nnovaycil)
ngvieell

Doi: 10.70577/innovascit.v4i2.221

Innovacion Ciencia y Tecnologia /julio - diciembre 2026/ Vol. 4, - No. 2

La participacion de la familia como factor
determinante en el bienestar emocional de ninos con

sindrome de Down.

Family involvement as a determining factor in the emotional
well-being of children with Down syndrome.

RESUMEN

El presente estudio tuvo como objetivo analizar el papel de la familia
en el desarrollo y bienestar de un nifio con sindrome de Down, identificando
las practicas familiares que favorecen su desarrollo cognitivo, emocional,
social y adaptativo. La investigacion se desarrolld bajo un enfoque
cualitativo, con un diseno de estudio de caso de caracter descriptivo, no
experimental y transversal. La muestra estuvo conformada por una nifa con
sindrome de Down y su familia, seleccionadas mediante un muestreo
intencional. Para la recoleccion de informacién se emplearon la entrevista
semiestructurada, la observacién participante y la revision documental,
utilizando como instrumentos una guia de entrevista, una guia de
observacion y un cuaderno de campo. Los resultados evidenciaron que la
familia desempefia un papel determinante en el desarrollo integral del nifio
mediante el afecto, la comunicacién, la estimulacién temprana y el
acompahamiento permanente en los ambitos educativo y social. Asimismo,
se identifico que las actividades compartidas, el refuerzo positivo y la
colaboracion entre la familia y la escuela fortalecen la autonomia, la
autoestima y la inclusién. No obstante, persisten desafios relacionados con
el acceso a servicios especializados y programas de orientaciéon familiar. Se
concluye que fortalecer las competencias parentales y promover estrategias
de intervenciéon centradas en la familia constituye un factor clave para
mejorar la calidad de vida y favorecer el desarrollo integral de los nifios con
sindrome de Down.

Palabras clave: familia, bienestar de la infancia, sindrome de
Down.

ABSTRACT

This study aimed to analyze the role of the family in the development
and well-being of a child with Down syndrome by identifying family practices
that promote cognitive, emotional, social, and adaptive development. The
research adopted a qualitative approach with a descriptive, non-
experimental, cross-sectional case study design. The sample consisted of one
child with Down syndrome and her family, selected through purposive
sampling. Data were collected using semi-structured interviews, participant
observation, and documentary review. The instruments included an
interview guide, an observation guide, and a field notebook. The findings
revealed that the family plays a decisive role in the child's comprehensive
development through affection, effective communication, early stimulation,
and continuous support in educational and social contexts. Shared family
activities, positive reinforcement, and collaboration between the family and
the school contributed to strengthening autonomy, self-esteem, and social
inclusion. However, challenges remain regarding access to specialized
services and family guidance programs. The study concludes that
strengthening parental competencies and promoting family-centered
intervention strategies are essential to improving the quality of life and
fostering the comprehensive development of children with Down syndrome.

Keywords: family, child welfare, Down syndrome.
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INTRODUCCION

El sindrome de Down (SD) constituye la alteracion cromosomica de origen genético
mas frecuente asociada con discapacidad intelectual y se produce, en la mayoria de los casos,
por la presencia de una copia adicional total o parcial del cromosoma 21. Esta condicion se
presenta aproximadamente en uno de cada 700 nacimientos vivos en el mundo y se caracteriza
por una amplia variabilidad en el desarrollo fisico, cognitivo, lingiiistico y socioemocional de
quienes la presentan. Los avances en el diagnostico temprano, la atencion médica y las
estrategias de intervencion han incrementado significativamente la esperanza y calidad de vida
de las personas con sindrome de Down, desplazando la vision tradicional centrada en las
limitaciones hacia un enfoque basado en el desarrollo de capacidades, la participacion social y
el ejercicio pleno de sus derechos (Organizacion Mundial de la Salud [OMS], 2023; Centers for
Disease Control and Prevention [CDC], 2024).

En este contexto, la familia representa el primer espacio de interaccion, aprendizaje y
socializacion del nino, constituyéndose como el principal agente que influye en su desarrollo
integral. Desde los primeros meses de vida, las experiencias afectivas, la comunicaciéon
cotidiana, la estimulacién temprana, las oportunidades de participaciéon y la calidad de las
relaciones familiares favorecen el fortalecimiento de habilidades cognitivas, emocionales,
motoras y adaptativas. Diversas investigaciones han demostrado que un entorno familiar
caracterizado por el afecto, la aceptacion, la estabilidad emocional y la participacion activa de
los padres favorece mayores niveles de autonomia, autoestima, competencias sociales y
rendimiento escolar en nifios con sindrome de Down (Daunhauer et al., 2022; Down Syndrome
International, 2023).

Actualmente, el paradigma de atenciéon a las personas con discapacidad ha
evolucionado hacia un enfoque biopsicosocial e inclusivo, en el cual la discapacidad no
depende unicamente de las condiciones bioldgicas del individuo, sino también de las
oportunidades que ofrece el entorno para favorecer su participacion. Desde esta perspectiva,
la familia deja de ser Gnicamente un cuidador para convertirse en un agente educativo,
terapéutico y social que participa activamente en los procesos de intervencion, toma de
decisiones y construccion de proyectos de vida orientados al bienestar del nifio (Organizacion
de las Naciones Unidas [ONU], 2022).

A pesar de los importantes avances alcanzados durante las Gltimas décadas, numerosas
familias contintan enfrentando dificultades relacionadas con el acceso a servicios
especializados, programas de intervencidon temprana, asesoramiento profesional, inclusion
educativa y redes de apoyo comunitario. Estas limitaciones pueden repercutir negativamente
tanto en el desarrollo del nino como en la calidad de vida de sus cuidadores, incrementando
los niveles de estrés familiar, incertidumbre y sobrecarga emocional. La evidencia cientifica

reciente sefiala que las diferencias observadas en el desarrollo infantil no dependen
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exclusivamente de la condicion genética, sino también de las oportunidades educativas,
sociales y familiares disponibles durante los primeros afos de vida (UNICEF, 2021; American
Academy of Pediatrics, 2022).

El problema que aborda este estudio surge precisamente de este escenario. Aunque
existe abundante literatura sobre las caracteristicas clinicas del sindrome de Down y sobre las
intervenciones terapéuticas disponibles, atin persisten vacios de conocimiento respecto al
papel especifico que desempenan las dinamicas familiares en la promociéon del desarrollo
integral y el bienestar infantil, especialmente dentro de contextos latinoamericanos y
ecuatorianos. Gran parte de las investigaciones contintian privilegiando los aspectos
biomédicos, relegando a un segundo plano la influencia de variables como la comunicaciéon
familiar, el apoyo emocional, la resiliencia, los estilos de crianza y la participacion de la familia
en los procesos educativos y de inclusion social (Schalock et al., 2021).

La relevancia de investigar este tema radica en que la evidencia internacional reconoce
que la participacion activa de la familia constituye uno de los principales predictores del éxito
de las intervenciones dirigidas a nifios con discapacidad intelectual. Las acciones desarrolladas
por los padres durante la vida cotidiana fortalecen procesos de aprendizaje que dificilmente
pueden ser sustituidos por otros contextos institucionales. Actividades aparentemente
sencillas, como la lectura compartida, el juego, la comunicacion permanente, el
establecimiento de rutinas, la promociéon de la autonomia y la participacion en actividades
familiares representan experiencias altamente significativas para el desarrollo de
competencias adaptativas y habilidades socioemocionales (Guralnick, 2021; Down Syndrome
Education International, 2023).

Desde el punto de vista educativo, la familia también desempefia un papel
determinante en la construccion de procesos inclusivos. La colaboracion permanente entre
padres, docentes y profesionales de apoyo favorece la identificacion de necesidades
individuales, la adaptacion curricular, el seguimiento de los aprendizajes y el fortalecimiento
de competencias que permiten una participacion efectiva dentro del sistema educativo. En
consecuencia, la inclusion escolar no depende inicamente de las instituciones educativas, sino
de una corresponsabilidad compartida entre escuela, familia y comunidad, orientada hacia el
desarrollo integral del estudiante (UNESCO, 2024).

El presente estudio encuentra sustento en diversas perspectivas tedricas que explican
la influencia del entorno familiar sobre el desarrollo infantil. En primer lugar, la teoria
sociocultural de Lev Vygotsky sostiene que el aprendizaje se construye mediante la interaccion
social, destacando la importancia de la mediacion de los adultos y de la denominada Zona de
Desarrollo Proximo, donde la participacion de los padres facilita la adquisicion progresiva de
nuevas habilidades. Bajo esta perspectiva, el acompanamiento familiar constituye un elemento

esencial para potenciar el desarrollo cognitivo, comunicativo y social del nifio (Vygotsky,
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reinterpretado por Daniels, 2021).

De igual manera, la Teoria Ecologica del Desarrollo Humano propuesta por
Bronfenbrenner adquiere especial relevancia al explicar que el desarrollo infantil resulta de la
interaccion permanente entre el individuo y los diferentes sistemas que conforman su entorno.
El microsistema familiar representa el contexto inmediato donde se construyen los primeros
vinculos afectivos, se desarrollan habitos de convivencia y se fortalecen las capacidades
personales que posteriormente facilitaran la inclusion social y educativa. Esta perspectiva
reconoce que el bienestar infantil depende tanto de las caracteristicas individuales del nifio
como de la calidad de las relaciones establecidas dentro de su ambiente familiar y comunitario
(Bronfenbrenner & Morris, actualizado por Rosa & Tudge, 2022).

Asimismo, el Modelo Centrado en la Familia plantea que las intervenciones méas
eficaces son aquellas que fortalecen las competencias parentales, promueven la toma
compartida de decisiones y consideran a los padres como protagonistas del proceso educativo
y terapéutico. Bajo este enfoque, los profesionales dejan de ser tinicamente proveedores de
servicios para convertirse en facilitadores que acompanan a las familias en la identificacién de
fortalezas, necesidades y recursos disponibles para potenciar el desarrollo infantil (Dunst,
2021).

Las investigaciones desarrolladas durante los ultimos afos respaldan ampliamente
estas perspectivas. Daunhauer et al. (2022) encontraron que la participacién sistematica de la
familia en programas de estimulacién temprana favorece avances significativos en el desarrollo
del lenguaje, la autonomia y las habilidades adaptativas de nifios con sindrome de Down. De
manera similar, Down Syndrome International (2023) concluy6 que los hogares caracterizados
por elevados niveles de apoyo emocional presentan mejores indicadores de bienestar infantil
y menor incidencia de problemas conductuales. En América Latina, diversos estudios han
sefialado que la disponibilidad de redes comunitarias, la formacién de los padres y la
articulacion entre familia y escuela constituyen factores protectores que favorecen la inclusion
educativa y social (CEPAL, 2023).

En Ecuador, los avances normativos impulsados por la Constitucion de la Republica, la
Ley Organica de Educacion Intercultural y las politicas publicas de educacién inclusiva
promueven el derecho de los estudiantes con discapacidad a recibir una educacién de calidad,
libre de discriminacion y basada en el principio de igualdad de oportunidades. No obstante,
diferentes investigaciones nacionales evidencian que todavia existen desafios relacionados con
la capacitacion familiar, la disponibilidad de apoyos especializados y la coordinacién efectiva
entre instituciones educativas, servicios de salud y familias, aspectos que limitan el desarrollo
integral de muchos nifos con sindrome de Down (Ministerio de Educacion del Ecuador, 2023).

En este escenario, el presente estudio aporta evidencia sobre la influencia que ejerce la

familia en el desarrollo y bienestar del nifio con sindrome de Down, enfatizando no solamente
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las necesidades existentes, sino también las fortalezas familiares que pueden potenciarse
mediante estrategias de orientacion, acompanamiento y formacion. Comprender las
experiencias familiares permitira identificar practicas efectivas que contribuyan a fortalecer
los procesos de inclusion, autonomia y calidad de vida, aportando informacion relevante para
profesionales de la educacion, la psicopedagogia, la salud y las ciencias sociales.

En concordancia con lo expuesto, el objetivo general de esta investigacion es analizar
el papel de la familia en el desarrollo y bienestar del nifio con sindrome de Down, identificando
los factores familiares que favorecen su desarrollo cognitivo, emocional, social y adaptativo,
con el proposito de generar orientaciones que fortalezcan la intervenciéon familiar y promuevan
una atencion integral basada en los principios de inclusion, participacion y calidad de vida.

METODOS MATERIALES

La presente investigacion se desarroll6 bajo un enfoque cualitativo, debido a que busco
comprender e interpretar el papel que desempena la familia en el desarrollo y bienestar de un
nifio con sindrome de Down, considerando las experiencias, percepciones y practicas de los
miembros del niicleo familiar dentro de su contexto natural. Este enfoque permiti6 analizar de
manera integral las interacciones familiares y su influencia en el desarrollo cognitivo,
emocional, social y adaptativo del nifio, privilegiando la comprensiéon de los significados
construidos por los participantes sobre su realidad (Creswell & Poth, 2023).

El estudio correspondi6é a una investigacion de tipo descriptiva, ya que tuvo como
finalidad caracterizar las dindmiples dimensiones del acompafnamiento familiar y describir
como estas inciden en el bienestar del nifio con sindrome de Down, sin manipular
deliberadamente las variables de estudio. Asimismo, present6 un alcance aplicativo, debido a
que los resultados obtenidos permitieron fundamentar la elaboracion de estrategias orientadas
al fortalecimiento del entorno familiar y al mejoramiento de la atencion integral del nifio.

En cuanto al disefio metodologico, la investigacion se desarroll6 mediante un estudio
de caso unico, de caricter observacional, no experimental y transversal. Fue observacional
porque los investigadores registraron los acontecimientos tal como ocurrieron en el contexto
familiar, sin intervenir sobre las variables estudiadas; no experimental porque no existid
manipulacién de las condiciones de la investigacion; y transversal porque la informacién fue
recopilada durante un tnico periodo de estudio. Desde la perspectiva cualitativa, el diseno
asumio un enfoque fenomenolégico, orientado a comprender las experiencias vividas por la
familia frente al proceso de crianza y acompanamiento de un nifio con sindrome de Down.

La poblacion estuvo conformada por los estudiantes matriculados en la Escuela
Especial Azucena Chiang de Orellana, instituciéon especializada en la atencién de nifios con
necesidades educativas especificas. La muestra fue intencional o por conveniencia, integrada
por una nifia diagnosticada con sindrome de Down y su familia, seleccionadas debido a que

cumplian con las caracteristicas necesarias para alcanzar los objetivos planteados y permitian
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realizar un analisis profundo del fen6meno estudiado. Este tipo de muestreo es ampliamente
utilizado en investigaciones cualitativas, donde el interés principal radica en la riqueza y
profundidad de la informaciéon més que en la representatividad estadistica.

La produccién de informacion se realizé mediante dos técnicas principales. La primera
fue la entrevista semiestructurada, aplicada a los padres o representantes legales, con el
proposito de conocer sus experiencias, estrategias de crianza, formas de apoyo emocional,
participacion en el proceso educativo y percepcion sobre el desarrollo integral del nifio. La
segunda técnica fue la observacidon participante, desarrollada en el entorno familiar,
permitiendo identificar las dinamicas de interaccion, los procesos de comunicacién, las
practicas de estimulaciéon y los comportamientos cotidianos que favorecen el bienestar del
nino.

Como instrumentos de recolecciéon de informacion se utilizaron una guia de entrevista
semiestructurada, disefiada a partir de los objetivos especificos de la investigacion y validada
mediante revision de literatura especializada; una guia de observacion, que permiti6 registrar
sistematicamente las conductas y relaciones familiares durante las sesiones de observacion; y
un cuaderno de campo o bitacora, donde se consignaron las notas descriptivas, reflexivas y
analiticas obtenidas durante el trabajo de campo. Asimismo, se realizO una revision
documental de literatura cientifica reciente, documentos normativos y publicaciones
relacionadas con el sindrome de Down, la intervenciéon temprana, la inclusiéon educativa y el
papel de la familia, con el fin de fortalecer la fundamentacion tedrica del estudio.

El anélisis de la informacion se desarroll6 mediante un proceso de analisis tematico,
que comprendioé la organizacion, codificacion, categorizacion e interpretacion de los datos
obtenidos en las entrevistas y observaciones. Posteriormente, se efectué una triangulaciéon
metodologica entre las diferentes fuentes de informacion (entrevistas, observaciones y revision
documental), permitiendo fortalecer la credibilidad, consistencia y confiabilidad de los
hallazgos.

En cuanto a las consideraciones éticas, la investigacion respetdé los principios
establecidos en la Declaracion de Helsinki y las normas éticas para investigaciones con seres
humanos. Los padres o representantes legales firmaron un consentimiento informado antes
del inicio del estudio, autorizando voluntariamente su participacion y la del menor. Se
garantizo la confidencialidad de la informacién recopilada, el anonimato de los participantes,
el uso exclusivamente académico de los datos y el respeto permanente a la dignidad, privacidad
y derechos del nifio y su familia. Asimismo, la participaciéon fue completamente voluntaria y
los participantes tuvieron la libertad de retirarse del estudio en cualquier momento sin
consecuencia alguna.

Los criterios de inclusién contemplaron familias con un nifio diagnosticado

clinicamente con sindrome de Down, matriculado en la institucién educativa seleccionada,
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cuyos representantes aceptaran participar voluntariamente mediante la firma del
consentimiento informado y que mantuvieran convivencia permanente con el menor. Por otra
parte, se establecieron como criterios de exclusién aquellas familias que no otorgaran el
consentimiento para participar, presentaran informacion incompleta durante el proceso de
investigacion o cuyos ninos presentaran condiciones médicas que imposibilitaran el desarrollo
normal de las actividades previstas.

Entre las principales limitaciones del estudio se identifico el reducido tamano de la
muestra, propio de los estudios de caso cualitativos, lo que impide la generalizacion estadistica
de los resultados. Sin embargo, esta caracteristica permitié obtener una comprension profunda
de las dinamicas familiares analizadas. Otra limitacion estuvo relacionada con la
disponibilidad de tiempo de los participantes para el desarrollo de las entrevistas y
observaciones, aspecto que fue minimizado mediante la coordinacién previa de los encuentros
con la familia.

En conjunto, la estrategia metodolégica adoptada permitié obtener informacion
amplia, contextualizada y pertinente acerca del papel que desempena la familia en el desarrollo
y bienestar del nifio con sindrome de Down, aportando evidencia 1til para fortalecer futuras
intervenciones psicopedagogicas, educativas y familiares.

ANALISIS DE RESULTADOS

Los resultados obtenidos permitieron comprender la influencia que ejerce la familia en
el desarrollo integral de la nifia con sindrome de Down analizada en este estudio de caso. La
informacion fue obtenida mediante la entrevista semiestructurada aplicada a la representante
legal y la observacion participante realizada en el entorno familiar y escolar, lo que posibilito
identificar las principales fortalezas, necesidades y estrategias implementadas para favorecer
el desarrollo cognitivo, emocional, social y adaptativo de la menor. Los hallazgos se organizan
en cinco categorias de analisis derivadas de los objetivos especificos de la investigacion y
posteriormente se contrastan con la evidencia cientifica reciente para fortalecer la discusiéon
de los resultados.

Tabla 1

Apoyo familiar identificado durante el estudio de caso

Categoria Evidencias encontradas

Apoyo emocional Presencia permanente de la madre y deméas familiares,

manifestaciones constantes de afecto y aceptacion.

Participacion Acompaifamiento continuo en actividades escolares, terapéuticas
familiar y recreativas.

Estimulacion Participacion en actividades de lenguaje, motricidad y autonomia
temprana desde edades tempranas.

Comunicacion Comunicacion constante entre familia y docentes para fortalecer
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el aprendizaje.

Inclusién social Participacion en actividades escolares y familiares favoreciendo la

interaccion social.

Fuente: Elaboracion propia a partir de la entrevista semiestructurada y la observacion
participante.

El analisis evidencia que la familia constituye el principal agente de apoyo para el
desarrollo de la nina con sindrome de Down. La presencia permanente de la madre y del nticleo
familiar favoreci6 un ambiente caracterizado por el afecto, la seguridad y la confianza,
elementos indispensables para fortalecer la autoestima y la autonomia. La participacion activa
en las actividades escolares y terapéuticas permiti6 establecer una continuidad entre los
aprendizajes desarrollados en la escuela y las experiencias vividas en el hogar, potenciando
significativamente las habilidades sociales y comunicativas.

Estos resultados coinciden con los planteamientos de Guralnick (2021), quien sostiene
que la participacion familiar representa uno de los factores con mayor impacto sobre el
desarrollo infantil temprano. Asimismo, Down Syndrome International (2023) sefiala que los
niflos que reciben apoyo permanente de sus familias presentan mayores niveles de adaptaciéon
escolar, mejores competencias sociales y una participacion mas activa dentro de los procesos
educativos inclusivos.

Tabla 2

Desarrollo de habilidades observadas en la nifia

Area evaluada Nivel observado

Desarrollo emocional Alto

Relaciones sociales Alto

Comunicacion Medio

Autonomia personal Medio
Motricidad Medio-Alto

Fuente: Elaboracion propia con base en la observacion participante.

Los resultados muestran que las areas con mayor fortalecimiento corresponden al
desarrollo emocional y las relaciones sociales. Durante la observacion se evidencié una nifia
segura de si misma, con facilidad para establecer vinculos afectivos tanto con sus familiares
como con sus companeros y docentes. La participacion en actividades recreativas, musicales y
escolares favorecid el desarrollo de habilidades comunicativas y el fortalecimiento de la
confianza personal.

Sin embargo, también se identificaron aspectos susceptibles de mejora relacionados
con la autonomia funcional y el desarrollo del lenguaje expresivo, areas que requieren
continuidad en los procesos de estimulacién y acompanamiento familiar. Estos hallazgos

concuerdan con Daunhauer et al. (2022), quienes destacan que las habilidades adaptativas

@@@@ 8|Pagina
BY NC_ND



ISSN 30911826 .' : :'--/e Innovacion Ciencia y Tecnologia /julio - diciembre 2026/ Vol. 4, - No. 2
—— Doi: 10.70577/innovascit.v4i2.221

evolucionan favorablemente cuando existe intervenciéon continua desde el entorno familiar y

escolar.
Tabla 3
Principales dificultades identificadas por la familia
Dificultad Frecuencia observada
Acceso a especialistas Alta
Recursos economicos Media

Necesidad de orientaciéon familiar Alta

Barreras sociales Media

Inclusion educativa Baja

Fuente: Elaboracion propia con base en la entrevista familiar.

Las entrevistas permitieron identificar que una de las principales preocupaciones
familiares est4 relacionada con el acceso oportuno a profesionales especializados y programas
permanentes de atencion temprana. Aunque la familia demuestra altos niveles de compromiso,
reconoce que la disponibilidad limitada de servicios especializados dificulta la continuidad de
determinadas intervenciones.

De igual manera, se evidenci6 la necesidad de fortalecer programas de capacitacion
dirigidos a padres y cuidadores, permitiéndoles adquirir mayores herramientas para afrontar
los retos cotidianos asociados al desarrollo del nifio con sindrome de Down. Estos resultados
guardan relacion con UNICEF (2021), organismo que destaca que la capacitacion familiar
constituye uno de los principales factores protectores para garantizar el desarrollo integral de
nifios con discapacidad.

Tabla 4

Estrategias familiares que favorecen el desarrollo infantil

Estrategia Impacto observado
Juego compartido Muy alto
Lectura en familia Alto

Actividades musicales Alto

Rutinas diarias Medio-Alto

Refuerzo positivo Muy alto

Fuente: Elaboracion propia con base en la observacion participante y entrevistas.

Entre las estrategias implementadas por la familia sobresalen el juego compartido, la
lectura diaria, las actividades musicales y el uso constante del refuerzo positivo. Estas practicas
favorecieron la comunicacion, la motricidad, la interaccién social y el desarrollo emocional de
la nina, evidenciando que el aprendizaje ocurre de manera mas efectiva cuando las actividades
forman parte de la vida cotidiana del hogar.

La literatura cientifica respalda ampliamente estos hallazgos. Vygotsky sostiene que el
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aprendizaje se construye mediante la interaccion social, mientras que Bronfenbrenner explica
que el entorno familiar constituye el microsistema con mayor influencia durante la infancia.
En consecuencia, las estrategias desarrolladas por la familia fortalecen los procesos de
aprendizaje y contribuyen al bienestar integral del niio.

Tabla 5

Factores que favorecen el bienestar del nifio con sindrome de Down

Factor Influencia observada
Afecto familiar Muy alta
Comunicacion familiar Alta
Inclusidén escolar Alta

Atencion interdisciplinaria Alta

Participacion comunitaria Media

Fuente: Elaboraciéon propia a partir del andlisis cualitativo de entrevistas y
observaciones.

El bienestar de la nifia se encuentra estrechamente relacionado con la calidad de las
relaciones familiares. El afecto permanente, la comunicacion abierta, la participacion escolar
y el acompafnamiento interdisciplinario favorecieron un desarrollo integral caracterizado por
altos niveles de adaptacion emocional y social. Asimismo, la familia demostr6 capacidad para
generar ambientes inclusivos donde la nifia participa activamente en las actividades
cotidianas.

Estos resultados permiten afirmar que el desarrollo de los nifios con sindrome de Down
depende no unicamente de las intervenciones profesionales, sino también de la calidad del
ambiente familiar y de la interaccién permanente entre familia, escuela y comunidad. La
evidencia coincide con el Modelo Centrado en la Familia, el cual reconoce a los padres como
los principales agentes de desarrollo infantil y plantea que fortalecer sus competencias
repercute directamente sobre la calidad de vida del nifio (Dunst, 2021).

DISCUSION

Los hallazgos obtenidos evidencian que la familia constituye el principal agente de
desarrollo y bienestar del nifio con sindrome de Down, al proporcionar un entorno
caracterizado por el afecto, la comunicacién, la estimulaciébn y el acompahamiento
permanente. La informacion obtenida mediante la entrevista semiestructurada y la
observacion participante permiti6 identificar que la participacion activa de los padres favorece
el desarrollo de habilidades cognitivas, sociales y emocionales, fortaleciendo progresivamente
la autonomia y la inclusién del nifio en los diferentes contextos de interaccion. Estos resultados
confirman que el entorno familiar representa el primer espacio donde se consolidan las
experiencias de aprendizaje, aspecto ampliamente reconocido por la literatura cientifica

contemporanea.
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Los resultados coinciden con lo planteado por Guralnick (2021), quien sostiene que la
calidad de las relaciones familiares constituye uno de los predictores mas importantes del
desarrollo temprano en nifios con discapacidad intelectual. Segtin este autor, las familias que
participan activamente en la estimulacién y acompafiamiento cotidiano favorecen mayores
niveles de autonomia, adaptacion escolar y desarrollo socioemocional. De manera similar,
Down Syndrome International (2023) sefiala que la participacion constante de los padres
incrementa significativamente las oportunidades de inclusion social y mejora la calidad de vida
de los ninos con sindrome de Down, evidenciando que el apoyo familiar trasciende el ambito
afectivo para convertirse en un componente esencial del proceso educativo y terapéutico.

Uno de los aspectos mas relevantes identificados en este estudio fue la estrecha relacion
entre la comunicacién familiar y el fortalecimiento de la autoestima del nifio. La observacion
permiti6 evidenciar un ambiente basado en el respeto, la aceptacion y el reconocimiento de las
capacidades individuales, factores que favorecen la seguridad emocional y la participacion
activa en actividades escolares y sociales. Estos resultados respaldan la teoria sociocultural de
Vygotsky, la cual plantea que el aprendizaje se construye mediante la interaccién con otros
individuos y que la mediacion ejercida por los adultos facilita la adquisicion progresiva de
nuevas habilidades. En consecuencia, el acompanamiento familiar observado durante esta
investigacion constituye un claro ejemplo del proceso de mediacion descrito por esta teoria.

Desde otra perspectiva, los resultados también pueden interpretarse a la luz de la
Teoria Ecoldgica del Desarrollo Humano de Bronfenbrenner, la cual explica que el desarrollo
infantil depende de la interaccion permanente entre el individuo y los diferentes sistemas que
conforman su entorno. En este estudio, el microsistema familiar demostro6 ser el contexto con
mayor influencia sobre el bienestar de la nina, favoreciendo la construccion de vinculos
afectivos, el desarrollo de habitos y la adquisicion de habilidades adaptativas. Este
planteamiento coincide con lo expuesto por Rosa y Tudge (2022), quienes afirman que las
experiencias familiares positivas generan efectos duraderos sobre el desarrollo cognitivo y
socioemocional de los nifios con discapacidad.

Otro hallazgo relevante corresponde a la implementacion de actividades de
estimulacion dentro del hogar, especialmente mediante el juego, la lectura compartida, la
musica y las rutinas familiares. Estas estrategias facilitaron la comunicacion, la interacci6on
social y el fortalecimiento de la motricidad, demostrando que el aprendizaje significativo puede
desarrollarse mediante experiencias cotidianas adaptadas a las necesidades del nifio. Estos
resultados concuerdan con Daunhauer et al. (2022), quienes concluyen que las intervenciones
desarrolladas en contextos naturales presentan mayores efectos sobre las habilidades
adaptativas que aquellas ejecutadas exclusivamente en espacios clinicos o escolares.

Sin embargo, el estudio también identifico desafios importantes relacionados con el

acceso limitado a servicios especializados y programas permanentes de orientacion familiar.
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Aunque la familia manifest6 elevados niveles de compromiso y participacion, reconocio
dificultades para acceder a profesionales especializados y procesos continuos de intervencion
temprana. Estos hallazgos coinciden con los informes publicados por UNICEF (2021) y la
UNESCO (2024), los cuales advierten que, en muchos paises de América Latina, la cobertura
de servicios especializados contintia siendo insuficiente, limitando el desarrollo integral de
nifios con discapacidad y aumentando la carga emocional sobre las familias.

En el contexto ecuatoriano, los resultados evidencian la necesidad de fortalecer la
articulacion entre los sistemas educativo, sanitario y social para ofrecer un acompafamiento
mas integral a las familias. Aunque el pais dispone de un marco normativo orientado hacia la
educacion inclusiva y la igualdad de oportunidades, ain persisten limitaciones relacionadas
con la disponibilidad de recursos especializados, la capacitacion de los profesionales y la
orientacion permanente a los cuidadores. En este sentido, los resultados del presente estudio
complementan investigaciones nacionales que destacan la importancia de consolidar politicas
publicas centradas en el fortalecimiento familiar como estrategia para promover la inclusién
educativa y social.

Desde una perspectiva practica, los hallazgos permiten recomendar el disefio e
implementacion de programas de capacitacion dirigidos a padres, docentes y profesionales de
apoyo, orientados a fortalecer competencias relacionadas con la estimulacion temprana, la
comunicacion, el manejo emocional y la promocién de la autonomia. Asimismo, se evidencia
la necesidad de consolidar redes interinstitucionales que faciliten el acceso oportuno a
servicios especializados, garantizando una atencion integral desde los primeros afios de vida.

La principal novedad cientifica del presente estudio radica en demostrar, mediante un
analisis cualitativo contextualizado, que el desarrollo del nifio con sindrome de Down no
depende exclusivamente de las intervenciones médicas o terapéuticas, sino de la interaccion
dinamica entre la familia, la escuela y el entorno social. A diferencia de investigaciones
centradas Gnicamente en aspectos clinicos, este trabajo incorpora una visiéon integral del
bienestar infantil, resaltando la influencia de las précticas familiares cotidianas sobre el
desarrollo cognitivo, emocional y social.

Finalmente, los resultados obtenidos abren nuevas perspectivas para futuras
investigaciones relacionadas con la evaluaciéon longitudinal del impacto de los programas de
orientacion familiar, el analisis comparativo entre diferentes contextos educativos inclusivos y
el estudio de las competencias parentales como factor predictor del bienestar infantil.
Asimismo, este trabajo aporta evidencia relevante para la linea de investigaciéon en Educacion
Inclusiva, Psicopedagogia y Desarrollo Humano, contribuyendo al disefio de estrategias que
fortalezcan la participacion familiar y promuevan una atencion centrada en las capacidades,

derechos y potencialidades de los ninos con sindrome de Down.
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CONCLUSIONES

El analisis desarrollado permite sostener que el bienestar de los nifios con sindrome de
Down se construye mediante un proceso continuo de interacciéon entre las capacidades
individuales y el entorno familiar que los acompafia durante su crecimiento. La evidencia
obtenida demuestra que las practicas familiares basadas en el afecto, la participacién activa, la
comunicacion y la estimulacidon cotidiana favorecen el desarrollo de competencias que
fortalecen la autonomia, la adaptacion social y el aprendizaje, confirmando que la familia
constituye el principal contexto de desarrollo durante la infancia.

Desde esta perspectiva, la investigacion pone de manifiesto que el fortalecimiento de
las competencias parentales debe considerarse un componente prioritario dentro de las
politicas y programas de atencion dirigidos a personas con sindrome de Down. La orientacion
permanente a las familias, el acceso oportuno a servicios interdisciplinarios y la consolidacion
de procesos de educacion inclusiva representan estrategias que pueden contribuir
significativamente a mejorar la calidad de vida del nifio y de su ndcleo familiar. En
consecuencia, las intervenciones centradas unicamente en el ambito clinico resultan
insuficientes si no incorporan activamente a la familia como protagonista del proceso
educativo y de desarrollo.

Como aporte, este estudio evidencia que las experiencias cotidianas desarrolladas en el
hogar constituyen oportunidades permanentes para potenciar habilidades cognitivas,
comunicativas y socioemocionales, por lo que resulta necesario promover modelos de
intervencién centrados en las fortalezas familiares y en la corresponsabilidad entre familia,
escuela y profesionales especializados. Este enfoque contribuye a consolidar una vision
inclusiva basada en las capacidades y potencialidades de los nifios con sindrome de Down, mas
que en sus limitaciones.

Finalmente, la investigacion plantea la necesidad de ampliar futuras lineas de estudio
que permitan analizar la influencia de variables como el nivel socioeconémico, el acceso a
programas de intervencion temprana, la formacién parental y las redes de apoyo comunitario
sobre el desarrollo infantil. Asimismo, seria pertinente realizar investigaciones comparativas y
longitudinales que aporten evidencia sobre la evolucion del bienestar y la calidad de vida de
los nifios con sindrome de Down en diferentes contextos educativos y familiares, fortaleciendo
asi el conocimiento cientifico disponible para el disefio de estrategias de intervencion cada vez

mas eficaces.
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