que me abraza...el momento que me abraza... entonces yo le
agarro las manos... y yo digo que en ese momento... 0 cuando llego a la casa, en ese momento me

demuestra ella bastante, porque digo yo que me busca... jvaa?...si.
¢ Y cémo reacciona usted ante las muestras de carifio de su hija?

Pues mi reaccién es....ahhh...yo le digo “ya vine”, o sonriendo con ella, “ya vine mama”, o “te traje

algo”...”hoy no te traje nada”...mijjj... yo le demuestro también bastante carifio a ella...mjjj.
¢,Considera importante manifestarle carifio a su hija?

Ehhh...;de darle mas carifio?...

...el darle carifio usted... ;lo considera importante?...

...ah....si...bastante, porque digo yo que ella en un futuro va a decir...”ah, talvez mis papéas fueron
buenos”... o... “me demostraron que si me querian” jvaa?...pero como le digo yo que, asi como yo a la
nena si le demuestro bastante carifio ...porque con el sentir...yo he escuchado muchas veces
¢verdad?... y ha pasado que... por un lugar hay un muchacho con Sindrome de Down que lo tiene

encerrado... y digo yo “jay, no!”...
..¢por dénde dice?...
..por la Zona 18...

..aja...

..digo yo “jqué malos!” ;verdad?... “;para qué?”... en cambio yo si la saco, aunque la gente me diga lo

que diga...mijjj... (voz quebrada y ojos llorosos).
En su familia ¢quién le da més carifio a su hija?

Ehhh...todos...todos...mi mama, mis hermanas, talvez en el momento de que no le dan carifio talvez hay
una de mi familia...pero porque...ella pasa muchos problemas dificiles ¢vaa?.... una, jvaa?; otra que

talvez no tiene mucha comunicacion con nosotros ¢ vaa?...pero de alli todos, todos, todos...

..aja...

...talvez veo en una persona que a veces lo hace asi como por... jcémo se dice la palabra?...

jhipocresial... pero si lo veo por ese lado...no que sea....sincera...aja...si...pero alli todos.

Y siempre dentro de su familia ¢a quién le demuestra mas carifio su hija?
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Ahhh...le demuestra....a una mi hermana y a una de sus...y a una de sus tias de parte de mi esposa...
...¢es la que juega con ella?...
...si...a ella le demuestra mas, porque la lleva, la trae, la carga...mijjj.
Tocando el tema de la salud...
..aja...

...;,de qué manera reaccionaba usted ante las enfermedades que presentd su hija al ser recién

nacida?

Ahhh...fijese que primero lo que...bueno...cuando yo miraba que ella estaba mala, lo primero que hacia

era acudir a un médico...

..cuando era recién nacida...
..aja...

..&Yy qué reaccion le provocaba?...

..ah...preocupacién, preocupacion... porque yo decia “yo no sé ni qué tiene”... y... “ni ella nos puede
decir qué tiene”... solo llorar... entonces lo que hacia es abocar a un centro de salud, 0 a un médico para

poderle dar... qué era lo que ella tiene.
¢Y cdmo reacciona ante las enfermedades que presenta su hija en la actualidad?
O sea... jlo que ella tiene, su especialidad?...

...cualquier tipo de enfermedad, o complicacion que ella presente...ahorita...actualmente...

scomo reacciona usted ante esas enfermedades?...

...ehhh...bueno...en su especialidad pues le llevamos un tratamiento ;vaa?... en todos los lugares...
ahora si ella se nos enferma, lo primero que hacemos es también llevarla a un médico, esa es mi

reaccion, es llevarla donde un médico...

..aja...

...porque como le digo, no sabemos qué es lo que ella tiene... entonces como todavia no sabe al 100%
lo que tiene, entonces es lo primero... mjjj... si... mi reaccién es...o talvez yo estoy trabajando y mi
esposa en la casa....”no, llevala con un médico, porque yo no puedo ir de aqui para alla, en lo que yo

llego talvez ella se pone peor, entonces mejor llevatela de una vez”, esa es mi reaccion...
...mjjj...
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...0 talvez llego en la noche...y la llevo... ha pasado en que le digo “;querés que la llevemos?... y la
llevamos en la noche... porque incluso nos ha tocado salir a media noche...de madrugada... 0...9... 10
de la noche...varias veces nos ha tocado salir con ella... y hay que llevarla con el médico, porque a

veces se nos ha puesto mal.
Mjjj. En su familia ¢quién cuida la salud de su hija?

Ehhh...la salud de mi hija... pues en la familia primero esta mi esposa y...y gracias a Dios que la salud
de ella casi no nos ha molestado, solo su especialidad, que la que le lleva bastante control es mi esposa,
la Unica... nosotros dos, somos los Unicos...aja...ahora cuando si hay que llevarla a unas... como la

llevamos al centro de salud por sus vacunas, o algo, eso ya se encarga mi hermana...
...ah...su hermana...

...si, ella es la que...como mi esposa trabaja también, entonces ella la lleva...si... pero principalmente de

todo es mi esposa ¢ vaa?
¢,Como es atendida la salud de su hija?

Ehhh...pues tratamos la manera de... por ejemplo, si esta malita, pues tratamos la manera de... de
atenderla... 0 sea como que darle sus medicamentos a la hora que es...o... aja...si...tratar la manera de
darle talvez no el 100%, porque no se puede, pero si tratar la manera de darle lo mas que

podamos...aja.
¢, Qué cuidados considera necesarios para la salud de su hija?

Ahhh...pues... digo yo... para lo mas importante es talvez lo de la limpieza ¢vaa?... limpieza, cuidados

de lavarle el...las manos...y ensefiarle a...a que ella lo haga también... aja...y... lo mas es la limpieza.
...1a higiene...

...si...limpieza.

¢A qué aspectos de la salud de su hija le presta atenci6on?

Ehhh...o sea...

..¢a qué aspectos?...

..¢,a qué le damos mas prioridad?

..aja...

..ehhh... j para que ella esté bien?...
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...Mmjjj...en cuanto a su salud...

...ehhh...pues llevarla seguidamente con un médico, eso es lo que hemos hecho, ella casi no se nos

enferma porque si la hemos llevado bastantes...esteee...pediatra... y que le llevan un control...aja.
Describa qué tipo de atencion le presta a la salud de su hija.

Ehhh....pues...medicamentos casi no....porque incluso le teniamos tratamiento con una... ;cémo se
llama?... jde tiroides!... pero gracias a Dios ya se le quitd....mjjj...ya se le quitd...ahorita ya no tiene
nada...y no tenemos otros medicamentos que le tenemos que dar, solo su chequeo del corazén nada

mas...nada mas.

¢,Como reacciona su hija cuando atiende sus necesidades de salud?
Cuando la atendemos...

...cuando usted atiende esa necesidad...

...ehhh...es un poco dificil con ella...aja...ella no, casi no, en ese sentido, o no quiere tomarse la
medicina o algo...mjjj...y nosotros talvez le tratamos la manera... o talvez se lo damos en otras cosas,

por ejemplo, en algun juguito o algo... asi se puede lograr que se le dé.
¢En qué momentos considera oportuno que un meédico atienda la salud de su hija?

Ehhh...pues yo digo que...en los momentos que...seria lo ideal talvez una vez, asi en cada mes,
pensaba yo, pero si cuesta un poco porque econdmicamente no estamos bien, aja... pero si, cualquier

momento, si es oportuno para que sea atendida...
...¢cudl podria ser ese momento?...

...cuando... pienso yo... cuando ella necesite o cuando ella esté enferma...cuando esta malita o algo,

aja.
Muy bien.
Aja.

Pues de esta manera concluimos la entrevista...muchisimas gracias...no sé si usted desea

agregar algo de lo conversado...

...ehhh...pues...agregar algo talvez no... lo que podria agregar es talvez, nosotros si estamos contentos
con la nena, contentos, felices, vamos donde queremos. Yo si le dije una vez a mi familia, con lo de mi

nena, “el que quiera seguirme que me siga, el que no...”... (aclara la garganta y llora)... pero yo si estoy

contento con mi nena...y si le agradezco bastante a Dios que nos ha dado ayuda...yyy... solamente...
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..muy bien...muchas gracias...

..espero haberla ayudado...

..me ayudoé muchisimo, se lo agradezco. Fue un gusto conocerlo, seiior...
..gracias, igualmente...

..gracias.

DIARO DE CAMPO

El entrevistado llegd puntualmente a su cita. Coment6 que previo a la misma, establecida para los 8:00
a.m., ya habia asistido a su trabajo, para luego dirigirse a la Fundacion. A lo largo de la entrevista el
padre presenté llanto explosivo, ojos llorosos y voz quebrada al brindar sus respuestas. En determinado
momento el entrevistado suspendié su narrativa, quedandose en silencio prolongado, ya que el llanto no
le permitia continuar brindando sus respuestas. Se le proporciond papel higiénico y se le indicé que se
tomara el tiempo necesario para estabilizarse emocionalmente. Luego de hacer varias respiraciones, el
padre continud con sus respuestas. Al finalizar la entrevista, fuera de la grabacién de audio, el padre
recalcé el carifio que le tiene a su hija, indicando que se siente feliz de tenerla. Realizé diversos
comentarios de manera incomprensible, debido al llanto que presentaba. Paulatinamente, el padre
logré controlar el llanto y agradecid nuevamente por la entrevista. Se secO las lagrimas e hizo

respiraciones profundas. Se retir6 de la Fundacion con los ojos rojos e inflamados.
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ANEXO 3: Cine Foro “El Guardian de los Recuerdos”

A continuacion.
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CINE FORO

EL GUARDIAN DE LOS RECUERDOS
(The Memory Keeper’s Daughter)
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PRESENTACION

El presente Cine Foro fue disefiado para dar a conocer el tema de apego, a padres que
tienen hijos/hijas con Sindrome de Down. Consiste en la presentacion de la pelicula
titulada El Guardian de los Recuerdos, segmentada en cuatro partes; asimismo, se

incluyen actividades que pueden contribuir al analisis sobre la importancia del apego,

entre padres/madres con hijos/hijas con Sindrome de Down. Se elaboré tomando

como base los resultados obtenidos en la presente investigacion, titulada Apego del
padre con una hija con Sindrome de Down que asiste a la Fundacién Margarita Tejada.
En esta se observdO que entre la relacion padres e hijas se hace presente la
comunicacion, interaccion y muestras de afecto, lo que ha contribuido al desarrollo del
apego, lo cual ha resultado beneficioso para ambas partes. Se considera pertinente dar
a conocer a los participantes a través del Cine Foro, mediante la proyeccion de la
pelicula y las experiencias de los participantes en la investigacion, la importancia de

desarrollar apego con los infantes.

Para realizar el Cine Foro, se tomé en cuenta la pelicula titulada El Guardian de los
Recuerdos, como también la realizacion de diversas actividades con grupo participante.
Esta propuesta tiene como finalidad analizar los aspectos que intervienen ante la
noticia del nacimiento con un/una hijo/a con Sindrome de Down y lo que conlleva a lo
largo del tiempo, con el fin de conocer y analizar el desarrollo del apego entre padres e
hijos entre 0y 3 afios de edad, por lo que se dirige a padres con hijos/as entre estas

edades.

El Cine Foro incluye la pelicula dividida en 4 secciones, para desarrollar una cada dia;
de igual manera, posterior a cada seccion de la pelicula, se realizaran actividades
relacionadas con el tema. Cada sesion tiene una duracion de 1 hora y 20 minutos,
aproximadamente, de acuerdo al contenido que se presente en cada parte de la
pelicula. Las actividades deben ser orientadas y/o dirigidas por personas conocedoras
del tema; asimismo, se considera conveniente contar con la presencia y apoyo de un

profesional de la psicologia clinica.




GUIA PARA EL FACILITADOR

Este Cine Foro se considera una herramienta a utilizar para aquellas personas que
deseen trabajar con padres/madres de nifios/niflas con Sindrome de Down, en que se

enfatice la importancia del desarrollo del apego entre ambas partes.

Al realizar el Cine Foro, debe informarse sobre el titulo de la seccion de la pelicula que
se proyectara y su duracion. Explicar que la finalidad de la pelicula es observar la
importancia del apego entre padres e hijos, y las repercusiones de la carencia del
mismo para ambas partes. A partir de la segunda sesion, el facilitador dirigird una breve
retroalimentacion de la seccion de la pelicula y actividades de la sesidén anterior, con el

fin de dar continuidad al tema.

Se recomienda al facilitador llevar a cabo el Cine Foro con un méaximo de 12 a 15
personas, para un mayor control y manejo de las actividades a realizar posterior a la

proyeccion. De esta manera, los participantes tendran la oportunidad de sentirse en un

ambiente confiable y seguro, logrando aprovechar al maximo los temas a tratar y

ejecutando las actividades de manera satisfactoria.

Se sugiere que el Cine Foro sea realizado en un ambiente propicio para la proyecciéon
de la pelicula, siendo cémodo y ventilado. De igual manera, al momento de realizar las
actividades, el lugar debe tener iluminacion y espacio necesarios para ejecutar las

tareas que se indiquen.

Es indispensable que el facilitador motive la participacion de los asistentes, con el fin de
lograr los objetivos planteados en el Cine Foro y actividades contempladas.




DATOS GENERALES DE LA PELICULA

Nombre: El guardian de los recuerdos
(The Memory Keeper’s Daughter)

Ano: 2008

Geénero: Drama

Duracion: 80 minutos

Direccion: Mick Jackson

Produccion: Howard Braunstein, Michael Mahoney

Guion: John Pielmeier, Kim Edwards

Musica: Daniel Licht
REPARTO

Dermont Mulroney Dr. David Henry
Emily Watson Caroline Gin

Gretchen Mol Nora Henry
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SESION 1
TEMA: REACCIONES Y DECISIONES

Objetivos
e Analizar sobre reacciones y decisiones ante situaciones de la vida, las cuales

pueden llegar a ser favorables o perjudiciales.

Percibir que otras personas han experimentado o experimentan situaciones

similares.

Recursos
Humanos
DVD
Television
Parte No. 1 de pelicula
Sinopsis Parte No. 1 de pelicula
Hoja de Trabajo No. 1

Lapices o lapiceros

Duracién Sesién 1

e 1 Hora 20 minutos

Establecimiento de la agenda

Se dara a conocer a los participantes el contenido de la Sesion No. 1, la cual se indica
a continuacion.




Contenido Sesiéon No. 1

Actividad No. 1
Dar la bienvenida a los participantes y solicitar que se presenten ante el grupo.
(5 minutos)

Actividad No. 2

Brindar informacion sobre el Cine Foro, el titulo de la pelicula, autores y argumento.
Dar a conocer que la misma sera seccionada en cuatro partes. Informar sobre el titulo
de la primera parte (Reacciones y decisiones) y su duracién (27 minutos).

(2 minutos)

Actividad No. 3
Proyectar Parte 1 de la pelicula, titulada Reacciones y decisiones
(27 minutos)

Actividad No. 4

Solicitar a los participantes que formen parejas. Proporcionarles hoja de trabajo
(adjunta) a cada pareja. El facilitador debera leer las instrucciones en voz alta y
resolver dudas que surjan al respecto.

(5 minutos)

Actividad No. 5

Elaborar la hoja de trabajo.
(10 minutos)

Actividad No. 6

Solicitar que por parejas pasen al frente y den a conocer lo escrito en su hoja de
trabajo. El facilitador debera retroalimentar la informacion proporcionada por cada
pareja, enfocandose en el tema trabajado.

(20 minutos)

Actividad No. 7

Dar retroalimentacién general sobre los aportes de los participantes, resaltando los
puntos importantes y relevantes relacionados con el tema y la seccion de la parte de la
pelicula proyectada.

(5 minutos)

Actividad No. 8

Proporcionar espacio para preguntas, inquietudes o informacion que algun participante
desee dar a conocer sobre la actividad realizada.

(5 minutos)

Actividad No. 9
Cierre de la Sesién 1.
(1 minuto)




HOJA DE TRABAJO SESION No. 1

TEMA: REACCIONES Y DECISIONES

Instrucciones: En pareja, den a conocer la informacion que se solicita.

Indiguen tres reacciones manifestadas por el padre al momento de observar a su hija

Mencionen las consecuencias que podrian desencadenar la decision tomada por el
padre en cuanto al destino de su hija

Si tuvieran la oportunidad de hacerlo, ¢qué le recomendarian al padre en cuanto a su
decision? ¢ Por qué?




Parte No. 1: Reacciones y decisiones
Pelicula: El Guardian de los Recuerdos

Duracién: 27 minutos

Sinopsis:

La historia transcurre en el afio de 1964. EIl doctor David Henry (especialista en
huesos) y su esposa Nora esperan la llegada de su primer hijo. En medio de una
noche nevada, Nora inicia con labor de parto. Debido a que el doctor Henry no logra
localizar al médico de su esposa, se ve en la necesidad de trasladarla a su propia

clinica y atender el parto, con la asistencia de su enfermera, Caroline.

Luego de administrar anestesia local a Nora, da a luz a un varén, a quien llaman Paul,
lo que genera felicidad en la pareja. EIl doctor entrega el bebé a su esposa, y ambos
celebran el nacimiento de su hijo perfecto. De manera inesperada, Nora manifiesta
nuevamente dolores intensos, los cuales el doctor relaciona a la expulsion de la
placenta. Sin embargo, el doctor descubre que esta por nacer otro bebé, por lo que le
aplica nuevamente anestesia a Nora. Minutos después, nace una nifia, evento que
Nora desconoce debido al estado en que se encuentra. El doctor, con felicidad,

procede a limpiar a la bebé, momento en el cual, al verla detenidamente, observa en

ella rasgos caracteristicos del Sindrome de Down.

El doctor solicita a Caroline, la enfermera, que traslade a la nifia a otra habitacién de la
clinica y le solicita que no comunique a su esposa sobre la condicion de su hija. En
ese momento, el doctor recuerda que cuando era joven, su hermana fallecio a los 12
afos, destruyendo la vida de su madre, por lo que no desea que Su esposa pase por la
misma situacion, ya que consideraba que el pronéstico de vida de su hija con
Sindrome de Down no seria positivo. Ante esto, el padre toma la decision de separar
a la nifia de su esposa, por lo que solicita a Caroline que lleve a la nifia a un hospital,

en que son atendidos enfermos mentales, personas con sindrome de Down y

-
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pacientes con otras discapacidades, percatdndose que algunas personas se

encontraban amarradas y recibian malos tratos del personal a su cargo. Al observar
el entorno, Caroline decidié retirarse del hospital con la nifia. Camino a su casa,
decidié comprar ropa, leche y otros productos que podria necesitar la nifia durante la

noche, la tomo entre sus brazos, la acaricio y la alimento.

Mientras tanto, en la clinica, el doctor Henry lleva a Paul, el nifio, a su esposa, a quien
ambos consideraron un nifio hermoso y perfecto. Con sentimientos encontrados, el
doctor Henry, entre sollozo, indica a Nora que habia tenido gemelos, un nifio y una
nifia, pero que la nifia habia fallecido en el momento del parto. Tal situacion generé
impacto en Nora, quien imaginaba a su supuesta hija fallecida al lado de Paul, su

hermano gemelo.

Por su parte, Caroline y la nifia recién nacida son auxiliadas por un transportista, quien
las lleva a su casa. Con el tiempo, Caroline vy el transportista deciden formar una

familia, adoptando a la nifia, a quien llaman Phoebe.

Caroline se entera que el Doctor Henry ha dado a conocer la historia de que su hija
fallecio en el nacimiento, y que junto con su esposa y amigas de esta, programarian un

funeral.

Posteriormente, el doctor Henry visita a Caroline, descubriendo que ella se quedd con
la nifia, por lo que le entrega el certificado de nacimiento, aprobando que ella se haga

cargo de su hija.

Caroline decide trasladarse de ciudad y hacen una nueva vida con su esposa y

Phoebe, conformando una familia.




SESION 2
TEMA: RELACION PADRES ADOPTIVOS E HIJA

Objetivo
e Enfatizar que el desarrollo del apego en los primeros afios de vida es

fundamental para una relacién positiva entre padres e hijos.

Recursos
Humanos
DVD
Televisiéon
Parte No. 2 de pelicula
Sinopsis Parte No. 2 de pelicula
Marcadores de colores
Pliegos de papel kraft

Cinta adhesiva

Duracién Sesiéon 2

e 1 Hora 15 minutos

Establecimiento de la agenda

Se dara a conocer a los participantes el contenido de la Sesién No. 2, la cual se indica

a continuacion.




Contenido Sesiéon No. 2

Actividad No. 1

Dar la bienvenida a los participantes y retroalimentar sobre las actividades realizadas
en la Sesion No. 1, a cargo de facilitador y/o asistentes.

(5 minutos)

Actividad No. 2
Proyectar Parte 2 de la pelicula, titulada Relacion padres adoptivos e hija.
(23 minutos)

Actividad No. 3

Solicitar a los asistentes que formen grupos de 3 integrantes. Proporcionar dos pliegos
de papel kraft y marcadores de colores a cada grupo. El facilitador dara instrucciones
en voz alta sobre el trabajo a realizar. Resolver dudas que surjan.

(5 minutos)

Actividad No. 4
Realizar actividad en pliegos de papel kraft segun instrucciones proporcionadas.
(10 minutos)

Actividad No. 5
Solicitar que por grupos pasen al frente y den a conocer lo plasmado en los pliegos de

papel kraft. El facilitador retroalimentara la informacién proporcionada por cada grupo,
enfocandose en el tema trabajado. Colocar/pegar los pliegos de papel en un lugar a la
vista de los asistentes.

(20 minutos)

Actividad No. 6

Dar retroalimentacién general sobre los aportes de los participantes, resaltando los
puntos importantes y relevantes relacionados con el tema y la parte de la pelicula
proyectada.

(5 minutos)

Actividad No. 7

Proporcionar espacio para preguntas, inquietudes o informacién que algun participante
desee dar a conocer sobre la actividad realizada.

(5 minutos)

Actividad No. 8
Cierre de la Sesién 2.
(2 minutos)




TRABAJOS SESION No.2

TEMA: RELACION PADRES ADOPTIVOS E HIJA

Instrucciones: En grupos de tres integrantes, deberan colocar informacién solicitada
en dos pliegos de papel kraft, seguin los modelos que se presentan a continuacion:

PLIEGO DE PAPEL KRAFT No. 1

Indiquen varios aspectos que contribuyeron a
desarrollar apego y relacién positiva entre padres
adoptivos e hija.

PLIEGO DE PAPEL KRAFT No. 2

Sefalen los motivos por los que Caroline, la madre
adoptiva de la nifia, lucha para que sea inscrita y
aceptada en los centros educativos, rechazando
que se dirjan a la nifla mediante términos
ofensivos.




Parte No. 2: Relacion padres adoptivos e hija
Pelicula: El Guardian de los Recuerdos

Duracién: 23 minutos

Sinopsis:

El tiempo transcurre y llega el afio de 1970. El Doctor Henry se vuele aficionado a la
fotografia, poniendo un estudio fotografico contiguo a su residencia.

Caroline, la enfermera y madre adoptiva de la nifia, mantiene contacto con el Doctor
Henry. A lo largo del tiempo le ha enviado fotografias de la nifia a su padre, con el fin
de que conozca a su hija y observe su crecimiento y desarrollo. EIl doctor guarda
celosamente las fotografias, y en secreto, bajo llave en un mueble de su estudio
fotografico.

Por su parte, Nora, la esposa del Doctor Henry, manifiesta deseos de tener otro hijo, a
lo que el doctor se niega, lo que contribuye, entre otros factores, a que exista
distanciamiento como pareja y se deteriore la relacion familiar. Insistentemente, Nora
percibe el distanciamiento de su esposo, quien se ausenta constantemente de la casa,
por lo que decide buscar empleo para sobrellevar estas situaciones, en que se incluye
todavia la tristeza por la supuesta hija fallecida.

Mientras tanto, Caroline lucha de manera incansable por lograr inclusién escolar para
Phoebe, lo que diversas instituciones rechazan. Defiende a su hija y se niega a que
sea etiquetada con términos que califica como ofensivos. En el entorno familiar, Nora
y su esposo manifiestan carifio y afecto a su hija. Realizan diversas actividades con
ella, entre las cuales esta jugar, bailar, conversar, narrar y analizar cuentos, lo que ha
contribuido, tanto en el fortalecimiento de la relacién e integracion familiar, como en la
independencia y autonomia de Phoebe. Los padres observan la manera en que su
hija se comporta y comunica, lo que les genera felicidad y satisfaccién, al ver su
desempefio y evolucién.

El tiempo pasa, y llega el afio de 1977. EIl doctor Henry continGia enviando dinero a
Caroline para su hija. Caroline impide a toda costa que el Doctor Henry conozca el
paradero de ella y la nifla, porque teme que en algun momento las quiera separar.
Paul, el hijo de Nora y el Doctor Henry se ve afectado debido a la relacion disfuncional
de sus padres y a la desintegracion familiar, a pesar de ello, continla su vida y
desarrolla el talento de tocar guitarra. Nora continda pensando en su hija fallecida; el
distanciamiento del doctor y la problematica familiar, la llevan a sostener una relacion
sentimental con un amigo de la familia y cometer infidelidad, situacion que es
descubierta por Paul, su hijo.
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SESION 3
TEMA: REENCUENTRO PADRE BIOLOGICO E HIJA

Objetivo
e Analizar la reaccion del padre ante el reencuentro con su hija, enfatizando las

consecuencias de las decisiones pasadas y la carencia de apego entre ambos.

Recursos
Humanos
DVD
Televisién

Parte No. 3 de pelicula

Sinopsis Parte No. 3 de pelicula

Hoja de trabajo

Lapices o lapiceros

Duracién Sesién 3

e 1 Hora 15 minutos

Establecimiento de la agenda
Se dara a conocer a los participantes el contenido de la Sesion No. 3, la cual se indica

a continuacion.




Contenido Sesién No. 3

Actividad No. 1

Dar la bienvenida a los participantes y retroalimentar sobre las actividades realizadas
en la Sesion No. 2, a cargo de facilitador y/o asistentes.

(5 minutos)

Actividad No. 2
Proyectar Parte 3 de la pelicula, titulada Reencuentro padre bioldgico e hija.
(18 minutos)

Actividad No. 3

Proporcionar a cada participante una hoja con formato para redactar carta dirigida al
padre biolégico de la nifia. El facilitador dara instrucciones en voz alta sobre el trabajo
a realizar. Resolver dudas que surjan.

(5 minutos)

Actividad No. 4
Realizar actividad en Hoja de trabajo proporcionada.
(10 minutos)

Actividad No. 5
Solicitar a 5 personas voluntarias que pasen al frente y procedan a leer la carta que

redactaron. El facilitador retroalimentara la participacién de cada voluntario.
(25 minutos)

Actividad No. 6

Proporcionar retroalimentacion general sobre los aportes de los participantes,
resaltando los puntos importantes y relevantes relacionados con el tema y la seccion de
la pelicula proyectada.

(5 minutos)

Actividad No. 7

Proporcionar espacio para preguntas, inquietudes o informacién que algun participante
desee proporcionar sobre la actividad realizada.

(5 minutos)

Actividad No. 8
Cierre de la Sesién 3.
(2 minutos)




HOJA DE TRABAJO SESION No. 3

TEMA: REENCUENTRO PADRE BIOLOGICO E HIJA

Instrucciones: En el formato siguiente, dirija una carta al Doctor Henry, tomando como
base lo que él experimenta y manifiesta ante el reencuentro que tiene con su hija.

Estimado Doctor Henry:




Parte No. 3: Reencuentro padre biologico e hija

Pelicula: El Guardian de los Recuerdos

Duracién: 18 minutos

Sinopsis:

Llega el afio de 1982. Se evidencia que Phoebe y sus padres adoptivos frecuentan
reuniones sociales y conviven como una familia amorosa. Caroline recibe noticias que
finalmente la nifia tiene autorizacion para asistir a un centro educativo, incorporandose
de inmediato a la institucién elegida.

Por su parte, el Doctor Henry insiste en manifestarle a Caroline el deseo de conocer a
su hija, a lo que ella continia negandose, por temor a que la separe de la nifia. Cierto
dia, Caroline se entera que en la ciudad donde vive serd presentada una galeria
fotogréfica del Doctor Henry, tomando la decision de asistir y conversar con él sobre
Phoebe, quien en ese momento tiene 18 afos de edad. EI Doctor Henry manifiesta
deseos de verla, a lo cual Caroline se niega. Se limita a comunicarle al Doctor Henry
gue su hija es wuna nifa brillante y sin complicaciones graves de salud,
especificamente del corazén, temores que él manifestd al momento del nacimiento de
Phoebe. Caroline enfatiza y comenta con el Doctor que al alejarse de su hija perdié
muchos placeres.

Ante la negativa de Caroline de permitirle ver a su hija, el Doctor Henry decide
contratar detectives para que sea localizada, lo cual llega a suceder. Sin conocimiento
y autorizacién de Caroline, el Doctor Henry propicia acercamientos con la nifia y le
toma fotografias, sin que Phoebe se percate de él y lo que hace.

El reencuentro con su hija genera en el Doctor Henry emocién y alegria. Por varios
dias decide seguir sus pasos. Observa con detenimiento su conducta, y con placer
descubre que Phoebe es una persona independiente, ya que demuestra tener la
capacidad de realiza actividades por sus propios medios. En determinado momento el
Doctor Henry decide acercarse y conversar con la nifia, quien responde de manera
negativa al intento de didlogo, indicandole que para ella es una persona extrafia. Se
evidencia que la respuesta de Phoebe genera en el Doctor Henry tristeza y
desconsuelo.

De vuelta a su casa, y derivado del reencuentro y rechazo por parte de su hija, el
Doctor Henry decide visitar la tumba que afios atras designaron para el supuesto
funeral de Phoebe. La experiencia desencadena que el Doctor Henry reaccione de
diversas maneras, haciéndose presente enojo, tristeza y desesperacién, por lo
sucedido con su hija a lo largo de los afios.



http://www.google.com.gt/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0CAcQjRw&url=http://www.tvguide.com/tvshows/the-memory-keepers-daughter/photos/293288/15307&ei=z0ZQVJv6CYWfNur1g5gM&psig=AFQjCNGI2EAc-79tYWzQuu90KDlmJ6fMwg&ust=1414632925091705

SESION 4
TEMA: UNION FAMILIAR

Objetivo
e Analizar la importancia del desarrollo del apego, lo que contribuye a una relacion

positiva entre padres e hijos.

Recursos
Humanos
DVD
Televisiéon
Parte No. 4 de pelicula
Sinopsis Parte No. 4 de pelicula
Hoja de trabajo

Lapices o lapiceros

Diplomas por participacion

Duracién Sesién 4

e 1 Hora 20 minutos

Establecimiento de la agenda
Se dara a conocer a los participantes el contenido de la Sesidén No. 4, la cual se indica

a continuacion.




Contenido Sesién No. 4

Actividad No. 1

Dar la bienvenida a los participantes y retroalimentar sobre las actividades realizadas
en la Sesion No. 3, a cargo de facilitador y/o asistentes.

(5 minutos)

Actividad No. 2
Proyectar Parte 4 de la pelicula, titulada Unién familiar.
(20 minutos)

Actividad No. 3

Proporcionar a cada participante una hoja de trabajo, en que deben indicar, de manera
individual, la postura que ellos tomarian al estar en la situacion de la madre biol6gica de
Phoebe. Igualmente, deben dar a conocer la accion que tomarian si estuvieran en el
lugar de Caroline. Brindar instrucciones y resolver dudas que surjan.

(5 minutos)

Actividad No. 4
Realizar actividad en Hoja de trabajo proporcionada.
(10 minutos)

Actividad No. 5

Solicitar que formen grupos de 4 personas. Cada integrante debera compartir con su
grupo lo anotado en la hoja de trabajo. El facilitador pasara por cada grupo escuchando
las opiniones, con el fin de retroalimentar lo compartido.

(25 minutos)

Actividad No. 6

Proporcionar retroalimentacion general sobre la actividad realizada de manera grupal,
resaltando los puntos importantes y relevantes relacionados con el tema y la seccion de
la pelicula proyectada.

(5 minutos)

Actividad No. 7

Proporcionar espacio para preguntas, inquietudes o informaciéon que algun participante
desee proporcionar sobre la actividad realizada.

(5 minutos)

Actividad No. 8
Entrega de Diplomas de participacion a los asistentes.
(4 minutos)

Actividad No. 9
Cierre de la Sesion 4 y despedida.
(1 minutos)




HOJA DE TRABAJO SESION No. 4

TEMA: UNION FAMILIAR

Instrucciones: En el formato siguiente, indique lo que se solicita.

» Siyo fuera Nora, la madre bioldgica, haria:

» Siyo fuera Caroline, la madre adoptiva, haria:




Parte No. 4: Unidn familiar
Pelicula: El Guardian de los Recuerdos

Duracién: 18 minutos

Sinopsis:

Es en afio de 1986. Phoebe tiene una relacibn amorosa con un joven con Sindrome
de Down y ambos manifiestan el deseo de contraer matrimonio y formar un hogar.
Caroline da a conocer su desaprobacién, argumentando que al momento de que
Phoebe tenga hijos, tendra que ser ella la que cuide de los hijos de la pareja, ademas
de esto, Caroline indica no imaginar su vida sin Phoebe al momento de que ella 'y su
novio formen su propio hogar. El padre adoptivo de Phoebe opina que se le debe
apoyar y brindar la oportunidad.

Por su parte, Paul, el hermano gemelo de Phoebe, se convierte en un guitarrista
famoso, presentando conciertos en distintas ciudades. Los padres adoptivos deciden
asistir con Phoebe a una presentacion musical de Paul. Al finalizar una de sus
interpretaciones, Phoebe lo observa con detenimiento y admiracién. El, desde el
escenario, mira a Phoebe, y le genera impacto cuando hace contacto visual con ella.

Con el paso del tiempo, el Doctor Henry intenta dar a conocer el secreto que lo ha
acompafado por muchos afos, pero los intentos fracasan. El dia del cumpleafios de
Nora, el Doctor Henry fallece de una aparente aneurisma, cuando se encontraba
realizando trabajos de mantenimiento en su hogar.

Pasados los dias, la viuda del médico, junto con Paul, el hijo de ambos, deciden
ingresar a la habitacion donde el Doctor Henry revelaba las fotografias. Con
nostalgia, ambos revisan documentacion y fotografias que se encontraban en
diferentes lugares de la habitacion.

De esta manera, Nora descubre las cartas y fotografias de Phoebe que Caroline envié
por muchos afios al Doctor Henry, enterandose del secreto que por afios le oculté su
esposo en relaciéon al nacimiento y supuesto fallecimiento de Phoebe. Ante el impacto
y furia que el descubrimiento le genera, Nora decide deshacerse de las pertenencias
del doctor, sintiéndose traicionada y devastada. Al comentarle lo sucedido a Paul, su
hijo, ambos toman la decisién de buscar a Phoebe y propiciar un encuentro.

Nora y Paul finalmente conoce a Phoebe. Caroline, indica a Phoebe que Nora
también es su madre, y que Paul es su hermano. Phoebe escucha detenidamente y
acepta las explicaciones de Caroline, reconociendo a Nora y a Paul como su familia,
sin dejar de reconocer también a Caroline como su madre.
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