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Resumen

Esta investigacion tiene como objetivo analizar los estilos de crianza de los
nifios con Sindrome de Down del Centro Huiracocha Tutivén y de nifios con Paralisis
Cerebral del Instituto de Paralisis Cerebral del Azuay. Este estudio fue de caracter
cualitativo, descriptivo transversal debido a que se recolect6 informacion en base a la
experiencia de los padres de familia, su variable fue medida a través de una entrevista
que fue aplicada a 10 padres de nifios con Sindrome de Down y 10 con Paralisis
Cerebral. Para el analisis de los resultados se emple6 la codificacidn abierta en donde
se utilizo categorias que son Paralisis Cerebral, Sindrome de Down y Estilos de
crianza, para conocer el estilo de crianza que implementan los cuidadores primarios se
tomo en cuenta aspectos como: comunicacion, autonomia, reglas y normas,
responsabilidades, limites, refuerzos, entre otros. Se obtuvo como principal el estilo de
crianza democratica en padres de familia de nifios con SD y PC, en algunos cuidadores
se evidencia un estilo de crianza indefinido que consta de dos o mas estilos, puesto a
que implementan el permisivo, autoritario 0 democratico, mismo gue se relaciona con
la sobreproteccién que pueden llegar a tener algunos padres de familia con respecto a
algunos aspectos importantes que influyen en el desarrollo 6ptimo de los nifios en los
diversos ambitos. Esto puede estar ligado por la percepcidn que tienen sobre la

discapacidad y como intervienen con cada infante frente a distintas situaciones.

Palabras claves: Sindrome de Down, Paralisis Cerebral y estilos de

crianza.



Abstract

This research aims to analyze the parenting styles of children with Down Syndrome
at the Huiracocha Tutivén Center and children with Cerebral Palsy at the Azuay Cerebral
Palsy Institute. This study is of a qualitative, descriptive, cross-sectional nature because
information was collected based on the experience of the parents, its variable was measured
through an interview that was applied to 10 parents of children with Down syndrome and 10
with Cerebral Palsy, with an age range of 4 to 12 years. For the analysis of the results, open
coding was used, where categories that are Cerebral Palsy, Down Syndrome and Parenting
Styles were used, to know what parenting style the primary caregivers implement, aspects
such as: communication, autonomy, rules and regulations, responsibilities, limits,
reinforcements, among others. The democratic parenting style was obtained as the main one
in parents of children with DS and CP, in some caregivers there is evidence of an indefinite
parenting style that consists of two or more styles, since they implement the permissive,
authoritative or democratic, even which is related to the overprotection that some parents may
have with respect to some important aspects that influence the optimal development of
children in various fields such as educational, social, affective, etc. This may be linked to the
perception they have about the disability and how they intervene with each infant in different

situations.
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1. Titulo:
Estilos de crianza en nifios con Sindrome de Down del Centro Huiracocha Tutivén y
con Paralisis Cerebral del Instituto de Paralisis Cerebral del Azuay. Periodo septiembre
- febrero 2023.

2. Problema de estudio

Los estilos de crianza desempefian una funcion trascendental en el desarrollo y
aprendizaje de los nifios, pues se encuentran en continuo crecimiento y formacién en
diversas areas fisicas, sociales y cognitivas. Es importante indicar que cuando existe un
miembro de la familia con discapacidad fisica o intelectual como es en el caso de los
nifios con Sindrome de Down y paralisis cerebral, la familia es la principal involucrada
en el cuidado y atencion por lo que es fundamental que opten por brindarles
herramientas y estrategias que les permitan desarrollar habilidades e independencia
(Macias, Albornoz y Guzman, 2020; Calderdn, 2021; Morales, 2020).

En un estudio realizado en Espafia, Garvia (2018) menciona que los estilos de
crianza determinan la calidad de vida que presentan los nifios con discapacidad fisica e
intelectual, en este se considera importante mencionar que tanto en el SD como en la
PC (considerando el nivel de la patologia) se debe permitir a los nifios desarrollar su
independencia, haciéndolo participe de las actividades cotidianas; no obstante, en
varias ocasiones los padres no permiten que sus hijos realicen acciones que estan a su
alcance debido a que creen que no estan aptos, generando de esta manera estilos
parentales sobreprotectores.

En un estudio realizado en Quito acerca de la crianza de nifios con discapacidad
fisica e intelectual se considera importante mencionar que los nifios necesitan mayor
atencion en relacion a su desarrollo bio psicosocial, no obstante, es crucial permitir

realizar actividades para que los nifios desarrollen las habilidades de autonomia entre
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las que podemos mencionar: actividades cotidianas como la alimentacion, el vestido o
el aseo, permitirles el aprendizaje y fortalecimiento del lenguaje para obtener una
comunicacion reciproca, el desarrollo de habilidades motrices finas y gruesas que se
encuentren a su alcance como caminar o0 moverse independientemente, y la imposicion
de normas y reglas dentro del hogar (Baez, et, al., 2020).

Pulla (2020) menciona que cuando existe dentro del hogar una persona con
discapacidad, los padres y familiares no saben como reaccionar ante las diversas
situaciones que se presentan en el transcurso del tiempo, por lo que es fundamental
informarse acerca de las necesidades vitales de este individuo para poder ayudarlos en
lo que requieran no obstante, generalmente esta situacion genera estrés o frustracion por
lo que terminan por ejecutar estilos sobreprotectores o permisivos que no permiten
desarrollar la autonomia de los nifios. Por tanto, es crucial que los cuidadores primarios
se encuentren en constante psicoeducacién para que brinden a los infantes posibilidad
de desarrollar sus capacidades y habilidades (Béaez, et, al., 2020).

Cuando existe una persona con discapacidad generalmente los padres no
permiten desarrollar ciertas acciones a sus hijos generando dependencia e
implementando un estilo parental sobreprotector. “En el centro Huiracocha Tutivén
existen nifios en quienes se puede observar que existe una dependencia en el
desarrollo de las actividades de la vida diaria” asi lo menciona la directora del centro
Mgst. Maritza Pintado (Julio, 2022). De la misma manera, en el instituto de paralisis
cerebral del Azuay “los nifios son dependientes de sus cuidadores en la mayoria de
casos Yy se limitan a realizar acciones a pesar de que su condicién si se encuentra apta
para desarrollar autonomia” Jessica Orellana (septiembre, 2022).

Nota: Se usaran las siglas SD para referirnos sindrome de Down y PC para

paralisis cerebral.
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3. Justificacion

Los estilos de crianza que se implementan en los nifios con sindrome de Down y
paralisis cerebral determinan la calidad de vida que estos tienen y la capacidad para
desarrollar actividades de manera independiente y autdnoma, por tanto, es importante
en primera instancia que los padres conozcan acerca de esta tematica con la finalidad de
ejecutar un adecuado con sus hijos y desarrollar una crianza acorde a las necesidades
que presenta el infante, sin limitar acciones ni exigir demasiado dependiendo de la
situacion patoldgica en la que se encuentre cada individuo.

Los padres desconocen acerca de como ejecutar un estilo de crianza adecuado
con el diagnostico que presenta el nifio, por lo que en varias ocasiones suelen ser
demasiado sobreprotectores al no permitir desarrollar a sus hijos acciones que estan a su
alcance o por el contrario algunas veces pueden mostrarse muy estrictos y exigentes
pidiéndoles més de lo que pueden dar.

La relevancia de investigar los estilos de crianza parentales en nifios con SD y
PC radica en que todas las personas conozcan las consecuencias de adoptar un estilo de
crianza inadecuado como son dependencia, inseguridad y falta de autonomia, puesto
que esto impide que el infante desarrolle sus habilidades para la ejecucion de
actividades de la vida diaria u otras tareas, lo que a su vez afecta al desarrollo social y
cognitivo del infante. Por tanto, es crucial permitirle al nifio aprender siendo parte de las

actividades que se realicen en el hogar y la sociedad.

Este estudio permitira dar a conocer los diversos estilos de crianza que
implementan los padres de los nifios con SD y PC y su implicacion con la
independencia del nifio en las multiples actividades, presenta una base teorica para
profesionales interesados en profundizar en esta tematica y servira de guia en futuras

investigaciones.
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4. Objetivos
4.1. Objetivo General:

Analizar los estilos de crianza de los nifios con sindrome de Down del Centro
Huiracocha Tutivén y nifios con paralisis cerebral del Instituto de Paréalisis Cerebral del

Azuay.

4.2. Objetivos especificos:

1. Indagar los estilos de crianza que han implementado los padres de los
nifios con Sindrome de Down del centro Huiracocha Tutiven y los
padresde los nifios con Parélisis Cerebral del instituto de Parélisis

Cerebral del Azuay.

2. Determinar el estilo de crianza de los nifios con SD Y PC de acuerdo a
las caracteristicas de comunicacion, alimentacion, autonomia,
movimiento y reglas.

3. Asociar los estilos de crianza de acuerdo con el tipo de discapacidad.

5. Marco hipotético o preguntas de investigacion
P1. ¢Cuales son los estilos de crianza que los padres de los nifios con sindrome
de Down y parélisis cerebral han implementado con sus hijos?
P2. ;Cuales son los estilos de crianza de acuerdo a las caracteristicas de
comunicacion, alimentacion, autonomia, movimiento y reglas en nifios con SD Y PC?

P3: ¢ Cuales son los estilos de crianza de acuerdo al tipo de discapacidad?

H1. Los estilos de crianza que los padres han implementado con los nifios con
sindrome de Down y paralisis cerebral son permisivos, democraticos, autoritarios e
indiferentes de rechazo - abandono.

H2. Los estilos de crianza han permitido fortalecer el desarrollo de la



comunicacion, alimentacion, autonomia, movimiento y reglas en nifios con SD Y PC.
H3: Los estilos de crianza varian de acuerdo al tipo de discapacidad que

presentan los nifios.

6. Marco teorico referencial

6.1. Estilos de crianza
Los estilos de crianza son las diversas formas de interaccion que los padres

implementan durante el crecimiento y desarrollo de los nifios para manejar diversas
situaciones como el desarrollo cognitivo, conductual, motor, social o simplemente la
ejecucion de actividades de la vida diaria. Los padres o la familia son considerados
el primer ambito de educacidn de todo ser humano, puesto que es el primer lugar de
aprendizaje individual, por tanto, son quienes permiten el desarrollo de las
habilidades y capacidades de los nifios, otorgandoles la seguridad que requieren
para realizar cualquier tipo de actividades, asi como también para generar confianza
y sentimientos positivos que les permitira desarrollarse adecuadamente (Castafieda,

2019).

La familia es la primera fuente de socializacion de un nifio en donde los lideres

14

son los padres, puesto que son los encargados de educar, guiar y formar a sus hijos, sin

embargo, en algunos casos la crianza suele repetir patrones de la infancia de sus

cuidadores o realizan estilos diferentes a los que recibieron por lo que en ocasiones no

es la adecuada, de aqui la génesis de la importancia de que los padres cuiden o presten

mayor atencion a sus practicas parentales, debido a que el estilo con el cuél desarrollen

su estilo de crianza le brindaréa al nifio herramientas para que puedan superar cualquier

obstaculo que se le presente o por el contrario se enfrentara a dificultades que no sabra

manejar (Vega, 2020).



15

Los estilos parentales hacen referencia a las diversas formas de actuar y educar
que los padres y madres implementan para la crianza de sus hijos desarrollando de esta
forma una funcion paterna y materna que les permite relacionarse con los infantes en el
transcurso de sus vidas, de esta manera se puede mencionar diversos tipos de educacion
que incluyen una préctica de crianza parental (Manjarrés y Hederich, 2020).

El tema en mencidn permite crear cierto tipo de regulaciones dentro del
ambiente familiar enmarcando y enfatizando las diversas formas de comunicacion,
socializacion y educacion que los padres ejercen sobre sus hijos y considerando el rol
de cada uno dentro del entorno del hogar, se debe hacer especial hincapié en las
creencias valores y comportamientos de estos debido a que de una u otra forma
influyen en el desarrollo de estilos parentales que estos implementan a los largo de su
vida y favorecen en mayor o menor medida para fortalecer adecuadamente el desarrollo
vital de los nifios considerando aspectos cognitivos, sociales, motrices y de autonomia
(Manjarrés y Hederich, 2020).

Los diversos estilos de crianza que se implementan a lo largo de la vida varian
de acuerdo al tipo de discapacidad que presentan los nifios y la etapa de desarrollo en la
gue se encuentran, por tanto, se debe considerar la edad de desarrollo y la edad
cronoldgica de los infantes permitiéndoles avanzar en la medida de sus posibilidades.
Por otro lado, es crucial indicar que factores como las experiencias personales y la
percepcion de discapacidad que tengan los padres influyen en los estilos de crianza que
se implementan a lo largo de la vida (Manjarrés y Hederich, 2020).

En relacion a lo mencionado previamente pueden presentarse diversas
condiciones y situaciones que experimentan los padres de los nifios con discapacidad
que pueden exigir cambios en la dinamica familiar ejecutada, tal es el caso de los

padres que en ocasiones presentan un estrés debido a la exigencia y permanencia que
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requieren los nifios por falta de autonomia generando de esta manera que estos se
sientan en una responsabilidad mas alla de lo normal para con sus hijos (Manjarrés,
Hederich, 2020).

En los estilos parentales la percepcion de discapacidad es de gran importancia
considerando que influye en el modo de educar al nifio centrandonos en las normas y
valores establecidos y los mecanismos motivacionales que se usan para fortalecer una
conducta adecuada por lo que estas préacticas se vuelven fundamentales debido a que
permiten establecer y clarificar los niveles de control, afecto, disciplina,
responsabilidad, placer percibido y apoyo (Manjarrés y Hederich, 2020).

Manjarrés y Hederich (2020) indican que es importante que durante el
desarrollo vital de nifios con discapacidad fisica e intelectual las personas que ejercen el
rol parental brinden oportunidades y estrategias que permitan en mayor medida a estos
individuos la posibilidad de realizar actividades por si solos para que de esta manera
alcancen su pleno desarrollo personal y fortalezcan las relaciones interpersonales
sociales, de autonomia y comportamental. En este contexto el estilo parental influye en

la ejecucion de actividades que puede o no desarrollar el nifio.

6.2. Dimensiones de los estilos de crianza

Al ser los padres la principal fuente de educacion de los nifios es necesario que
estos conozcan acerca de las dimensiones relacionadas con los estilos parentales, dado
que permite la adaptacion de sus hijos en los diversos &mbitos se debe hacer especial
énfasis en temas como el compromiso, la autonomia y el control conductual cada uno
de ellos empleados y observados de diferente forma de acuerdo a cada cuidador

(Velasquez, 2020).

Velasquez (2020) menciona tres tipos de dimensiones dentro de los estilos de

crianza el primero se relaciona con la dimension de compromiso, que consiste en el
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interés e importancia que les dan los padres a sus hijos durante su desarrollo lo que
permite que ellos sientan amor y apoyo de sus padres lo cual es fundamental para un
Optimo crecimiento; después esta la dimension de autonomia que consiste en que los
nifios miran las actitudes de sus padres como forma de guia para desarrollar

habilidades que promueven su autonomia.

Finalmente, la dimensién del control conductual se relaciona con el grado
donde el nifio descubre que el padre controla su conducta. Por lo que la forma de
crianza parental es en base a la exigencia de los progenitores para que los menores
consigan integrarse en todas las acciones familiares mediante las asistencias
disciplinarias de sus padres y de su ardor para intervenir al nifio que quebranta

normas (Velasquez, 2020).

6.3. Tipologia de los estilos de crianza

Entre los diversos estilos de crianza que se mencionaran a continuacion cada uno
de ellos permite al nifio desarrollar adecuadamente sus habilidades y capacidades en
ambitos educativos, cognitivos, sociales, familiares, fisicos, entre otros, asi como
tambien favorece la autonomia en las actividades de la vida cotidiana.

1. Estilo autoritario

Son padres con un nivel de exigencia demasiado alto, son dominantes y
supervisan gque se cumplan todas las normas y reglas impuestas en el hogar, la
obediencia es lo primordial en este estilo parental, por lo que cuando sus hijos no acttan
como ellos creen que es conveniente tienden a castigarlos de forma fisica o psicoldgica
(Velasquez, 2020).

En el estilo parental autoritario los padres son poco tolerantes a situaciones
adversas que se puedan presentar en el desarrollo de las actividades que ejecutan sus

hijos, por lo que ademas de ser demasiado estrictos y exigentes para que se cumplan
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estas actividades de manera correcta no permiten a sus hijos el error, pues suelen ser
bastante perfeccionistas. En este estilo de crianza los cuidadores no demuestran afecto a
sus hijos lo cual interfiere en el estado emocional y el desarrollo personal de cada nifio

(Rada, 2021).

En el estilo parental autoritario los padres no se involucran en el desarrollo de
su hijo, suelen ser poco afectivos por lo que tampoco existe una adecuada
comunicacion yconfianza, las normas son rigidamente establecidas dentro de cualquier
contexto por lo que los infantes se vuelven sumisos dentro de su estilo de crianza
(Manjarrés y Hederich, 2020).

2. Estilo permisivo

Otro estilo de crianza que menciona Velasquez (2020) es el permisivo que se
refiere a que los padres brindan demasiada libertad a sus hijos, son complacientes ante
los berrinches que pueden realizar los nifios y ceden ante cualquier imposicién, no
exigen a sus hijos cumplir normas y reglas en casa por lo que genera dificultades

conductuales con el paso del tiempo.

Dentro de este estilo parental los padres suelen ser pasivos y muy poco exigentes
por lo que los nifios pueden llegar a incumplir normas y reglas establecidas en cualquier
contexto en el que se desenvuelven, asi mismo, en varias ocasiones los cuidadores no
permiten realizar a los infantes actividades que estan a su alcance observandose como

sobreprotectores en varios casos e impidiendo su pronta autonomia (Rada, 2021).

En el estilo parental permisivo los padres tratan de cumplir las expectativas de
sus hijos brindandoles exagerada proteccidn en la ejecucidn de actividades minimas. En
este sentido, los nifios llegan a tal punto de no cumplir normas y reglas establecidas, por

lo que los cuidadores no tienen control sobre la educacion y el desarrollo de habilidades
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que sus hijos requieren, suele ocurrir que tampoco tienen ninguna responsabilidad
dentro del hogar debido a que se satisfacen sus deseos y requerimientos inmediatamente
(Manjarrés y Hederich, 2020).
3. Estilo indiferente de rechazo- abandono
En este caso los padres son muy poco afectivos con sus hijos lo que genera que
los nifios sientan ese rechazo, poco interes, negligencia, hostilidad o agresividad,
ademas en este estilo los progenitores no prestan atencién a las necesidades materiales,

fisicas, psicoldgicas y sociales de sus hijos (Cardenas y Tapia, 2018).

Estos padres no cuentan con la capacidad de brindar la atencidn que requieren
los nifios por lo que no priorizan su bienestar sino el propio, en este aspecto estos
individuos no pasan tiempo con sus hijos, no brindan afecto ni realizan acciones para
fomentar su desarrollo, en varias ocasiones los hijos son considerados como una carga
muy pesada y mas aun si este requiere de una atencion mas priorizada(Rada, 2021).

Los padres con estilo parental negligente consideran a sus hijos como incapaces
de realizar cualquier accion incluso las que pueden estar a su alcance, ademas no se
encuentran presentes durante el proceso de desarrollo que compete para con los nifios
por lo que no implementan normas, reglas ni responsabilidades lo que indica que no

ejerce ningun control sobre los infantes (Manjarrés y Hederich, 2020).

4. Estilo democratico
En este estilo los padres establecen las reglas utilizando el razonamiento, es
decir explican a sus hijos los motivos por el cual implementan las normas, con respecto
a la comunicacion es frecuente y abierta puesto a que dejan que expresen sus puntos de
vista, fomentando el respeto de todos los miembros del circulo familiar. Las
caracteristicas mas evidentes es que los progenitores son afectuosos, evitan el castigo y

para dirigir o controlar se basan en los sentimientos y capacidades del nifio (Fuentes,
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Lagos, Gonzélez y Castro, 2021).

Finalmente, los padres con un estilo parental democratico son quienes combinan
el amor con la atencidn, el cuidado y el respeto, que sus hijos merecen para desarrollar
adecuadamente sus capacidades y habilidades desde la infancia, de la misma manera
estos individuos siempre estan en constante busqueda de nuevas formas para que su
hijo lleveuna vida plena sin ningln tipo de restricciones, pero siempre en el marco del

cuidado y la adecuacion de actividades para su edad (Rada, 2021).

Con respecto a lo anterior Rada (2021) menciona que:

“Las funciones principales de los padres serian proporcionar al nifio una base
segura que pueda depender de sus figuras de apego y que estas puedan contener y
proteger al nifio cuando lo necesita; ademas utilizan comunicacién asertiva y conciencia
de las reglas y limites, las cuales son necesarias para tener un estilo de vida equilibrado

y estable” (p.9).

Manjarrés, Hederich (2020) mencionan que los padres que implementan este
estilo parental confian en que sus hijos pueden ir desarrollando actividades acordes a
sus posibilidades por lo que la discapacidad no es ningin impedimento, en cuanto a
normas y reglas instruyen a sus hijos acerca de las consecuencias que pueden tener al
no cumplirlas, enfatizando en ejecutarlas mediante una adecuada motivacion, asi
mismo, les brindan responsabilidades y son muy afectivos dentro de la crianza de los

infantes.

6.4. El Sindrome de Down
De acuerdo a Macias, Albornoz y Guzman (2021):
El Sindrome de Down (SD), fue descubierto por el Dr. John Langdon Down,

quien manifesto que es producto de la aparicion de un cromosoma extra, de ahi
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que se lo denomina como Trisomia del par 21, indica que es una anomalia

cromosOmica que tiene una incidencia de 1 de cada 800 nacidos, y que aumenta

con la edad materna, trata de un sindrome genético mas no de una enfermedad

(p. 75).

En el sindrome de Down los individuos presentan caracteristicas fisicas notorias
como cabeza pequefia con fontanales grandes y muy cercana a los hombros, el cuello es
de menor tamarfio que lo normal, la nariz pequefia y plana, los o0jos segados y con una
capa de piel en los angulos interiores, las manos, orejas pies son pequefios, su lengua es
grande por lo que sale de la boca con frecuencia y generalmente la piel es seca

(Cérdenas y Tapia, 2018).

Otra de las caracteristicas mas notorias de los pacientes con sindrome
de Down es el retraso mental, este puede variar entre leve, moderado y grave,
no obstante, es importante indicar que esto no determina el nivel de
funcionalidad que pueda tener el individuo, pues a pesar de esto, muchas
personas con SD pueden desempefiarse con niveles aceptables de
independencia, tener avances considerables en la escuela y aprendizaje de
habilidades basicas (Sanchez, et al. 2020).

“El desarrollo cognitivo de los nifios con SD es mayor que el desarrollo del
lenguaje y su comprension es mejor que su produccion oral. Presentan alteraciones en la
memoria, la atencion y la inteligibilidad del habla” (Castafieda, 2019. p.34).

En este contexto es importante indicar que el &rea cognitiva se ha relacionado a
la discapacidad intelectual como una alteracion generalizada en casi todos los casos, no
obstante, se han encontrado déficits especificos en funciones cognitivas como el
lenguaje expresivo y comprensivo, funciones ejecutivas, atencion, memoria, regulacion

emocional y cognicidn social (Rodriguez, 2019).
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Los nifios con sindrome de Down presentan conductas desadaptativas
frecuentemente, en algunos casos los padres evitan recurrir a fuentes de informacion
que otorga la tecnologia para conocer las soluciones a las conductas existentes, por lo
que en el mejor de los casos sus hijos son remitidos a terapias psicolégicas en las

cuales se tratan las mismas (Stein, 2018).

Es transcendental recalcar que no existe una guia en la cual se describa las
diversas formas de criar a un hijo, no obstante, se considera necesario que ante las
dificultades que se les presente en el transcurso del mismo puedan tener acceso a
ejecutar diversas actividades con la finalidad de obtener un 6ptimo desarrollo en todas
las areas personales, sociales o cognitivas. Asi mismo, es crucial expresar que los
nifios con sindrome de Down no deben diferenciarse de los demas en ningln aspecto,
dentro de este se puede mencionar el conocimiento y cumplimiento de normas y reglas

lo que hace que las conductas sean adaptativas o desadaptativas (Stein, 2018).

6.5. Tipos de sindrome de Down

1. Trisomia 21

En este tipo de sindrome de Down Quintanal, Altés, Amodia de la Riva, Gomez,

Mudarra, Rodriguez del Rincon y Sanchez (2018) mencionan lo siguiente:

Existe la presencia de 3 cromosomas 21 en vez de un par habitual. Este exceso
genético esta presente en todas las células y es debido a una disyuncion no
meioltica, esta persona tendra 47 cromosomas en las células en lugar de 46
habituales. La mayoria de individuos con Sindrome de Down encajan en esta
categoria (p. 33).

2. Mosaicismo

Existe una probabilidad de que las dos células germinales posean la adecuada
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cantidad de cromosomas, sin embargo, en caso de que en la distribucion existe un error no
afectara a todas las células, es decir que algunas células presentaran la cantidad normal de
cromosomas (46) y en otras uno adicional (Cardenas y Tapia, 2018).
3. Translocacion

Cérdenas y Tapia (2018) mencionan que, si el cromosoma 21 se une con un
grupo diferente denominados 14 o 15 se conforma el tipo de sindrome de Down
translocacion, asi mismo, es importante mencionar que los padres pueden ser los
portadores a pesar de presentar un adecuado funcionamiento a nivel fisico y mental

debido a que en una de sus células posee un cromosoma translocado.

6.6. Estilos de crianza y Sindrome de Down

Criar a un hijo siempre requiere de tiempo, dedicacion, esfuerzo y mucho amor,
debido a que los nifios requieren atencion y cuidados prioritarios que les permitan
sentirse seguros en su contexto, por lo que son los padres quienes le otorgan este
sentido de seguridad, no obstante, en algunas ocasiones los cuidadores primarios de los
nifios con Sindrome de Down enfrentan emociones que requieren mayor esfuerzo
emocional en el que se pueden presentar factores negativos como la falta de paciencia,
el desanimo, el miedo, la falta de informacion entre otros, provocando a su vez que

estos utilicen un lenguaje rudo y poco amable (Castafieda, 2019).

Las practicas de crianza de un nifio con Sindrome de Down deberan ser
adecuadas para su cuidado, estas se veran afectadas por la dinamica familiar o las
creencias que tenga los padres sobre la discapacidad. Varias de estas percepciones o
creencias van acompariadas por el dilema de la eterna crianza, es decir, que los padres
ven a sus hijos con una posibilidad baja de ser auténomaos, un claro ejemplo es a la hora
de la comida, puesto a que en este momento los padres experimentan ansiedad lo que les

conlleva a darles de comer en la boca, por lo que estos actos refuerzan la pasividad del
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nifio con SD (Portillo, 2018).

Existen comportamientos de otros padres que se centran en el reforzamiento de
la autonomia por ejemplo a la hora de comer acostumbran a su hijo a que adopte una
postura adecuada, suprimen estimulos distractores y usan el momento de la comida para
fomentar la comunicacion entre los miembros de la familia. Los estilos de crianza van a
depender siempre de las percepciones y la educacién sobre el sindrome de Down

(Portillo, 2018).

Cérdenas y Tapia (2018) indican que, de la presencia de sobreproteccion de los
padres, lo que esta relacionado con la perspectiva o vision de la discapacidad que tenian
las familias, es decir, al optar o desarrollar esta caracteristica de crianza que se
relaciona con un estilo permisivo los cuidadores muestran caracteristicas de ausencia de
normas y consentimiento extremo que a su vez deriva a una proteccion intensa, que

puede afectar en la autonomia del nifio.

De acuerdo a Hernandez y Jiménez (2018) el hecho de contar con un miembro
con Sindrome de Down en el entorno familiar supone un cambio total en la realizacion
de actividades cotidianas, no obstante, el peso recae en una sola persona de esta como
tal en la madre quien esta al cuidado de su hijo en la mayoria del tiempo posible, por
tanto, son estas quienes desarrollan con sus hijos diversas habilidades.

Al ser las madres las cuidadoras prioritarias de los nifios con SD pueden
presentar limitaciones en la crianza en sus hijos, entre las que se puede mencionar la
limitante del tiempo como factor principal tomando en cuenta que estas se privan de
realizar algunas actividades con la finalidad de estar disponible a tiempo completo para
el cuidado y atencion de sus hijos, de la misma manera, es importante considerar que al

hablar de dindmica familiar hacemos especial énfasis en relacionarse y mantenerse en
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constante comunicacion de la forma que sea posible para atender a las necesidades de
los nifios (Hernandez Jimeénez, 2018).
6. 7. Paralisis Cerebral

Cuando hablamos de Paralisis Cerebral nos referimos a las anomalias en la
parte muscular que generan dificultades en el movimiento y en las habilidades
motoras, por lo que se puede decir que corresponde a una lesion cerebral. Esta
patologia tiene comorbilidad con otras enfermedades fisiol6gicas como epilepsia,
deterioro de la cognicidn, vision, audicion, trastornos del crecimiento y de la funcion

gastrointestinal (Sanchez, 2019)

Cardona (2019), afirma que:
La paralisis cerebral abarca una serie de trastornos del control motor que
producen anormalidades de la postura, tono muscular y coordinacién motora,
debido a una lesion congénita que afecta al cerebro inmaduro. Esta afectacion
sucede por una lesion sufrida en el cerebro, ya sea antes del nacimiento, durante
el parto o después del nacimiento, de manera que puede presentarse desde el

embarazo hasta los 3 primeros afios de vida. (p. 6)

La paralisis cerebral es una de las principales causas de la discapacidad motora
lo cual limita el funcionamiento del individuo en los aspectos relacionados con el
desarrollo de actividades sociales, cognitivas o motrices, por lo que es fundamental que

se analicen desde varias perspectivas como se puede fomentar y estimular de alguna

manera cada una de las areas en los nifios para que estos tengan una calidad de vida
plena (Espinoza, et, al. 2019).

“La PCI es la expresion de un conjunto de alteraciones corticales y subcorticales
que se generan durante los primeros afios de vida, una de sus caracteristicas es ser una

enfermedad permanente pero no progresiva” (Espinoza, et al. 2019, p. 780).
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La paralisis cerebral es la causa més frecuente de discapacidad infantil, por tal
motivo la mayoria de los nifios con PC van a asociar problemas neurologicos y otros
relacionados con el movimiento, la postura que impiden la realizacion de diversas
actividades, mismos que seran mas frecuentes dependiendo del grado de afectacion del

PC (Peléez, et, al 2021).

“Esta patologia se basa en la identificacion de la alteraciéon motora, ya sea de la
coordinacion de los movimientos o del tono muscular” (Espinoza, et al. 2019, p. 787).
Aunque existen diversas clasificaciones y niveles de la paralisis cerebral los que se
mencionan a continuacion se encuentran en mayor o0 menor medida de acuerdo a la
gravedad de la patologia estos son dificultades para caminar, comer, tragar, coordinar
los movimientos oculares o articular palabras (Espinoza, et al. 2019).

Espinoza, et al. (2019), menciona que aunque esta enfermedad no es progresiva
es importante identificar el factor causal considerando aspectos neonatales, perinatales y
postnatales, con la finalidad de realizar una intervencién profesional multidisciplinaria
para fortalecer las areas de desarrollo del infante, debido a que la parte psicomotriz se
encuentra afectado y se genera un retraso en el desarrollo lo que disminuye la capacidad

de independencia y autonomia.

Entre las caracteristicas que se deben considerar para identificar dificultades
motrices en los nifios se puede mencionar que estos no intenten sentarse a los 8 meses
de edad, generalmente no intentan pararse y caminar a los 18 meses, aunque podria ser
fundamental que comience hacerlo antes de los 12 meses. Es importante recalcar que la
consecuencia directa de estas dificultades o trastornos motrices es no poder realizar
actividades motrices pertinentes a su edad (Espinoza, et al., 2019).

En el aspecto fisioldgico lo mas observable considerando la gravedad de la

patologia son las malformaciones congénitas que se pueden presentar antes o después
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del nacimiento del individuo. En relacidon a los sintomas neurolégicos acompariantes,
puede verse afectado el sistema sensorial limitando el aprendizaje y el desarrollo de
experiencias perceptivas, asi como también se pueden observar retrasos cognitivos
generando alteraciones en el funcionamiento ejecutivo, memoria, atencion y lenguaje
(Espinoza, et al. 2019).

Cardona (2019), afirma que existen diversas consecuencias de esta lesion
cerebral y de los déficits musculares como problemas de alimentacién debido a la
dificultad para ingerir alimentos por las anomalias musculares necesarias para la
deglucion, infecciones respiratorias a causa de la deficiencia muscular en esta area,
alteraciones visuales y auditivas provocando la sordera y la ceguera total, dificultades
en el area de lenguaje por el hecho de no poder pronunciar palabras, retraso mental que

puede generar problemas de aprendizaje y de interaccién social.

6. 7. 1. Clasificacion
Existen diferentes clasificaciones y tipos de paralisis cerebral, no obstante, en
esta ocasion nos centramos en describir las que se encuentran dentro del trastorno de

movimiento y tono muscular como la paralisis cerebral espastica que hace referencia al

aumento del tono muscular provocando movimiento abruptos y repetidos dentro de la
PC este es el mas frecuente, asi mismo esta la paralisis cerebral atetoide que consiste en
un cambio brusco en el tono muscular y genera consecuencias de movimientos
involuntarios y reflejos. De la misma manera existe la paréalisis cerebral ataxica que
afecta la coordinacion del equilibrio, los masculos son débiles y temblorosos, por otro
lado esté la paralisis cerebral hipotonica que se caracteriza por la disminucién del tono

muscular y flacidez (Cardona, 2019).

Dentro de la paralisis cerebral podemos encontrar dificultades en diversas areas

relacionadas con la parte motriz de los individuos por lo que se clasifica como
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hemiplejia a la afeccidn del brazo y pierna del mismo lado del cuerpo, la diplejia por el
contrario se refiere a la dificultad presente en las piernas, la Triplejia como su nombre

lo indica 3 partes del cuerpo se encuentran con anomalias, la tetraplejia involucra a las
extremidades superiores e inferiores y al tronco y la monoplejia se relaciona con la

afeccion en una sola extremidad del cuerpo.

Ruiz, et, al. (2020), mencionan los siguientes tipos de clasificacion y sus niveles:

Tabla 1. Descripcién general de los sistemas de Clasificaciones segun sus niveles
i‘f;ﬁgggﬂgn Nivel | Nivel 11 Nivel 111 Nivel IV Nivel V
Anda Usan métodos
utilizando un  de movilidad
a. Sistema de dispositivo de  que requieren  Transportado
clasificacion ) movilidad con asistencia en silla de
de la funcion ~ Andasin Anda con sujecion fisica o ruedas en
motora gruesa limitaciones.  limitaciones. manual enla  movilidad todos los
(GMFCS) mayoria de los motorizada en entornos.
espacios la mayoria de
interiores. los entornos.
Manipula la . Manipulauna No manipula
. . Manipulalos . . .
b. Sistema de mayoria de los objetgs con limitada objetos y tiene
clasificacion . objetos, pero i . seleccion de  habilidad
Manipula dificultad,; .
de las . - con un poco de it d objetos severamente
habilidades objetos facil y reduccibnenla  Loooona AYUCR g imente limitada para
exitosamente . para preparar X X ’
manuales calidad y/o ylo modificar manipulables  ejecutar aln
(MACS) velocidad del g en situaciones acciones
actividades :
logro adaptadas sencillas
Emisor y/o
c. Sistemade  Emisor Eficaz  Receptor Eficaz, Emisor Eficaz  EMISOr Y/0 Emisor y
clasificacion  y Receptor pero con un Recentor Receptor Receptor
de las Eficaz con ritmo mas lento )éficaz Eon log Inconstante Raramente
funciones de la interlocutores ~ con interlocutores 0" los Eficaz aun con
comunicacion  conocidos y mterlqcutores conocidos interlocutores interlocutores
(CFCS) desconocidos  conocidos y/o ' conocidos conocidos.

desconocidos.



d. Sistema de
clasificacion
de las
habilidades
para comer y
beber
(EDACS)

e. Sistema de
clasificacion
de las
funciones
visuales
(VFCS)

Come y bebe
con seguridad
y eficiencia.

Utiliza la
funcién visual
de manera
facil y exitosa
en actividades
relacionadas
con la visién

Come y bebe
con seguridad,
pero con
algunas
limitaciones en
la eficiencia.

Utiliza la
funcion visual
con éxito, pero
necesita
estrategias
compensatorias
autoiniciadas

Come y bebe
con algunas
limitaciones
en la
seguridad;
puede tener
algunas
limitaciones
en la
eficiencia.

Utiliza la

funcion visual,

pero necesita
algunas
adaptaciones.

Come y bebe
con
limitaciones
significativas
de seguridad.

Utiliza la
funcion visual
en entornos
muy
adaptados,
pero realiza
solo una parte
de las
actividades
relacionadas
con la vision.

Es incapaz de
comer y beber
con seguridad
—la
alimentacion
por sonda
puede ser
considerada
para
proporcionar
la nutricion.

No utiliza la
funcioén visual
incluso en
entornos muy
adaptados.

Elaborado por: (Ruiz, Escobar, Cielli, Ayllén y Cuestas, 2020, p. 195)

6. 7. 2. Crianza en nifios con Paralisis Cerebral

Los nifios con Parélisis Cerebral pueden presentar diversos tipos de problemas

funcionales dependiendo del tipo y nivel de esta patologia por lo que en varias

ocasiones dependen en gran medida de sus familiares o cuidadores, no obstante, es

crucial recalcar que una pronta y adecuada intervencion disminuye el trabajo para las
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personas que se encuentran a su cuidado, asi como también permite que el individuo se

involucre en las actividades que realiza promoviendo el fortalecimiento de su autonomia

(Morales, 2020).

La familia es la principal involucrada en el cuidado y desarrollo de una persona

con paralisis cerebral, por lo que cuando existe un miembro con discapacidad se debe

considerar aspectos importantes relacionados con el tiempo y la capacidad de tolerancia

a ciertas acciones que se van a presentar para con estos individuos por lo que es

fundamental encontrarse estable emocionalmente para proporcionarle al nifio la
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posibilidad de realizar acciones que se encuentren a su alcance (Sanchez 2019).

Los padres de los nifios con parélisis cerebral siempre estan en constante
busqueda de desarrollar la autonomia de sus hijos, por lo que les brindan la oportunidad
de realizar actividades a su alcance a nivel cognitivo, motor o social. Asi mismo, buscan
los instrumentos necesarios para promover el aprendizaje y la inclusion en las
actividades familiares, cabe recalcar que, aunque esta enfermedad no tiene cura, realizar
cualquier accidn les da la seguridad que requieren para desarrollarse de manera éptima
(Morales, 2020).

7. Metodologia

7.1. Tipo de estudio

Esta investigacion tiene un enfoque cualitativo dado que examina el por qué o
coémo ocurre un fendmeno mediante la comprension en base a las percepciones,
conceptos, sentimientos, pensamientos o experiencias, por lo que la recopilacion de los
datos es en forma de textos, palabras o imagenes a través de observaciones, entrevistas,
fotografias o revisiones de documentos (Loayza, 2020). El estudio que se realizara es
cualitativo debido a que se recolectara informacion en base a las experiencias de los
padres de nifios con SD y PC sobre los estilos de crianza que implementan.

7.2. Tipo de alcance

Este estudio es descriptivo puesto que “busca describir algunas caracteristicas

fundamentales de conjuntos homogéneos de fenomenos, utilizando criterios

sistematicos que permiten establecer la estructura o el comportamiento de los
fendmenos en estudio, proporcionando informacion sistematica y comparable”
(Guevara, Verdesoto y Castro, 2020, p. 165). En la presente investigacion nos

centraremos en describir cautelosamente los diversos estilos de crianza que se
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implementan en los nifios con sindrome de Down y paralisis cerebral considerando las
caracteristicas principales de cada poblacion.

El disefio de esta investigacion es transversal debido a que se observara 'y
analizara los datos de las variables mencionadas en un tiempo determinado (Manterola,
Quiroz, Salazar y Garcia, 2019). Cabe mencionar que en nuestro estudio no se
ejecutaran periodos de seguimiento considerando el tipo de disefio previamente
expuesto y la recoleccion de los datos se realizaran en un solo momento.

7.3. Universo y trabajo de muestra

La poblacién de estudio esté constituida por 10 padres de familia del centro
Huiracocha Tutivén, las caracteristicas principales que estos individuos presentan son
de género masculino y femenino, con una edad aproximada de 25 a 50 afios. De la
misma manera, contamos con 10 cuidadores primarios del Instituto de Paralisis

Cerebraldel Azuay con una edad de 25 a 55 afios de edad.

Tabla 2. Universo y Trabajo de muestra (Centro Huiracocha Tutiven)
Edad Género

45 Femenino

38 Femenino

35 Femenino

49 Femenino

35 Femenino

45 Masculino

43 Femenino

Femenino

33 Femenino

37 Femenino
Fuente: Elaboracion propia. Priscila Lalvay y Abigail Veletanga. (2022).

Tabla 3. Universo y Trabajo de muestra (Centro de Paralisis cerebral del Azuay)

Edad Género
33 Femenino
40 Femenino
30 Femenino
50 Femenino
40 Femenino
52 Femenino
40 Femenino
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35 Femenino
42 Femenino
54 Femenino
Fuente: Elaboracion propia. Priscila Lalvay y Abigail Veletanga. (2022).

7.4. Instrumentos de investigacion

El instrumento que se va a utilizar en esta investigacion es la entrevista
profundidad, debido a que permite la recoleccion de informacion u obtencion de datos
desde la perspectiva del entrevistado y en sus propias palabras, para que asi el
investigador pueda interpretar y comprender los sentimientos, percepciones y
experiencias de las personas (Villarreal y Cid, 2022). Por eso, es indispensable que las
preguntas sean de una estructura abierta para que se adapten a las condiciones que se
puedan presentar durante la entrevista y asi permita que los entrevistados describan

totalmente sus experiencias y profundicen sobre el tema (Tejero, 2021).

Se toma en cuenta la realizacidn de una entrevista abierta debido a que se
pretende recolectar una informacion plasmada en las propias palabras o criterios de los
individuos sobre los estilos de crianza en nifios con Sindrome de Down y Paralisis
Cerebral. Por lo que para su elaboracion se tomara en cuenta aspectos importantes tales
como el consentimiento informado, el tema, el anonimato de los entrevistados para que
se sientan libres al momento de responder, la demanda de cooperacion y finalmente el
cuestionario.

7.5. Disefio técnico y metodologia para la obtencion y analisis de la informacion

Para el analisis de la informacion se utilizara una codificacion abierta que consiste
en que “los datos recogidos necesitan ser traducidos en categorias con el fin depoder
realizar comparaciones y posibles contrastes, de manera que se pueda organizar
conceptualmente los datos y presentar la informacién siguiendo algun tipo de patron o
regularidad emergente” (Monje, 2011, p. 194).

En esta investigacion se usaran cddigos para identificar a los padres de familia de
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acuerdo al tipo de discapacidad que presenten los nifios (Sindrome de Down y Paralisis
Cerebral) en el primero se usaran los siguientes codigos P1SD, P2SD, P3SD, P4SD, P5SD,
P6SD, P7SD y P20SD; mientras que para el segundo se usaran los que se mencionan a
continuacion: P8PC, P9PC, P10PC, P11PC y P12PC, cada uno de estos cddigos expondran
la informacion que expresan los padres en las categorias y subcategorias correspondientes
a este estudio.
7.6. Criterios de inclusion

Los criterios de inclusion que se tomaran en cuenta para llevar a cabo esta
investigacion son los siguientes:

Deben ser cuidadores primarios de los nifios y nifias con sindrome de
Downdel centro Huiracocha Tutiven.

Deben ser cuidadores primarios de los nifios y nifias con sindrome de
Downdel centro de Paralisis Cerebral del Azuay.

Considerando la amplitud de edades que se encuentran en las dos
institucionesa investigar solo se considerara a los representantes de los nifios que

tengan de 3 a 12 afios de edad.

7.7. Criterios de exclusién

Los criterios de exclusion que se tomaran en cuenta en este estudio son:
No podran participar los padres que no vivan con sus hijos con sindrome de Down o
paralisis cerebral.
7.8. Etica

Cabe recalcar que la informacion recolectada sera usada con fines académicos y
con la maxima confidencialidad considerando el cddigo ético de la American
Psychological.

Se usara un consentimiento informado para garantizar la confidencialidad de la
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informacidn otorgada por parte de los representantes de los nifios con sindrome de
Down del centro Huiracocha Tutiven y del centro de Paralisis Cerebral del Azuay.

8. Resultados

Este estudio se llevd a cabo con la colaboracion de 20 padres de familia de dos
centros ubicados en la ciudad de Cuenca, entre los cuales 10 de ellos pertenecian al
centro Huiracocha Tutivén y los otros 10 participantes al Instituto de Paralisis Cerebral
del Azuay, sus edades varian de los 25 a los 50 afios de edad, se pudo observar que
entre estos participaron 19 madres de familia y 1 padre de familia representantes
legales de los infantes de 3 a 12 afios de edad.

El objetivo de este estudio fue conocer cuéles son los estilos parentales que
cada uno de ellos ha implementado en el trayecto de vida de sus hijos, dentro de este
estudio se encontraron estilos parentales democraticos, permisivos y ambiguos.

En la figura que se presenta a continuacién se detalla las categorias y
subcategorias que se utilizaron para identificar a cada padre de familia, las categorias
consideradas como los estilos parentales permisivo, democratico, autoritario y
negligente; y las subcategorias como alimentacion, vestimenta, aseo, habilidades
sociales, cognitivas, motrices, normas, reglas, limites, refuerzos, responsabilidad,

afecto, comunicacion y tiempo.



Figural. Categorias y subcategorias

Estilos de crianza en nifios con Sindrome de Down y Paralisis

Sindrome de Down

Es una alteracion congeénita que surge de la triplicacion del
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fisicas

Autoritario Permisivo Democratico Negligente

Son padres inflexibles, Son padres que Son padres que

rigidos, poco afectuosos permiten gue sus establecen normas y .
y con bajos niveles de hijos desarrollen reglas a sus hijos, se Son padres que no estan
comunicacion no se cualquier actividad involucran en las al pendiente de sus hijos
encuentran sin imponer actividades que realizan fisica y

involucrados en el normas o reglas con responsabilidad y emocionalmente.
desarrollo de sus hijos. precisas afecto

Se usaran las siguientes subcategorias dentro de
cada estilo parental

Alimentacion Habilidades Normas
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Sindrome de Down

De los veinte padres de familia con los que se abord6 la entrevista 8 de ellos
pertenecen a los cuidadores primarios de los nifios con Sindrome de Down, entre los

cuales 5 representantes presentan un estilo parental democratico 3 un ambiguo.

Los padres que ejercen un estilo parental democratico se caracterizan porque
desarrollan la autonomia en el aspecto de la alimentacion, vestimenta y aseo personal
como se puede observar lo que relatan los siguientes cuidadores; P1SD menciona “mi
hijo puede realizar varias actividades solo, él puede comer solito con la cuchara y
sentado en la mesa, intenta cepillarse los dientes y lavarse la cara y para que se vista le
doy ropa para que pueda ponerse aveces se resiste pero termina haciendolo, yo le digo
que lo haga porqgue es algo que €l si puede, sin embargo, siempre le pregunto qué es lo
que no mismo puede para ayudarlo”, de la misma manera P4SD expresa que “¢l puede
hacer todas las actividades de aseo, comida y alimentacidn, se puede decir que es muy
independiente pero siempre hay que estar supervisandolo todo para ver si es que esta
bien hecho, en la hora de la comida se sirve solo y al terminar lava los platos ya sea de
todos o el propio, en cuanto al aseo puede hacer todo menos bafiarse aunque en la
actualidad estamos buscando formas para que comience hacerlo solo, en cuanto a la
vestimenta puede hacerlo sin requerir ningln tipo de ayuda pero si es que enoja no
quiere hacerlo, por lo que se le recuerda que él puede y tiene que hacerlo”. Asi
también P5SD indica que “siempre trato de que realice la mayoria de actividades sola,
en caso de que no pueda le indico, le animo con palabras bonitas y cuando se enoja
trato de tranquilizarla e insisto para que vuelva a intentar, aungque necesita un poco de
apoyo en algunas actividades ella come y se viste sola” de la misma manera, P7SD
sefiala que, “le permito que haga lo que esta a su alcance, le insisto a que haga las

cosas, le llevo de la manito y le digo que lo hagamos, veces el colabora e intenta
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lavarse la cara y comer solito, para el momento de la vestimenta si le ayudo™y P20
indica que “cuando no puede hacer alguna actividad entonces le indico y le digo mira
como hago yo asi se hace aungue a veces quiere que le dé haciendo, pero yo le digo tu
si puedes solo, hacemos los deberes de su escuelita juntos, me ayuda a hacer las
actividades de la casa, totalmente solo no puede hacer algunas cosas, pero le dejamos

que intente, por ejemplo, él ya come solo y se viste solo, se asea solo.”

En el contexto relacionado con la autonomia también es importante considerar lo
que los padres con estilo parental democrético realizan para el desarrollo de habilidades
motrices, sociales y cognitivas, desde esta perspectiva P1SD menciona que “mi hijo
puede hacer todo lo relacionado con movilidad solito pero siempre se le esta
estimulando compréandole materiales para sus manitos como plastilina y masas de
estimulacion manual, también le hemos comprado una bicicleta para fomentar su
movilidad, aunque al principio le cost6 mucho ahora puede manejar solito y le gusta ir
con los vecinos a jugar con este juguete o saltar en un gato de plastico, para la
estimulacion cognitiva yo le pido a mi hija mayor que haga jueguitos con €l para
trabajar en su memoria y para fomentar las habilidades sociales yo le permito que el
salga a jugar con sus vecinitos y cuando lo llevo al parque siempre le incentivo para que
conozca a otros nifios y juegue con ellos”; P4SD expresa que “o le pongo en terapias o
en academias de natacion para que desarrolle sus habilidades de movilidad y sociales
porgue a medida que €l se relaciona con otros nifios se involucra y puede desarrollar
mejor las cosas sin sentirse aislado, para la estimulacion cognitiva se le reafirma cuando
se equivoca en juegos o lenguaje”. P5SD indica que “para el desarrollo de habilidades
motrices cada que salimos al parque jugamos con la pelota y corremos juntas, en la casa
siempre bailamos distintas masicas, para su estimulacién cognitiva le pongo videos

educativos en YouTube, ademas siempre trato de ensefiarle cosas nuevas o palabras que
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no puede decir aun, para las habilidades sociales mi hija en la casa de mi mama juega
con sus primos, cuando vamos al parque prefiero que juegue con mas nifios que solo
conmigo, pero a veces los otros nifios no quieren acercarse a mi hija”; P7SD sefiala que
“para las habilidades motrices juego con ¢l a la pelota (que me lance y yo devolverle),
caminamos juntos de la mano, bajo y subo las escaleras aunque le da miedo, para la
estimulacion cognitiva le pongo videos en YouTube del saludo, de las vocales, mi carita
rendondita y los sonidos de los animales, por ejemplo, en las canciones dicen hola como
un saludo y mi nifio repite dice “hola”, también le canto, en el aspecto social mi nifio no
se relaciona con mas nifios, yo le llevo al parque con la finalidad de que juegue con
otros nifios pero hay que tener cuidado porque él sabe quererles morder o pellizcar, en
la escuelita si se relaciona con otros nifios y yo siempre estoy preguntando como se
involucra con los demas.” Y P20 SD indica que “nosotros le hacemos saltar obstéculos,
indicarle y corregir la postura de sentarse, para que se siente recto, y juega con sus
primos entonces corre 0 juega con la pelota, para sus habilidades cognitivas realiza las
tareas de la escuelita, le ponemos videos para que pueda pronunciar algunas palabras
porque no puede decir bien, para las habilidades sociales se relaciona y juega con sus

primos, ademas cuando sale con su papa interactda con otros nifios”.

Con relacion a lo anterior es importante indicar que dentro del estilo
democratico los padres P1SD, P4SD, P5SD, P7SD y P20SD coinciden en considerar
fundamental el desarrollo de la autonomia de sus hijos en los aspectos mencionados con
antelacion como son alimentacion, vestimenta, aseo, desarrollo de habilidades sociales,
motrices y cognitivas, desde este punto de vista estos fomentan sus habilidades
buscando siempre nuevas alternativas o ayudandolos en el proceso de aprendizaje para
que los nifios aprendan a realizar estas acciones de manera que se vuelvan

independientes en un futuro.
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En este estilo de crianza también se considera crucial que los nifios conozcan
acerca de las normas, reglas, limites y responsabilidades que pueden ejercer dentro de
su rol como persona en el ambiente familiar o social, en este contexto los padres relatan
lo siguiente: P1SD: “Yo le trato igual que a todos los nifios sin importar que ¢l tenga su
discapacidad, él tiene normas y reglas como cualquier otro nifio, cuando se enoja le dejo
que se calme primero, luego le digo que respire y yo respiro con él, después le hacemos
entender que no esta bien lanzar la comida, los juguetes o gritar cuando no se le puede
dar algo, se le castiga quitandole la bicicleta o no le dejamos ver videos en la tablet
dandole a entender que su comportamiento no es adecuado, sin embargo, cuando se
porta bien también se le motiva comprando un helado o dandole algo que le gusta”.
P4SD: “Todos en la casa sabemos que sin importar la condicion de mi hijo se lo debe
tratar como a cualquier otro nifio, cuando se enoja le esperamos un tiempo para que se
le pase, le hago respirar hasta que se tranquilice, luego le explico que debemos hacer las
cosas con calma y sin frustrarse, siempre soy firme en lo que le digo y me hago ver
como una figura de autoridad para que me respete, €l sabe que si se porta mal se le
castiga quitandole cosas o se le quita el tiempo de ver la television y cuando se porta
bien se le dice que puede usar mas tiempo la tele o comer algo de su preferencia como
manera de motivar buenas conductas”. P5SD: “En mi casa mis dos hijos conocen las
reglas y que sucede cuando no las respetan o incumplen, pero yo siempre doy el
ejemplo cumpliéndolas para que ellos también las hagan, cuando mi nifia se enoja suele
llorar y gritar, pero yo la sostengo de la mano y la llevo por otro lado, tratando de
explicarle lo que necesita en ese momento, cuando no hace lo que se le pide se le
castiga sin dejarla verla television”. P7SD: “Mi hijo aun no entiende las reglas de la
casa, porque estd muy pequefiito, pero cuando se enoja le trato de calmar, le cargo, le

hago bailar, cosquillas, salimos a dar una vuelta o le pregunto si le pongo mdsica o
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videos, por lo general trato de hacerle distraer, trato de hablar con €l y explicarle lo que

hizo mal”. P20SD: “Todos tenemos que respetar las reglas para que el siga el ejemplo”.

En el estilo parental democratico una de las principales caracteristicas que
presentan los padres se relaciona con una adecuada imposicion de normas y reglas a
nivel global dentro del ambiente de crianza del nifio por lo que los padres (P1SD, P4SD,
P5SD, P7SD, P20SD), coinciden en considerar que la discapacidad no es una limitante
para que sus hijos cumplan con lo establecido y de esta manera conozcan lo que esta
bien o lo que esta mal, asi mismo estos proponen cierto tipo de castigos y motivaciones
o refuerzos en caso de que el nifio realice lo solicitado o cumpla con lo impuesto por
ellos, no obstante, también es importante considerar la edad de desarrollo de los
infantes puesto que puede ser una limitante para que conozcan de normas y reglas a
cumplirse.

En cuanto a las responsabilidades P1SD expresa que “Mi hijo tiene que
lavarse las manos, tiene una plantita y le gusta ponerle agua cada que llega de la
escuela, al momento de comer sabe cual es su puesto y se sienta, después de
terminar ayuda a recoger los platos parandose en una silla y aveces lava igual parado
en lasilla, él sabe que tiene que limpiar si es que ensucia algo y le gusta andar
barriendo la casa en especial su cuarto”, de la misma manera P4SD indica que
“Tiene que lavarse las manos, tiene terapias en la tarde de 4 a 6, sabe que tiene que
lavarse los dientes solito, ayudar a lavar los platos, ayuda a cocinar a la empleada,
ponerlo de la cocina y su cuarto en su lugar y poner la ropa en la lavadora”. P5SD
expresa que “mi hija debe arreglar las cosas de su cuarto, aunque a veces no hace del
todo bien, pero siquiera debe intentarlo e incluso cuando terminamos de comer
recoge su plato de la mesa”; el P7SD indica que “Casi no tiene responsabilidades,

pero lo que sabe hacer mas es recoger sus juguetes y cuando no quiere yo le cojo de



su mano le hago recoger sus juguetes”; y P20SD menciona que “Sus
responsabilidades es que cumpla con sus tareas, que ayude en casa siempre cuando
se le manda, aunque a veces no quiere hacer, pero siempre le repito lo que tiene que
hacer”.

En este contexto, es importante indicar que al establecer responsabilidades en
los nifios estos se vuelven conscientes de las actividades que pueden realizar a su
alrededor, potencializando sus fortalezas y desarrollando sus habilidades, asi
también se considera importante resaltar las actividades que estos realizan con sus
padres de manera cotidiana, como estos reciben afecto y el desarrollo de la
comunicacion dentro del hogar.

En relacion al afecto los padres (P1SD, P4SD, P5SD, P7SD, P20SD)
coinciden en que la mejor forma de animar a sus hijos es brindandoles afecto de
manera fisica mediante juegos, caricias o cualquier tipo de distractores como los
brazos a palabras alentadoras que les motive a realizar cualquier actividad cuando se
encuentren desanimados o tristes. De esta forma el P1SD indica “Si le veo triste le
Ilevo a comer en algun lugar, le gusta la pasta o le doy preparando algo rico, cuando
esta enojado le hacemos respirar y también después le damos algo dulce”; P5SD
indica que “Cuando a mi nifia le veo triste le abrazo y le doy un beso. En el
momento que le retiro de la casa de mi mama le llevo algo que leguste para que se
sienta feliz”; P7SD menciona que “Le abrazo, le hago jugar, trato de hacerle sentir
bien, porque a veces pienso que esta enfermo y como todavia no me puede decir
entonces le digo a mi esposo que tenemos que llevarlo a revisar cuando veo que no
se rie ni le interesa jugar” y P20SD menciona que “Cuando le veo triste le pregunto
qué le pasa o si le duele algo, a veces me explica el motivo de su tristeza entonces le

abrazo y converso con €l”.



En cuanto a las actividades que se realizan en el entorno del hogar y el
desarrollo de la comunicacion el padre P1SD indica “En la mafiana voy a dejarlo al
nifio a la escuela para regresar hacer mis cosas y aprovechar al maximo el tiempo
porque ya en la tarde tengo que cuidarlo, después de la una de la tarde voy a retirarlo
de la escuela y regresamos a almorzar, después del almuerzo siempre trato de que
hagamos algo de ejercicio, a él le gusta manejar una bicicleta, le bafio siempre en las
tardes me ayuda preparando la comida me pasa las cosas y le gusta ayudarme en
todo lo que hago, la comunicacion es buena siempre le pregunto como le fue en la
escuela me cuenta lo que hizo a su forma de hablar, me dice el nombre de algunos
compafieritos, me pregunta mama como estas, trato de pasar la mayor partedel
tiempo con él involucrandolo en todo lo que realizo”; P4SD: “En la mafiana se
realiza todas las actividades cotidianas hasta ir a dejarlo a la escuelita el sale alas 12
del dia, en la tarde ayuda en las actividades de la casa o va a las terapias a las cuales
yo le he inscrito, la comunicacion es buena él me entiende y siempre trato de hablar
en un su lenguaje cuando paso con él le doy tiempo de calidad porque demanda de
atencion tiempo y cuidado, hay que estar pendiente de que no haga travesuras”;
P5SD “Todas las mafianas les preparo el desayuno a mis nifios, primero le llevo a mi
hijo mayor a laescuela, después a mi hijo menor porgue él ingresa mas tarde, me voy
a trabajar, les retiro de su escuela y nos vamos a almorzar en la casa de mi mama,
ellos se quedan ahi hasta las 5 de la tarde quesalgo de mi jornada laboral, llegamos a
la casa a veces hacemos los deberes cuando todavia no lo han hecho, le bafio a mi
hija y preparo las cosas de mis nifios para el siguiente dia, la comunicacién es buena
constantemente conversamos de cosas de su interés o siempre me cuentan como le
fue en su diade escuela, es muy bonito conversar con ellos porque nunca faltan las

risas, trato de pasar la mayor parte de tiempo con ellos después de mi trabajo y los

42



43

fines de semana paso todo el dia con ellos”; P7SD “Los fines de semana rara vez
salimos a visitarle a mi familia, pero de lunes a viernes le voy a dejar en la escuela,
después le doy su almuerzo, le cambio para ir a otro centro en donde recibe terapia,
regresamos a casa Yy hace sus deberes o se pone a jugar, yo siempre les doy la
disponibilidad para conversar y escucharlos, pero mi hijo pequefio ain no habla,
pero tengo formas de comunicarme con él, mediante las expresiones. Yo paso el
mayor tiempo con mis hijos, por lo general yo les retiro de la escuela, le llevo a mi
hijo pequefio a sus terapias, jugamos, hacemos actividades educativas y los fines de
semana igual pasa conmigo, pero a partir de las 3 0 4 de la tarde ya pasa con mi
esposo también. Con mi hija también pasa conmigo todo el dia, a veces pasa los
fines de semana con mis papas” y P20SD menciona “Un dia normal en mi casa es
desayunamos, almorzamos y merendamos juntos, le llevamos a la escuela a los
nifios, arreglamos la casa todos, cuando tenemos tiempo salimos, pero pasamos mas
tiempo en la casa y €l pasa jugando con sus primos, en cuanto al lenguaje aiin no
habla bien, pero por ejemplo cuando él me pide algo siempre le digo la palabra para
que lo repita, cuando sale de la escuelita me abraza y yo le pregunto que cémo le
fue, que hizo, si aviso para irse al bafio y si no lo hizo le digo que tiene que avisar,
pasa todo el tiempo conmigo y mi mama porque el papa trabaja, pero cuando no
trabaja pasa con su hijo”.

En el estilo parental democratico se considera fundamental que los padres se
involucren en la mayoria de actividades que realicen sus hijos tal es el caso de los
padres (P1SD, P4SD, P5SD, P7SD, P20SD) quienes a pesar de las multiples
acciones que desarrollan en su dia a dia se encuentran al pendiente de sus hijos de
manera que encuentran diversas formas para comunicarse con ellos de tal manera

gue exista una adecuada comunicacién dentro de su entorno familiar.
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Es importante considerar que de los 8 padres de familia de los nifios con
sindrome de Down 3 de ellos presentan un estilo parental ambiguo o no definido
puesto que sus respuestas se observan relacionadas con dos estilos de crianza
parental como el democratico y permisivo, es asi, que dentro este Gltimo podemos
encontrar especial relevancia en aspectos relacionados con la autonomia con temas
de alimentacion, vestimenta y aseo personal, tal es el caso de P2SD quien menciona
que “siempre le estoy ensefiando como se hace las cosas pero a veces siento que se
cansa demasiado y no le exijo mucho, por lo que le ayudo debido a que no tenemos
mucho tiempo y nos atrasamos de las cosas que tenemos que hacer o aveces no lo
hacemos porque él se ve cansado”, asi mismo, en cuanto a la estimulacién motriz y
social presenta sobreproteccion indicando que el nifio se encuentra cansado luego de
clases P2SD expresa “en el centro tienen terapia fisica por lo que nosotros ya no le
hacemos que realice ninguna actividad en la casa para que él no se canse, no salimos
mucho es mejor quedarnos en casa cuidandolo porque en los exteriores puede
pasarle algo o hay que estar mas al pendiente de ¢1”. De la misma forma, en relacion
al establecimiento de limites y responsabilidades se puede presentar la informacion
relacionando con que la madre sobreprotege al nifio y en ciertas ocasiones
desconoce ciertos aspectos con la finalidad de que el nifio realice lo que quiere y no
lo que esta a su alcance observando a este como incapaz de realizar acciones que
estan a su alcance, P2SD indica “cuando se enoja le ignoro para evitar problemas
con mi esposo o mis hijos porque ellos le miman bastante y no les gusta que le
hable, no tiene responsabilidades porque no puede hacer muchas cosas entonces
imponerle responsabilidades a un nifio con sindrome de Down pienso que es un

poquito dificil”.

En lo mencionado previamente podemos observar un estilo parental permisivo,
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no obstante, en aspectos como la imposicion de normas, reglas, refuerzos observamos
una inclinacién hacia un estilo democratico siendo asi que la madre P2SD menciona
“yo uso pictogramas para que sepa que es lo que tiene que hacer y le hablo con una voz
firme para explicarle lo que esta bien o lo que estd mal, algunas veces le doy premios
para que sepa que lo que hizo bien y siga haciendolo, cuando se enoja le hacemos
escuchar musica o le llamamos al papa porque tiene una buena relacion con él entonces
cuando habla con él siempre se rie y se pone de buen humor”.

En el segundo padre que no tiene establecido un estilo de crianza especifico
P3SD encontramos por un lado un estilo democréatico y por el otro un permisivo
haciendo especial énfasis en el primero en la influencia en el desarrollo de actividades
autonomas y de estimulacion motriz buscando estrategias para desarrollar las mismas,
es asi que P3SD indica que “en el momento de la comida yo le digo que es lo que
vamos hacer, cuando comemos el trata de coger la cuchara y poner en la boca, siempre
trato de hacer algo para que imite lo que estoy haciendo, para desarrollar sus
habilidades motrices nosotros le hacemos bailar con masica, movemos las manos y los
brazos y el imita nuestros movimientos”.

Es importante indicar que se debe considerar la edad cronolégica y la edad de
desarrollo de estos nifios permitiéndoles la oportunidad de realizar o no cierto tipo de
actividades por lo que de acuerdo a lo mencionado por la madre, en el aspecto de
normas y reglas P3SD se encuentra en un estilo parental democratico debido a que
indica que “no tiene normas y reglas dentro de la casa porque todavia no puede
entender, cuando se enoja le abrazo y trato de que se sienta querido, le doy de comer

algo y lo hago reir para que se distraiga un poco”.

Se puede encontrar informacion relacionada con un estilo parental permisivo en

cuanto al desarrollo de actividades de autonomia, de estimulacion cognitiva y en
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relacién a las habilidades sociales, establecimiento de limites y afecto considerando que
es fundamental lo mencionado para desarrollar potencialidades en el nifio, es
importante que aungue se considera la edad de desarrollo y cronoldgica este no es el
caso pues en varias ocasiones se trata de sobreproteger al nifio en actividades minimas
limitandole realizar acciones que estan a su alcance, es asi que se indica lo relatado por
la madre en este aspecto P3SD menciona “a veces me toca hacer a mi mismo cualquier
actividad, no realizo ninguna actividad para desarrollar sus habilidades cognitivas
porgue aveces no me queda tiempo y tengo entendido que en la escuela ya les dan algun
tipo de terapia y para el desarrollo de habilidades sociales es mejor que nosotros lo
cuidemos porque aveces relacionarse con otras personas puede hacerlo sentir mal,
cuando se enoja me retiro le dejo que se calme no le digo nada le dejo que haga lo que

quiere porque aveces no entiende”.

De la misma manera en el tercer padre con un estilo de crianza ambiguo P6SD
se puede observar un estilo de crianza democratico en aspectos relacionados a la
autonomia, la alimentacion, aseo, vestimenta, habilidades motrices y cognitivas; asi
como también en cuanto al establecimiento de normas y reglas, no obstante, en cuanto
a la adquisicion de habilidades sociales la madre P6SD expresa no me gusta que
interactie mucho con nifios porque me da miedo que le hagan algo o le lastimen”. Ante
lo que se puede observar que no realiza esta actividad por sobreprotegerlo de lo que le
pueda pasar en su exterior presentando solo en este aspecto un estilo permisivo. Es
importante indicar que en cuanto a los aspectos que se sefialaron como democraticos se

considera la edad cronologica del nifio tomando en cuenta que tiene 3 afios de edad.

En los 3 padres de familia que presentan un estilo parental ambiguo (P2SD,
P3SD y P6SD) se encontro similitud en cuanto a las actividades que realizan y el

desarrollo de la comunicacion dentro de su hogar inclinAndose estas respuestas hacia
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un estilo democratico, es asi que P2SD indica “lo normal es que se levante parair a la
escuela, yo le preparo el desayuno y le doy comer porque él no pude hacerlo solo, la
comida se lleva a la boca con la manopero se ensucia mucho, asi que mejor es darle de
comer, después de que llega de la escuela pasamos en la casa, pasa aqui conmigo en su
silla, yo antes le habia buscadouna chica para que me ayude con su cuidado pero ahora
no porque no cuento con mucho dinero, toda la tarde paso al cuidado de él, le aseo,
lavamos la ropa y yo cuando cocino siempre se encuentra cerca de mi, la comunicacién
es buena yo siempre trato de conversar con el de hablarle, de darle mimos para que se
sienta felizy pasamos la mayor parte del tiempo después de la escuela”. P3SD
menciona “todos los dias desayuna y se va a la escuelita, en las tardes le sacamos a
caminar o le llevamos al parque, en cuanto a la comunicacion se busca la manera de
comunicarnos con el debido a que su lenguaje es limitado y pasamos todo el tiempo
después de la escuela junto a é1” y P6SD expresa “en la mafiana hacemos todo lo
relacionado a las funciones diarias, yo soy la encargada de llevarle y retirarle de la
escuela, pero como trabajo a veces no tengo tiempo y me ayuda su abuelita, salgo muy
noche del trabajo y a veces ya la encuentrodormido, pero los fines de semana
especialmente el domingo paso con €l todo el dia, salimos al parque, a visitarle a mi
familia, en cuanto a la comunicacién el no habla pero yo estoy al pendiente de él y le
hago conversa, por mi trabajo paso poco tiempo con el pero cuando lo hacemos

tratamos de hacer cualquier actividad que les guste”.

Paralisis Cerebral

En esta investigacion contamos con 5 de padres de nifios con Paralisis Cerebral,
en base a los relatos que nos presentan podemos observar que implementan un estilo de
crianza democratico que se refiere cuando los cuidadores primarios estan involucrados

en el desarrollo y educacidn de sus hijos, e inclusive si estas toman mas tiempo que en
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los demas nifios, ademas que los limites y reglas son otorgados correctamente. EXxiste
una relevancia significativa en el estilo democratico en autonomia, normas y reglas;
limites, castigo, comunicacion, tiempo, afecto, los padres de familia implementan
estrategias adecuadas para la estimulacion de sus hijos que permiten reforzar sus
habilidades cognitivas y motrices, PO9PC, P10PC, P11PC y P12PC siguen instrucciones
del lugar institucional al que acuden los nifios, buscan informacién por cuenta propia o
como en el caso de P8PC la madre de la nifia es estimuladora temprana por lo que
conoce acerca de las actividades que necesita para su 6ptimo desarrollo en estas
habilidades, cabe mencionar que POPC a parte de estimular las areas cognitivas y
motrices utiliza estrategias sociales adecuadas para que su hijo se relacione e involucre
con otros nifios asistiendo a cumpleafios infantiles o en otras actividades que le
permitan tener amigos. En cambio, P10OPC y P8PC mencionan que “mi hijo no se
relaciona con otros nifios debido a su diagnostico puesto a que todavia no desarrolla su
lenguaje” o afirman que no pueden. En relacion a la autonomia P8PC, P10PC, P11PC
y P12PC determinan que sus hijos no pueden realizar solos las actividades de su vida
diaria por la condicion que presentan, debido a que algunos todavia no pueden hablar
ni caminar e incluso indican que no suelen comprenderles, por lo que tratan de
involucrarlos en actividades familiares, del mismo modo cuando les permiten realizar
alguna tarea solos siempre deben supervisar con la finalidad de que no se lastimen, por
otra parte es necesario tomar en cuenta la edad de desarrollo de estos nifios para poder
observar lo que pueden realizar como en el caso de P9 “mi hija puede desempefiar
actividades especificas como comer, vestirse sola e incluso cepillarse los dientes”,

aunque al igual que los otros nifios necesita supervision en otras tareas.

En relacién con las normas y reglas que estan establecidas en sus hogares

P8PC, P10PC, P11PC y P12PC mencionan relatos similares que por la condicion de



49

sus hijos no pueden otorgarles responsabilidades ni reglas como los tienen los demas
miembros de la familia, sin embargo, P12PC relata que la forma de actuar frente a un
incumplimiento de reglas en sus otros hijos es mediante el castigo, por ejemplo, suelen
prohibirles que hagan algo que les guste y posteriormente conversar con ellos para
indicarles cual es el motivo de sus castigos. Por otro lado, POPC argumenta que “mi
hija conoce las reglas que existen en el hogar” siendo asi que le otorgan
responsabilidades como ayudar en casa con la limpieza y otras cosas pequefias, ademas
tiene en claro que éstas se deben cumplir y en caso de que no sea asi como
consecuencia le castigan sin que pueda ver television.

De la misma forma P8PC, P9PC, P10PC, P11PC y P12PC demuestran que el
afecto que les brindan a sus nifios en los momentos en que se encuentran tristes es
brindandoles més atencion y tratar de distraerlos con la television, con musica, con
juegos o simplemente estar juntos a ellos para que se sientan mas protegidos y
amados. Se puede observar que la comunicacién en el hogar es la adecuada, pero es
necesario sefialar que en algunos infantes con PC aln no desarrollan el habla por lo
que en los casos de P9PC, P10PC, P11PC y P12PC indican que utilizan otro método
para comunicarse con ellos que es mediante sus expresiones y que esto les permite
saber y entender que es lo que necesita el nifio y como se sienten. Sin embargo, P8PC
sefiala que “nosotros le hablamos a nuestra hija para que se sienta querida, aunque
sentimos que no nos entiende”. P10PC es la cuidadora principal porque se encarga de
la rutina diaria de su hijo, le lleva y retira de la escuela, le da de comer o acude a las
terapias que necesita; P8PC, POPC, P11PC y P12PC suelen organizarse entre la pareja
dependiendo de los horarios de trabajos o solicitan ayuda a otros familiares, sin
embargo, el tiempo después de su trabajo es netamente para sus hijos. Por lo que el

tiempo otorgado para ellos a veces varia dependiendo de su trabajo,no obstante, la
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mayoria sefiala que el tiempo después de su jornada laboral las ocupan con ellos,
dedicandose a cada necesidad que presente el infante en vista que son su prioridad e
inclusive los fines de semana son completos para sus nifios.

Cabe recalcar que si bien es cierto los padres han demostrado un estilo
democratico como predominante en algunos aspectos ya mencionados anteriormente, se
ha visto que POPC, P11PC y P12PC estan en un estilo permisivo en relacion con los
limites y habilidades sociales. Es decir no ponen limites correctos y suele cumplir las
expectativas de sus hijos cuando se enfrentan a una conducta negativa, como se refiere
PIOPC que le suele dar lo que su hija pide para que se tranquilice cuando hace un
berrinche, en relacion a las habilidades sociales P11PC menciona que no tiene tiempo
suficiente para salir de la casa puesto a que llega tarde y que no pueden volver a salir
siendo asi que el nifio no se relaciona con personas de su misma edad y en el caso de
P12PC que le da miedo que se relacione con otros nifios por el motivo de que suele ser
agresivo con los demas por ende temen que pueda agredir a otros nifios o viceversa.

Es importante sefialar que se evidencia en los padres de familia con PC la
ausencia de estilo de crianza negligente y autoritario. Analizando los relatos de los
padres de familia se considera que POPC, P11PC y P12PC no tienen establecido un solo
tipo de crianza puesto a que se han situado entre democratico y permisivo, es decir los
cuidadores apoyan e implican en el desarrollo y crecimiento de su hijo ademas de que
entienden que esta toma mas tiempo que los demas nifios por su diagnoéstico, sin
embargo, los padres se confunden que debido a su diagndstico de sus hijos necesitan
proteccién de manera inmediata y tratan de satisfacerla sin dejarles que adquieran otras

destrezas importantes para su desenvolvimiento.
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9. Discusion de resultados
Dentro de este estudio se plante6 indagar los estilos de crianza que implementan los

padres de los nifios con Sindrome de Down del centro Huiracocha Tutivén y los padres de los
nifios con paralisis cerebral del instituto de paralisis cerebral del Azuay, prevaleciendo en
esta investigacion el estilo parental democratico que tal y como lo define Rada (2021)
consiste en que los cuidadores permiten a sus hijos la posibilidad de desarrollar sus
habilidades y su autonomia en la medida que les sea posible sin exigir demasiado ni
sobreprotegerlos a tal medida que no puedan realizar ninguna actividad por si solos por lo

que coincide con lo que expresan los padres de los infantes.

Por otro lado, algunos padres de familia implementan un estilo parental
permisivo y coinciden con los postulados tedricos propuestos por (Rada, 2021) y
Cérdenas y Tapia (2018) quienes mencionan que es mejor darles haciendo cualquier
cosa que apoyarle de alguna manera para que lo realicen solos debido al temor de que
de que se lastime o de que aln no esté listo para realizar cualquier actividad.

El segundo objetivo especifico fue establecido para conocer los estilos de
crianza de acuerdo a las caracteristicas de comunicacion, alimentacion, autonomia,
movimiento y reglas, en el aspecto de la comunicacion los padres de los nifios con SD
y Pardlisis cerebral que presentan un estilo parental democratico coinciden con
Castafieda (2019), Hernandez y Jimenez (2018), Manjarrés y Hederich (2020) quienes
mencionan la importancia de este debido a que le permite a su hijo sentirse en un
ambiente familiar seguro y en un clima de confianza.

Asi mismo los padres expresan que pese a que en algunas ocasiones el lenguaje
del nifio no se encuentre totalmente desarrollado siempre tratan de incluirlos en sus
temas de conversacion, estos argumentos coinciden con Fuentes, Lagos, Gonzélez y

Castro (2021) quienes mencionan que al referirse a un estilo democratico la
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comunicacion es frecuente y abierta puesto a que dejan que expresen sus puntos de

vista, fomentando el respeto de todos los miembros del circulo familiar.

En el desarrollo de la autonomia y actividades relacionadas con la alimentacion,
aseo y vestimenta cinco de los padres de los nifios con SD y dos de paralisis cerebral
afirman lo propuesto por Manjarrés y Hederich (2020) y Monteverde y Tibillin (2020),
en cuanto al postulado tedrico de la autonomia brindando especial énfasis en que es
prioritario para la independencia del nifio permitirle desarrollar actividades que se
encuentran a su alcance, es asi, que Morales (2020) menciona que los padres estan en

constante busqueda de desarrollar su autonomia.

Asi mismo, en el estilo parental democratico se suma a los padres previamente
mencionados un padre de familia mas de los nifios con PC para validar lo que expresan
Manjarrés y Hederich (2020) y Monteverde y Tibillin (2020), debido a que también
indican que es fundamental permitir y fomentar el desarrollo de habilidades motrices,
en este aspecto los cuidadores indican que aunque sus hijos ya pueden desarrollar
acciones relacionadas con estos aspectos ellos siguen estimulando para fomentar y
potencializar las mismas, no obstante, también se encuentran padres que mencionan
que sus hijos no pueden desarrollar estas acciones por motivos de su discapacidad, sin

embargo, siempre les motivan e incentivan para que de alguna maneralo intenten.

En cuanto al aspecto de la movilidad estos padres mencionan que para que sus
hijos desarrollen adecuadamente habilidades motrices realizan multiples actividades con
la finalidad de estimular y potencializar en la medida que sea adecuado para su edad, en
caso de que los nifios lo puedan realizar, se busca seguir desarrollando habilidades
dentro de esta area lo cual es fundamental para un 6ptimo desarrollo tal y como lo

menciona Portillo (2018).

Manjarrés y Hederich (2020) afirman que es fundamental que los nifios
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independientemente de su discapacidad siempre tengan presente las normas y reglas
dentro de un contexto familiar, social o académico, en el marco de este postulado los
mismos padres de familia que se mencionaron con antelacion y uno mas de SD,
concuerdan con este autor indicando que son ellos quienes establecen limites, normas y
reglas para con sus hijos permitiéndoles conocer lo que pueden o no realizar en
determinadas ocasiones por lo que de acuerdo al postulado por (Rada, 2021) y Cardenas

y Tapia (2018) estos presentan un estilo parental democratico .

Es importante recalcar que tres padres de nifios con SD vy tres con paralisis
cerebral presentan un estilo permisivo en cuanto a la autonomia y la ejecucion de
actividades de alimentacion, aseo, vestimenta, y el establecer normas o reglas dentro
del contexto, en algunas ocasiones esto ocurre por la sobreproteccion de los
cuidadores para con sus hijos no permitirles realizar actividades por miedo a que les
pase algo, por lo que se resalta lo que menciona Sanchez (2019) que una de las
barreras que limita el desarrollo de estos nifios, es la sobreproteccion por parte de las

familias.

Dentro del analisis de esta investigacion se encontrd un padre de familia que
presenta un estilo parental autoritario en cuanto al aspecto de movilidad indicando que
no realiza ninguna actividad para desarrollar habilidades motrices con su hijo debido a
que para eso esté asistiendo a la escuela, por lo que se debe recalcar lo que postula
(Rada, 2021) en este estilo de crianza los padres no se encuentran involucrados en el

desarrollo de sus hijos.

Para asociar el estilo de crianza con el tipo de discapacidad, se debe tomar en
cuenta factores como las caracteristicas de cada discapacidad, debido a que estas

pueden influir en la determinacion de un estilo y en la perspectiva que tienen los
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padres de familia frente a la discapacidad de sus hijos.

Sindrome de Down

Los padres de familia han implementado una mayor inclinacién en el estilo de
crianza democratico, si bien es cierto los nifios con SD son categorizados con un
retraso en el desarrollo, con discapacidad intelectual y una apariencia fisica tipica,
algunas perspectivas de las personas son que estos infantes siempre van a depender de
los cuidados de sus padres, estos pensamientos pueden influir de alguna manera en la
eleccion del estilo de crianza, como menciona en su estudio Portillo (2018) que varias
de estas percepciones o creencias van acompariadas por el dilema de la eterna crianza,
es decir, que los padres ven a sus hijos con una posibilidad baja de ser autbnomos.
Siendo asi que 3 cuidadores de estos infantes establecen un estilo de crianza permisivo
en algunos aspectos, esto se puede relacionar con lo que menciona en su estudio
Cérdenas y Tapia (2018) en donde se evidencia la presencia de sobreproteccion de los
padres con nifios con SD, lo que esta relacionado con la perspectiva o vision de la
discapacidad que tenian las familias, es decir, al optar o desarrollar esta caracteristica
de crianza que se relaciona con un estilo permisivo los cuidadores muestran
caracteristicas de ausencia de normas y consentimiento extremo que a su vez deriva a
una proteccion intensa. Sin embargo, existen 5 cuidadores que tienen otro tipo de
perspectiva siendo asi que piensan que la discapacidad de su hijo no es un impedimento
para su desarrollo adecuado, por lo que mediante su estilo de crianza democratico
tratan de fomentar una calidad de vida, lo que se ve reflejado en lo que menciona
Portillo (2018) que los estilos de crianza van a depender siempre de las percepciones y

la educacion de los padres sobre el sindrome de Down.
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Paralisis Cerebral

Esta discapacidad se considera como una afectacion a nivel del cerebro dando como
efectos la dificultad de controlar los movimientos del cuerpo, esta afectacion puede influir en
el estilo de crianza que implementen lo padres de familia en los nifios con PC. Por lo que se
menciona que 2 cuidadores se inclinan por un estilo de crianza democratica que se
caracterizan como padres amables, con una buena comunicacion y sobre todo utilizan la
I6gica, lo que beneficia al nifio de manera que utilizan estrategias adecuadas para la
estimulacidn de las habilidades que necesita el infante para su desarrollo, mismo que se puede
relacionar con lo que mencionan Manjarrés y Hederich (2020) indican que es importante que
durante el desarrollo vital de nifios con discapacidad las personas que ejercen el rol parental
brinden oportunidades y estrategias que permitan en mayor medida a estos individuos la
posibilidad de realizar actividades por si solos para que de esta manera alcancen su pleno
desarrollo personal y fortalezcan las relaciones interpersonales sociales, de autonomia y
comportamental. Siendo asi que los cuidadores tienen en consideracion que el desarrollo de
sus hijos puede llevar mas tiempo y dedicacion por parte de ellos, ademas que se evidencia
que los padres implementan estrategias y se preocupan por el desarrollo de sus hijos esto se
relaciona con lo que relata Morales (2020) que los cuidadores buscan los instrumentos
necesarios para promover el aprendizaje y la inclusion en las actividades familiares, cabe
recalcar que, aunque esta enfermedad no tiene cura, realizar cualquier accion les da la
seguridadque requieren para desarrollarse de manera éptima. Por otro lado es importante
mencionar que existen 3 padres que implementan un estilo ambiguo es decir que ponen en
practica mas de dos estilos de crianza estos son democratico y permisivo, siempre va a
depender de la perspectiva y la formacion que tengan sobre la discapacidad de su hijo por lo
se evidencia en este estudio que algunos padres muestran un miedo excesivo a que a sus hijos

le pueda pasar algo por lo que a su vez no le permiten realizar actividades solos mismo que se



56

relaciona con lo que relata Rada (2021) en varias ocasiones los cuidadores no permiten
realizar a los infantes actividades que estan a su alcance observandose como sobreprotectores
en varios casos e impidiendo su pronta autonomia. Rescatando lo que mencionan los autores
plasmados en este contexto, por mas que el infante presente condiciones los padres deben
otorgarles herramientas que son esenciales para que se pueda desenvolver en diversos

contextos.

10. Presupuesto

Figura 5. Presupuesto

Presupuesto
. . Costo Unitario  Costo Total
Descripcion Cantidad (USD) (USD)
Luz 2 $8 $8
Internet 2 $25 $25
Dispositivos electrénicos 12 $200 $2.400

Fuente: Elaboracion propia. Priscila Lalvay y Abigail Veletanga. (2022).

11. Conclusiones

El estilo parental que prevalece en la mayoria de padres de familia de los nifios
con Sindrome de Down es el democréatico enfatizando la importancia de desenvolver la
autonomia y la ejecucion de multiples actividades que les permitiran a los nifios obtener
una mayor independencia en el transcurso de su vida, por lo que es importante indicar
que uno de los mayores anhelos que los padres tienen en el transcurso de su vida es la

independencia fisica y emocional que puedan llegar a tener sus hijos en un futuro.

El estilo de crianza méas predominante en los padres de nifios con PC es el
democratico con respecto a la autonomia, normas y reglas; y dindmica familiar, en

donde se puede evidenciar claramente que los cuidadores implementan estrategias
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adecuadas para estimular las areas cognitivas y motrices siendo herramientas claves
para el 6ptimo desarrollo de sus hijos, es notorio este estilo de crianza en estos padres
debido a que se evidencia que se preocupan y estan al tanto a las necesidades de sus
hijos, ademas tratan de involucrarse en el mismo a pesar de que este tome mayor
tiempode lo normal.

Dentro de la identificacion de los diversos estilos de crianza que se implementan
también pudimos observar que algunos padres de familia no tienen un rol parental
establecido para la crianza de su hijo por lo que se presenté un democratico y permisivo
en algunos casos, en el primero potencializando las actividades que pueden llegar a
desarrollar y confiando en sus capacidades y en el segundo sobreprotegiéndolos a tal
punto de no permitir que su hijo realice cualquier accion y siendo el padre quien realiza

lo que sea en el lugar de su hijo.

Por otro lado, también es fundamental recalcar que la calidad de vida que los
infantes tienen se debe prioritariamente al estilo de crianza que sus padres implementan
para con ellos, he aqui la importancia de haber realizado este estudio debido a que nos
permitio conocer desde la perspectiva de los padres como ejecutan su rol dentro de un
entorno familiar y las actividades que realizan para fomentar y desarrollar multiples

actividades que les sirve a los nifios para un 6ptimo crecimiento.

En lo que se puede concluir que algunos de los padres han contribuido al
desarrollo de la autonomia, reglas y normas de sus hijos de acuerdo con el estilo de
crianza que implementan. Es importante indicar que el personal interno de los dos
centros indicaron en su momento que los nifios no eran lo suficientemente autobnomos
e independientes en la ejecucion de sus actividades, no obstante, algunos de los

padres durante la ejecucidn de esta investigacion coincidieron en expresar que sus
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hijos no son independientes en algunas acciones de la vida diaria, sin embargo, hay
algunas cosas que si pueden realizarlo de manera individual o de lo contrario en la
mayoria de ellos siempre se encontraban potencializando sus habilidades para
procurar una mejor calidad de vida para estos individuos.

En esta investigacion se abordd los estilos de crianza de los padres en nifios con
Sindrome de Down y Paralisis Cerebral, cabe recalcar que al momento de aplicar el
instrumento se observo que existian otros tipos de discapacidad tales como la fisica y
multidiscapacidad, por lo que fue necesario indagar también en este tipo de poblacion.

Dentro de este estudio se encontrd cuatro nifios con multidiscapacidad quienes
de acuerdo a lo expresado por los padres presentan un estilo parental democratico en
cuanto a la ejecucién de actividades de autonomia como alimentacion, vestimenta, aseo,
el desarrollo de habilidades motrices, sociales y cognitivas, asi como también en cuanto
a normas, reglas, responsabilidades, acciones que se realizan frecuentemente en el
entorno familiar y comunicacién, no obstante, es importante considerar la edad de
desarrollo en la que se encuentran estos infantes tomando en cuenta que en algunas
ocasiones no podran realizar lo mencionado con antelacion dependiendo del nivel de

complejidad.

De la misma manera se observo tres nifios con discapacidad fisica quienes
presentan un estilo de crianza ambiguo es decir que implementan mas de un estilo,
siendo asi que se encuentran en democratico, permisivo y autoritario; es decir estos
padres apoyan en el desarrollo de sus hijos brindandoles algunas habilidades
mediante la estimulacion, de igual forma la dindmica familiar es la adecuada puesto a
que el clima familiar es tranquilo en donde prima la comunicacion, todos tienen el
mismo tiempo al igual que participacién en las actividades de la familia e incluso los

padres suelen distribuirse los tiempos para brindarles atencion a sus hijos, no
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obstante en otros contextos no saben como interveniry lo hacen de manera
equivocada, siendo asi que e incluso dos de los padres utilizan el castigo fisico para
poner limites a sus hijos porque suelen perder la paciencia u otros tienden a satisfacer
las peticiones de manera inmediata siendo asi que los nifios no conocen y no respetan
las reglas del hogar por lo que el infante muestra resistencia frente a estos aspectos

considerandoles a estos infantes como dominantes

12. Recomendaciones
Es importante destacar que los estilos parentales en los nifios con Sindrome de
Down y Paralisis Cerebral no es un tema muy estudiado en nuestro contexto por lo que
se recomienda a otros estudiantes realizar investigaciones que involucren este tema
como componente principal debido a la importancia que este tiene para que una persona
con discapacidad obtenga una mejor calidad de vida.
Las instituciones en donde se encuentran estudiando los nifios con deberian

desarrollar un seguimiento en la crianza para evitar cualquier tipo de violencia.

Las instituciones deben brindar informacién mediante charlas sobre los estilos

de crianza y estrategias que les permitan apoyar para la autonomia de los nifios.

Los padres de familia deberian acudir a un profesional de la salud para que le
ayude a evitar el sindrome del cuidador quemado sobre todo para que aprendan a

manejar el estrés y puedan ser mas tolerantes.
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14. Anexos

Anexo 1 consentimiento informado

Consentimiento informado Centro Huiracocha Tutiven

Padres de familia

Cuenca, de de 2022

Cordial saludo.

Por medio de la presente me permito solicitar su autorizacion y consentimiento
para la participacion en el desarrollo de la investigacion estilos de crianza en nifios con
sindrome de Down del Centro Huiracocha Tutiven a cargo de las estudiantes Priscila
Lalvay y Abigail Veletanga, pertenecientes a octavo ciclo de la carrera de psicologia en

la Universidad Politécnica Salesiana.

Consentimiento informado

Yo identificado

con la cédula de identidad niUmero en calidad de

progenitor (a), deseo manifestar a través de este documento, que fui informado
suficientemente y comprendemos la justificacion, los objetivos, los procedimientos y
lasposibles molestias y beneficios implicados en la investigacion sobre los estilos de

crianza en nifos con sindrome de Down del Centro Huiracocha Tutiven

La participacion en este estudio es completamente voluntaria, si me negara a
participar o decidiera retirarme, esto no generara ningln problema, ni tendra

consecuencias a nivel institucional, académico o social.

La informacidn suministrada sera grabada mediante una nota de voz de manera
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confidencial, con fines academicos sin revelar su nombre o datos de identificacion. Se
mantendran los cuestionarios y en general cualquier registro con suma discrecion. Para
cualquier consulta que usted tenga no dude en comunicarse al nimero de celular
0963022682 (Priscila Lalvay) o 0939725481 (Abigail Veletanga) estudiantes

encargadas.

Consentimiento informado Instituto de Paralisis Cerebral del Azuay

Padres de familia

Cuenca, de de 2022

Cordial saludo.

Por medio de la presente me permito solicitar su autorizacion y consentimiento
para la participacion en el desarrollo de la investigacion los estilos de crianza en nifios
con pardlisis cerebral del Instituto de Paralisis Cerebral del Azuay a cargo de las
estudiantes Priscila Lalvay y Abigail Veletanga, pertenecientes a octavo ciclo de la

carrera de psicologia en la Universidad Politécnica Salesiana.

Consentimiento informado

Yo identificado

con la cédula de identidad niumero en calidad de

progenitor (a), deseo manifestar a través de este documento, que fui informado
suficientemente y comprendemos la justificacion, los objetivos, los procedimientos y
lasposibles molestias y beneficios implicados en la investigacion sobre los estilos de

crianza en nifios con paralisis cerebral del Instituto de Paralisis Cerebral del Azuay.

La participacion en este estudio es completamente voluntaria, si me negara a
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participar o decidiera retirarme, esto no generara ningan problema, ni tendra

consecuencias a nivel institucional, académico o social.

La informacidn suministrada serd grabada mediante una nota de voz de manera
confidencial, con fines académicos sin revelar su nombre o datos de identificacion. Se
mantendran los cuestionarios y en general cualquier registro con suma discrecién. Para
cualquier consulta que usted tenga no dude en comunicarse al nimero de celular
0963022682 (Priscila Lalvay) o 0939725481 (Abigail Veletanga) estudiantes

encargadas.



Anexo 2 Aval del tutor

ECUADOR

ADO-2097-2022-M

Cuenca, 01 de agosto de 2022

PARA: Magister Maria Lorena Cafiizares Jarrin
Director De Carrera De Psicologia

Narcisa Del Rosario Ortiz Galindo
Auxiliar 2 De Secretaria De Campus

ASUNTO: Aceptacion de tutor del trabajo de titulacion de Alexandra Priscila Lalvay
Zhispon y Germania Abigail Veletanga Barreto

Extiendo un fraterno saludo a todos los miembros del Consejo de Carrera
Luego de revisar el disefio del trabajo de titulacion (Practica de investigacion)
denominado "Analisis de los estilos de crianza en nifios con sindrome de Down del
Centro Huiracocha Tutiven periodo septiembre - febrero 2023.", realizado por las
estudiantes Alexandra Priscila Lalvay Zhispon y Germania Abigail Veletanga Barreto,
certifico que cumple con los requisitos contemplados por la normativa correspondiente y
otorgo el aval como tutor/a, por lo tanto, notifico para su respectiva revision por parte de
un docente lector.
En anexos encontraran el disefio del trabajo de titulacién

Particular que comunico para los fines pertinentes

Atentamente,

Magister Isabel Catalina Flores Sisalima
DOCENTE OCASIONAL

Anexos:
- trabajo de titulaciOn priscilia lalvay y germania veletanga.pdf

Copia:
Magister Jessica Vanessa Quito Calle

Docente Ocasional

Magister Maria Eugenia Barros Ponton
Docente Ocasional

Magister Diana Carolina Zuiiga Ortega
Docente Titular Auxiliar Nivel 1

Magister Guido Paul Flores Sisalima
Docente Titular Auxiliar Nivel 1

Magister Gilberto Segundo Brito Astudillo

*Documento generado por Quipux
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UNIVERSIDAD POLITECNICA

SALESIANA

ECUADOR

Docente Titular Auxiliar Nivel 1

NUT: 9629-ADO-UPS-2022

IF

1US

INSTITUCIONES SALESIANAS OF EDUCACION SUPERIOR

ADO-2097-2022-M

Cuenca, 01 de agosto de 2022

*Documento generado por Quipux
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Anexo 3 Sistematizacion de resultados




