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1. Resumen

El objetivo de la presente investigacion fue conocer las expectativas que presentaron
las madres de nifios con Sindrome de Down durante su etapa escolar. Las madres que
participaron en este estudio forman parte de la agrupacion Crecer, ubicada en la ciudad de
Los Angeles. La particularidad de esta agrupacion es que las madres que la componen no
solo participan en ella, sino que la mayoria son fundadoras. A estas madres las movilizo la
esperanza de que su hijo/a tuviera mayores oportunidades de desarrollo tanto en lo

académico como en la vida en general.

Este estudio se desarrollé empleando una metodologia cualitativa, con un disefio de
estudio de caso y con un alcance exploratorio. A través del muestreo no probabilistico, se
trabajo con dos madres de la agrupacion, quienes fueron previamente seleccionadas por la
directora del centro. Se utilizd la entrevista semi-estructurada como instrumento de
recoleccion de informacion 'y para desarrollar el procedimiento de andlisis se utilizé el

método de comparacion constante basado en la teoria fundamentada.

Los resultados de la investigacién permiten concluir que las expectativas que
presentan las madres de nifios con sindrome de Down durante su etapa escolar, son
fundamentales para el desarrollo de habilidades de sus hijos/as. La motivacion y la esperanza
de la mayoria de las madres que tienen hijos con sindrome de Down coinciden en que su

unico anhelo es que su hijo o hija aprenda a leer, a escribir y que sea feliz.

Palabras claves: Sindrome de Down, expectativas, madres, etapa escolar.



Abstract

The aim of this study was to know the expectations of mothers of children with Down
syndrome during their school stage. The mothers who collaborated in this research participate
in the “Crecer” group located in the city of Los Angeles. The particularity of this group is
that they do not only participate in it but most of them are founders. The hope that their
son/daughter would have greater opportunities for development academically and in life was

the main motivation of this group.

This study employed a qualitative method with a case study research design and with
exploratory scope. Through non-probabilistic sampling, two mothers of the group who were
previously selected by the headmaster of the institution, participated in this work. Semi
structured interview and constant comparison method based on Grounded theory were used

as a data collection instrument and as analysis procedure, respectively.

The results of the present study allow to conclude that the expectations of mothers of
children with Down syndrome during their school stage were fundamental for the
development of their children “skills. The motivations and hope of most mothers agree that
their only wish is that their son or daughter learn to read, write and be happy.

Keywords: Down syndrome, expectations, mothers, school stage



2. Introduccién

A lo largo de la vida, las personas crean expectativas en relacion con los demaés en
contextos diversos: laborales, economicos, educativos, ente otros. La presente investigacion
considera este tema acotandolo al &mbito académico y relacionandolo con la experiencia de
las madres de nifios con Sindrome de Down. La seleccion del tema se debid principalmente
al conocimiento que tenemos de situaciones en las cuales la madre y familia en general
expresan tener expectativas muy bajas en relacion con el desarrollo personal y académico de
estos nifios. No obstante lo anterior, la investigacion en relacion con las expectativas

asociadas a la etapa escolar en nifios con Sindrome de Down es escasa.

La relevancia de esta investigacion radica en que existe un alto porcentaje de personas
con Sindrome de Down en nuestro pais segun estudios realizados por ECLAMC (Estudio
Colaborativo Latino Americano de Malformaciones Congénitas) (2011), lo que a su vez
indica que existe una alta probabilidad de encontrarnos en nuestra vida laboral con alumnos
gue tengan necesidades educativas especiales asociadas a este sindrome. Por lo tanto, conocer
la influencia que tienen las expectativas en el ambito escolar es de vital importancia, ya que
nos ayudara como profesionales a tener un contacto mas cercano con los padres y apoderados,
apoyandolos de manera apropiada y con un fundamento teérico en relacién con el desarrollo

académico, personal y social de los nifios con Sindrome de Down.

Por lo anteriormente expuesto, y considerando las ventajas y desventajas que generan
las expectativas de las madres en el ambito educativo, se desarrollo esta investigacion con un
alcance exploratorio, en vista de que existe escasa evidencia empirica sobre el tema. El
objetivo general de este estudio fue conocer las expectativas que presentaron las madres de
hijos con Sindrome de Down durante su etapa escolar. Para ello se realizé una investigacion
de tipo cualitativa, a través del estudio de dos casos, empleando como técnica de recoleccion
de informacidn la entrevista semi-estructurada. Para el andlisis de la informacidn se emple6

el método de comparacion constante propio de la teoria fundamentada.



3. Problema de la investigacion

El Sindrome de Down a lo largo del tiempo ha sido abordado desde diferentes
disciplinas, tales como la educacion, la medicina, la psicologia, entre otras. Es por esto que

hoy en dia se puede acceder a un sin fin de informacion con respecto a esta discapacidad.

Dentro del campo especializado existen estudios realizados por el programa de
investigaciones clinicas de las anomalias congénitas ECLAMC, cuyos resultados indican que
Chile tiene la tasa mas alta de Sindrome de Down, considerando que de un total de 10.000
nifios nacidos 2.470 de ellos presentan esta discapacidad, por lo tanto, es evidente que esta
es una de las necesidades educativas especiales mas frecuentes en nuestra sociedad.

En el pais existen instituciones de diversa indole que trabajan con personas con
Sindrome de Down y con sus familias. En la ciudad de Los Angeles, existen dos agrupaciones
que atienden a nifios con Sindrome de Down, Manitos Down y Crecer. Estas agrupaciones
brindan apoyo a nifios, jovenes y adultos con Sindrome de Down a traves de la orientacion
entregada a las familias con el objetivo de guiar el futuro del integrante que presenta este tipo

de discapacidad.

Las orientaciones entregadas por las diferentes instituciones estan enfocadas
principalmente en la preparacion y aceptacion por parte de la familia del nuevo integrante
que presenta Sindrome Down. Lo anterior, constituye un factor clave, ya que los progenitores
en el proceso de gestacion crean ilusiones en forma de proyectos y expectativas para el futuro
del nifio. Por lo tanto, al saber que el hijo presenta la discapacidad se genera un quiebre en

las expectativas de los progenitores. En este sentido Sarto (2001) sefiala que:

Durante la etapa anterior al nacimiento del nifio o la nifia, el futuro
padre y la futura madre crean unas expectativas ideales y fantasias
sobre su hijo o hija. A lo largo de los nueve meses estos ideales
van aumentando a medida que se acerca el nacimiento del/la

pequefio/a. El desencanto al conocer que su hijo o hija tiene una



discapacidad es demoledor, por lo que, el nacimiento de este 0

esta supone un shock dentro de la familia (p.12).

Una familia al saber que su hijo o hija presenta una discapacidad como el Sindrome
de Down desarrolla una serie de conflictos a partir de diversos sentimientos entre el padre y
la madre, tales como culpa, miedo, rechazo, negacion, entre otros, siendo factores
determinantes para la disminucién de las expectativas de los padres. Debido a lo anterior, el
apoyo incondicional a la familia cumple un rol fundamental durante el periodo de aceptacion,
ya que el estado emocional de los padres es el que se ve mas afectado durante este proceso.
Segun Sarto (2011) “el periodo de aceptacion va a depender de diferentes factores, tales como
las caracteristicas personales y emocionales de los progenitores, las relaciones de pareja, los

apoyos sociales externos, entre otros”(p.2).

Se considera primordial para la familia, en especial para los padres, que al momento
de comunicar el diagnostico de su bebé, ellos reciban una orientacion por parte de un
profesional competente y les informe sobre las habilidades que puede desarrollar su hijo o
hija. Si la persona con Sindrome de Down recibe una adecuada estimulacion temprana y
posterior ensefianza en un centro educativo especializado, lograra alcanzar el desarrollo de
sus habilidades y absoluta autonomia para desenvolverse y ser integrado en la sociedad,
coincidiendo con lo mencionado por Terré (2005) quien afirma que la estimulacion temprana
al ser utilizada como modelo para entrenar al nifio y a la nifia garantiza el éxito en su vida

escolar.

De la asesoria u orientacion que tengan los progenitores, dependen las decisiones que
ellos tomen respecto del futuro de sus hijos, tanto en el desarrollo de habilidades para la vida
como en su rendimiento escolar, por lo que la colaboracion de la familia en el proceso
educativo es fundamental, ya que potencian en el nifio/a sus capacidades y confianza en si
mismo, lo que le llevara a alcanzar un mayor desarrollo en cuanto a su autonomia social y

escolar.



Tambien existe la posibilidad de que los padres no reciban una adecuada asesoria por
parte de un profesional sobre el diagnostico de su hijo y se queden sin buscar ayuda, sin saber
qué hacer, ni como guiar a su hijo; afectando las expectativas que tenian acerca de este, lo
que se podria traducir en una dificultad en el adecuado desarrollo del nifio como por ejemplo,

un fracaso en el rendimiento escolar.

Considerando que los padres son quienes tienen principalmente la mision de guiar la
formacion de sus hijos y realizar un trabajo colaborativo en conjunto con el centro educativo,
logrando alcanzar un rendimiento escolar 6ptimo para el desarrollo de las potencialidades del
nifio o la nifia con Sindrome de Down, es que resulta relevante conocer qué sucede con las

expectativas en el ambito académico de las madres de nifios con Sindrome de Down.

Los padres soportan sobre sus hombros el peso de la
responsabilidad dltima, por lo que su funcion en la escuela es
esencial con la obligacion de realizar un seguimiento estrecho
de la evolucién de su hijo o hija durante toda la escolaridad

(Ruiz, 2008, p.2).

Por lo tanto, cualquier situacion positiva o negativa por la que esté pasando la familia
afecta a cada uno de los integrantes de la misma y en especial al alumno con algun tipo de
discapacidad. Debido a lo anterior, es que las expectativas que presenten sus padres, deben

ser adecuadas para lograr un desarrollo integral y el éxito escolar de su hijo.

Se considera necesario llevar a cabo esta investigacion, para lograr que las madres
consideren que es de vital importancia adquirir un compromiso con la educacién de su hijo
y de esta manera poder mejorar el rendimiento escolar del alumno/a con Sindrome de Down.
Como es sabido, la madre juega un papel fundamental en el rendimiento escolar de su hijo/a,

ya que es quien brinda la proteccion, seguridad y confianza en el nifio/a.



El compromiso de educar es responsabilidad tanto de las familias como de los
establecimientos educacionales. Los padres son los que entregan las herramientas necesarias
a sus hijos, para que ellos sean independientes dentro de sus capacidades, logrando crear un
ambiente familiar agradable y de transmision de valores. Luego, los establecimientos

educacionales tomaran todas esas herramientas y realizaran un proceso integral.

Tras los primeros afios de educacion en el hogar, las nifias y nifios
comienzan a desarrollar la autonomia y la independencia que
facilitaran el inicio de las primeras relaciones sociales fuera de la
familia. Es en este proceso donde la familia debe contribuir a
generar las condiciones afectivas, temporales, valdricas,
culturales y economicas que permitan un desarrollo integral de
sus hijos e hijas en la sociedad. Luego, la escuela pasa a ser la
unidad central donde tienen lugar los procesos de integracion
social y de socializacion (Anabalon, Carcamo, Carrasco, Diaz, &

Gallardo, 2008).

En definitiva, “los padres que tienen altas expectativas educativas para sus hijos,
independientemente de la posicién social, son mas propensos a desarrollar en los nifios altas

expectativas educativas para si mismos” (Schmitt-Wilson, 2012, p.352.).

Conocer las expectativas de los padres y cémo estas influyen en el rendimiento
escolar del alumno con Sindrome de Down es necesario, para lograr un trabajo colaborativo
entre la escuela y los padres a través de intervenciones que permitan trabajar tematicas
relacionadas con la importancia de las expectativas en el rendimiento escolar de los nifios
con Sindrome de Down. Lo anterior, con la finalidad de lograr que el alumno tenga un
rendimiento escolar adecuado para su edad desarrollando sus capacidades al mayor nivel

posible.
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4. Preguntay objetivos de investigacion

- Pregunta de investigacion

¢ Qué expectativas presentaron las madres de nifios con Sindrome de Down durante su etapa

escolar?

- Objetivo general

Conocer las expectativas que presentaron las madres de nifios con Sindrome de Down durante

su etapa escolar.

- Objetivos especificos

Objetivo especifico 1: Comparar las expectativas de dos madres que tuvieron circunstancias

similares en el proceso escolar de su hijo.

Objetivo especifico 2: Relacionar el nivel de expectativas de cada madre con el logro escolar

alcanzado por su hijo(a).

11



5. Marco teorico

5.1. Discapacidad

El concepto de discapacidad segun el Segundo Estudio Nacional de la Discapacidad
(2015), esté basado en la Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad
y de la Salud (CIF) (2015), que se entiende como “una construccion simbdlica, un término
genérico y relacional que incluye condiciones de salud y deéficits, limitaciones en la actividad,
y restricciones en la participacion” (OMS, 2001). Este concepto indica los aspectos negativos
de la interaccion, entre un individuo y sus factores contextuales, considerando los

ambientales y personales.

Actualmente, segun el Estudio Nacional de Discapacidad (ENDISC) (2016),
determiné que el 16,7% de la poblacion vive con alguna condicién de discapacidad, es decir,

2.836.818 personas que viven en chile presentan algun tipo de discapacidad.

En el &rea académica, el decreto N° 170 del Ministerio de Educacion, clasifica las
discapacidades en funcién de dos tipos de necesidades presentadas por el estudiante. Estas
pueden ser de caracter transitorio, que son aquellas que estan presentes es un periodo
determinado de la escolarizacion del alumno y las de caracter permanentes, que son aquellas
que se presentan en toda las etapas de su vida (Ministerio de Educacién, 2009). Como se

presentara en la tabla N° 1.

Tabla N°1L. Necesidades educativas especiales segun las necesidades educativas

Necesidades educativas transitorias Necesidades educativas permanentes
Déficit atencional Auditiva

Trastorno especifico del lenguaje Visual

Trastorno especifico del aprendizaje Intelectual

Coeficiente intelectual limitrofe Autismo

Discapacidades maltiples

Fuente: Elaboracion propia.
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De las discapacidades mencionadas en la tabla anterior, la que estd directamente
relacionada con el Sindrome de Down es la discapacidad intelectual. El decreto N° 170 define
como “la presencia de limitaciones sustantivas en el funcionamiento actual del nifio, nifia,
joven o adulto, caracterizado por un desempefio intelectual significativamente por debajo de
la media, que se da en forma concurrente con limitaciones en su conducta adaptativa,
manifestada en habilidades précticas, sociales y conceptuales y que comienzan antes de los
18 afios” (MINEDUC, 2009, p. 15). Las limitaciones significativas del funcionamiento
intelectual, estan expresadas por puntajes segun los resultados de una prueba de inteligencia
estandarizada, el decreto N°170 clasifica el rendimiento intelectual tal como se presenta en
la tabla N° 2.

Tabla N° 2. Rango intelectual

Categoria Rango de puntaje — Cl
Limite 70-79
Discapacidad intelectual leve 50-69
Discapacidad intelectual moderada 35-49
Discapacidad intelectual grave o severa 20-34
Discapacidad intelectual profunda Por debajo de 20

Fuente: DecretoN°170 Ministerio de Educacién, 2009.

5.2. Sindrome de Down

El término Sindrome de Down surgi6é del médico inglés John Langdon H. Down,
quien en 1866 aislo e introdujo una entidad clinica bautizada como “mongolo”, denominada
asi por los rasgos fisicos que presentan estos sujetos, dando a entender que aquellos se
encontraban en una fase primitiva de evolucion; descripcion que determinaba rasgos tipicos

en su rostro, cuello, extremidades, comportamiento y tono muscular (Gonzélez, 2002).

Siguiendo con la investigacion sobre este sindrome, no fue hasta 1957 cuando el
genetista francés Jerome Lejeune descubrio que la razén esencial en el desarrollo del mismo

se debia a que los nucleos de las células tenian 47 cromosomas en lugar de los 46 normales,
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encontrando tres cromosomas numero 21 en cada célula, lo que dio origen al nombre
Trisomia 21 (Down21.org, 2010).

Pese a la existencia comun y constante de los tres cromosomas 21, el modo en que se
desarrolla la accion de sus genes lo que denominamos su expresion genica — varia en cada
individuo. Esta realidad incluye a la discapacidad intelectual, al ser consecuencia de la
patologia cerebral derivada del desequilibrio en la expresion génica. Las variaciones
individuales de esta patologia repercutiran en el grado y la manifestacion de la discapacidad
que, por tanto, habra de ser considerada, de manera individual. Pero como la propia realidad
cerebral y sus consecuencias, la personalidad, la inteligencia, la capacidad adaptativa, estan
fuertemente condicionadas por el influjo ambiental, y éste es también altamente variado para
cada persona, el resultado final del funcionamiento vital del individuo con Sindrome de
Down es una condicién que no es predecible en su inicio y es altamente influenciable en su
desarrollo (Flérez, 2003).

La trisomia del cromosoma 21 conocida como Sindrome de Down es la mas comun
y la mejor descrita. La frecuencia de aparicion del sindrome oscila alrededor de 1 por cada
1000 nacimientos vivos. En el 90-95% de los casos, aunque los padres tengan cromosomas
normales en el par 21, existe un error en la division celular que es casual. Se caracteriza por
diversos grados de discapacidad intelectual que pueden ser leves o moderados, también
pueden tener problemas cognitivos tales como periodos de atencion cortos, dificultad para
tomar decisiones razonables, comportamiento impulsivo, aprendizaje lento y retraso en el
desarrollo del lenguaje y el habla y un conjunto variable de alteraciones somaéticas, entre las

que destaca el pliegue cutaneo entre la nariz y el parpado (Basile, 2008).

Las personas con Sindrome de Down tienen una probabilidad algo superior a la de la
poblacion general de padecer algunas patologias, especificamente del corazén, sistema
digestivo y sistema endocrino, debido al exceso de proteinas sintetizadas por el cromosoma
de mas. Su expectativa de vida hace unas décadas atras era cercana a los 30 afios, mientras
que en la actualidad podrian incluso llegar a los 60 afios de vida (Centro de Informacién de
Enfermedades Genéticas, 2012).

14



Se ha logrado determinar que entre el 10% al 15% de los casos, el cromosoma 21
extra es aportado por el espermatozoide y fue entre el 85% a 90%, por el 6vulo. Sin embargo,
se desconocen los factores que intervienen para que llegue a producirse este hecho
(Fundacion Iberoamericana Down21, 2010). Lo que se ha podido establecer es que existe
una relacion fuerte entre la edad de la madre y la incidencia de casos, tal como se muestra en
la tabla N° 3.

Tabla N° 3. Relacion entre la madre y la incidencia de casos de Sindrome de Down

Edad de la madre Incidencia de casos
30 a 34 afios 1 de cada 800
35 a 39 afios 1 de cada 270
40 a 44 afios 1 de cada 100

Mayor de 45 afios 1 de cada 50

Fuente: Florez & Ruiz (2001).

Una investigacion del Centro de Informaciones sobre Enfermedades Genéticas (2012)
descubri6 que hay alteraciones en los cromosomas que pueden ser el origen del Sindrome
de Down. En él se mantiene que existen tres tipos de cambios cromosémicos como los que

se mencionan a continuacion:

a) Trisomia 21 completa: En este caso, un error durante la formacién del évulo o del
esperma hace que uno de los dos tenga un cromosoma extra. Por lo tanto, luego de
que el vulo y el espermatozoide se unen, las células resultantes también tendran tres
copias del cromosoma 21. La copia completa del cromosoma 21 extra se encuentra
en todas las células de esa persona. La trisomia 21 completa es la causa de
aproximadamente el 95% de los casos de Sindrome de Down.

b) Trisomia 21 mosaico: Ocurre cuando el error en la division celular sucede en una
etapa temprana del desarrollo, pero luego de la uniéon entre un évulo y un
espermatozoide normales. También puede ocurrir durante una etapa temprana del

desarrollo cuando algunas células pierden un cromosoma 21 extras que estaba
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presente al momento de la concepcion. Los sintomas de una persona con trisomia 21
mosaicos pueden ser diferentes de los de las personas con trisomia 21 completa o
trisomia 21 por translocacién, segun la cantidad de células en las que haya un
cromosoma extra. Es la causa de aproximadamente 1% de los casos de Sindrome de

Down.

c) Trisomia 21 por translocacion: En este tipo de cambio cromosémico, las células
tienen solo una parte de la copia extra del cromosoma 21. La parte extra del
cromosoma "'se pega" a otro cromosoma y se transmite a otras células a medida que
las células se dividen. Este tipo de cambio causa aproximadamente el 4% de los casos
de Sindrome de Down. Las personas con trisomia 21 por translocacion no tienen
caracteristicas cognitivas 0 médicas especificas que las diferencien de las personas

con trisomia 21 completa.

5.3. Discapacidad y familia

La familia en primera instancia, al recibir el diagnostico de discapacidad experimenta
sentimientos de confusién, de pérdida por el hijo que deseaban y no llegé. El significado de
pérdida de un hijo supone un evento traumatico “por lo que no es de extrafiar que un 20% de
los padres no lleguen a superarlo nunca.” (Bosquet, Campos, Hueso, Pérez, Hernandez,
Arcos y Cruz, 2010, p. 65). El diagnostico supone un golpe de gran envergadura que altera
sus vidas, experimentando una verdadera pérdida del hijo que esperaban, cuya superacién

supone un duelo.

Para Bucay (2004), el duelo es el proceso normal de elaboracion de una pérdida,
tendiente a la adaptacion y armonizacion de nuestra armonizacion interna y externa frente a
una nueva realidad. Para Castro (2007, p.77) el duelo es “un proceso, mas no un suceso, por
tanto se requiere de un periodo de tiempo para que la herida cicatrice y durante ese lapso la
persona experimentara sensaciones, sentimientos y pensamientos no agradables pero
necesarios para salir fortalecido de la pérdida”. Sin embargo, la familia debe renunciar a este

hijo y aceptar al nuevo, por lo que la superacion del duelo no es algo que se logre de un dia
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para otro, como bien dice el autor, sino que es un proceso que requiere de tiempo para que
la persona logre superar las sensaciones, sentimientos y pensamientos negativos que
experimenta. Dicho proceso constan de etapas que han sido claramente definidas (Ross,
1975. Citado en Brogna, 2009):

- Etapa 1: Negacion

La madre no acepta que su hijo presente o desarrolle una discapacidad, y si la tiene
esta desaparecerd. En esta etapa la madre se opone a la idea de que su hijo naci6 con alguna
discapacidad, y espera que el doctor le diga que el diagnostico fue un error, lo que la madre

quiere es poder disminuir en poco su dolor.

- Etapa2: Enojooira

Ante la innegable situacion de discapacidad en la que se encuentra su hijo, la madre
manifiesta rabia, busca culpables, la ira se desplaza hacia diferentes direcciones, por lo
general responsabiliza a las personas que estan mas cerca de ella la pareja, el médico, los

familiares.

- Etapa 3: Depresion, tristeza

Gutiérrez (2000) nos dice que “en ocasiones esta profunda tristeza no les permite
hacer nada y las paraliza en la autocompasion o el aislamiento, buscan interesadamente la
soledad para que los demas no las dafien o les hagan comentarios molestos” (p.19). Es
frecuente que las madres no tengan ganas de realizar cosas se pueden sentir incomprendidas
por los demas. Es normal pasar por esta etapa, pero debe tomarse en cuenta que si la persona
pasa mucho tiempo por este periodo debe ser importante acudir a un especialista.

- Etapa 4: Aceptacion

Durante esta etapa la madre logra aceptar la discapacidad de su hijo, reconociendo el
valor de él y las limitaciones que produce la discapacidad. En esta fase se reconoce al hijo,

aqui la madre recupera su identidad.
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5.4. Discapacidad y educacion

En Chile se han promulgado diversos decretos y leyes que van en apoyo a la
educacion. Uno de ellos es el articulo 4° de La ley N° 20.370 del Ministerio de Educacion de

Chile (2009), el cual sostiene que:

La educacidon es un derecho de todas las personas. Corresponde
preferentemente a los padres el derecho y el deber de educar a sus
hijos; al Estado, el deber de otorgar especial protecciéon al
ejercicio de este derecho y, en general, a la comunidad, el deber

de contribuir al desarrollo y perfeccionamiento de la educacion.

(p. 2).

La ley deja claro que todas las personas deben recibir educacién, y los principales
responsables de hacer cumplir este derecho deben ser los padres. Sin embargo, las personas
con discapacidad tienen menos posibilidades de asistir a la educacion formal, esto queda
reflejado en el Segundo Estudio Nacional de la Discapacidad (SENADIS, 2015) que en sus
resultados muestra que las personas con discapacidad alcanzan un nivel menor de
escolaridad, que las personas sin discapacidad. Sumado a lo anterior, sefiala que entre las
personas con discapacidad existe un alto porcentaje de ellas sin educacion formal y una gran
cantidad que no alcanza a terminar la educacion basica y media (Figura N°1). Estos resultados
indican que aun hay mucho por hacer en la educacion especial.
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Figura N°1:Distribucion de la poblacion adulta segun nivel educacional alcanzado por
situacion de discapacidad (SENADIS, 2015.

5.5. Educacién, discapacidad y familia

A los nifios con discapacidad se les dificulta avanzar en el proceso educativo. Es por
ello que la participacion de los padres durante la escolaridad de sus hijos es fundamental,
entendiendo que la familia es el principal apoyo para el nifio en este proceso. La familia debe
asumir con mucha responsabilidad la educacion de su hijo, ya que esto se puede traducir en
diversas ventajas o beneficios tanto para el nifio como los padres. Al respecto Brown (1989)

sefiala que:

Cuando los padres participan en la educacion de sus nifios, se
obtienen beneficios, tanto para los padres como para el nifio, ya
que frecuentemente mejora la autoestima del nifio, ayuda a los

padres a desarrollar actitudes positivas hacia la escuela y les
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proporciona a los padres una mejor comprensién del proceso de

ensefianza (p. 1).

Sin embargo, existe la contraparte asociada a la participacion de la familia en el
proceso educativo, pues existen casos en los cuales las familias se involucran demasiado en
el proceso educativo de su hijo, lo que implica de algin modo que el nifio pueda presentar
dificultades individuales como inconvenientes para desarrollar habilidades sociales,
cognitivas, definir su personalidad y caracter, entre otras. Lo anterior, lo puede conducir a
desarrollar ciertas actitudes negativas que obstruyan su aprendizaje y progreso, lo que en un

futuro le afectaran en su diario vivir como persona adulta.

Mientras en el nifio regular es de vital importancia que los padres participen en las
tareas escolares de sus hijos, en la educacién especial deben cuidarse las actitudes de
sobreproteccidn que impiden la autonomia y la independencia del nifio, en especial en los

casos de discapacidad mental (Sanchez, 1992).

5.6. Concepto de inclusion

La UNESCO (2005) define el concepto de inclusion como:

Un enfoque que responde positivamente a la diversidad de las
personas y a las diferencias individuales, entendiendo que la
diversidad no es un problema, sino una oportunidad para el
enriquecimiento de la sociedad, a través de la activa participacion
en la vida familiar, en la educacion, en el trabajo y en general en

todos los procesos sociales, culturales y en las comunidades

(p.27).
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La inclusion desde una mirada internacional, la podemos ver reflejada en la
Declaracion Universal de Derechos Humanos, adoptada por la Asamblea General de las
Naciones Unidas en 1948, que indica que “todos los seres humanos nacen libres e iguales en
dignidad y derechos” (Instituto Nacional de Derechos Humanos, (2005), p. 4). En la
actualidad, aun existen millones de personas con discapacidad cuyos derechos humanos se
encuentran seriamente limitados o totalmente negados, considerando que todos tenemos el

derecho a acceder a las mismas oportunidades sin distincion alguna.

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (2006), sefiala
que todos tenemos y debemos tener acceso a una educacion digna y de calidad en igualdad
de condiciones al resto de las personas. El derecho a la educacion incluye el derecho de todo
nifio con discapacidad a la educacion inclusiva en su propia comunidad y el derecho a
cualquier apoyo requerido incluyendo adaptaciones al curriculum, medios educativos y
tecnologia, estrategias de aprendizaje, entorno fisico accesible y otros, que aseguren la plena
participacion del estudiante con discapacidad en el sistema.

La inclusion es un proceso, una interminable busqueda de la comprension y respuesta
a la diversidad en la sociedad, que se ha estudiado e interpuesto entre las personas con el fin
de vivir y aprender todos en igualdad de condiciones y oportunidades para todas las personas

gue componen la sociedad.

La inclusién se caracteriza por la identificacion y reduccién de las barreras que
obstaculizan la participacion de los alumnos/as para aprender a vivir, aprender a aprender y
aprender a trabajar colaborativamente. Implica también compartir las oportunidades y los

bienes sociales disponibles.

Asimismo, la inclusion no es una estrategia para ayudar a las personas para que calcen
dentro de sistemas y estructuras existentes; tampoco consiste en centrarse en un individuo o
grupo pequefio de nifios y adultos para quienes hay que desarrollar enfoques diferentes de
ensefianza y trabajo o proveer asistentes de apoyo. Por el contrario, la inclusion implica

transformar esos sistemas y estructuras para que sean mejores para todos.
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En estos afios se han logrado considerables progresos en nuestra sociedad, pero
todavia queda un largo camino por recorrer. Las personas con discapacidad tienen el derecho
a vivir en su comunidad, disfrutar de salud y bienestar, recibir una buena educacion y tener
la oportunidad de trabajar. No obstante, ain existen barreras que la sociedad debe superar
como, por ejemplo, actitudes sociales negativas hacia las personas con discapacidad,
ausencia de politicas y legislacién apropiada, respuesta institucional a la provision de
asistencia, enfoque sectorial al trabajo en discapacidad, falta de enfoques alternativos a la

asistencia o falta de personal calificado.

El enfoque de educacion inclusiva, segin Unicef (2001) indica que la educacién
inclusiva involucra modificar sustancialmente la estructura, funcionamiento y propuesta
pedagdgica de las escuelas para dar respuesta a las necesidades educativas de todos y cada
uno de los nifios y nifias para que todos tengan exito en su ensefianza-aprendizaje y participen
en igualdad de condiciones, independientemente de sus condiciones personales, sociales o
culturales, incluidos aquellos que presentan una discapacidad.

5.7. Expectativas

Segln la Real Academia Espafola (RAE, 2017), el concepto de expectativas es
conocido como la esperanza de conseguir o realizar algo, posibilidad razonable que algo
suceda y posibilidad de conseguir un derecho, una herencia, un empleo u otra cosa. Al ocurrir
un suceso que se preve, los seres humanos siempre estamos pensando en un futuro que esta

por venir, los hechos que sucederan y las metas que podamos lograr alcanzar.

De acuerdo con la literatura (Intxausti, Etxeberria & Joaristi, 2014; Stull, 2013), las
expectativas se refieren a la esperanza de alcanzar cierto logro u objetivo en la medida que
se proporcionen las oportunidades deseadas para ello; o la creencia de lo que probablemente
ocurrira en el futuro. Cada persona tiene la esperanza o el deseo propio o referido a alguien
mas de alcanzar ciertos propdsitos en su vida futura, los padres crean expectativas acerca de
sus hijos aun antes de que estos nazcan. Ante el nacimiento de un hijo con discapacidad se

produce un quiebre en las expectativas que se habian propuesto, generando expectativas
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negativas, marcadas por el temor de que estos no salgan adelante y no puedan desenvolverse

de manera autbnoma en la sociedad.

Segun Biggart (2002,) en el ultimo tiempo las expectativas han cambiado producto

de los procesos sociales, culturales y econdmicos. Especificamente, el autor sefiala que las

expectativas y esperanzas para la vida adulta son mayores, por lo tanto, mientras el alumno

es pequefio “son sus padres quienes deben motivarle e imponerle metas a lograr en su vida

adulta, generando la instancia de motivacion en ellos” (p.183).

Estas expectativas son de gran importancia para cualquier ser humano, ya que muchas

veces condicionan las decisiones que tomamos en el diario vivir. Existe una variedad factores

que podrian interferir o modificar las expectativas, tales como menciona Biggart (2002):

a)

b)

d)

Condicion socioeconomica: Esta condicion socioeconémica limita muchas veces las
expectativas. Los jovenes relatan que las personas con una condicion social méas de

privada, tendrdn menos oportunidades en su vida laboral.

Condiciones individuales: Las visiones futuras son condicionadas dependiendo de los
gustos y capacidades de cada adolescente, es por €so que son Unicas e intransferibles.

Condiciones educativas: Otra condicionante seran los centros en donde estudie cada
adolescente, no todos tendran las mismas posibilidades y segun la escuela no todos

tendrén las mimas oportunidades.

Condiciones geograficas: La vision local también condicionan sus proyectos, debido
a las posibilidades que se encuentren en el sector o lugar en donde vive cada

estudiante.

Condiciones de género: El género también sera un agente de conflicto, debido a que
todavia existe gran segmentacion de trabajos, muchos de estos son tipicamente

masculinos como otros tipicamente femeninos.

23



5.7.1. [Expectativas académicas

Entendemos las expectativas hacia los hijos e hijas, como esperanzas, deseos, suefios,
ilusiones de sus padres y madres hacia ellos. Las expectativas constituyen una fuerza
motivacional y orientadora, que mueve a las personas y que dirige su comportamiento
(Ganzach, 2000). Las expectativas educacionales se refieren al nivel de escolaridad final que
los adultos responsables esperan que el nifio o nifia alcance, depositando en ellos confianza
sobre su capacidad de aprender, obtener buenos resultados académicos, completar la
Ensefianza Media y seguir estudios superiores para obtener una profesion o un oficio para
poder desenvolverse en la sociedad, o bien, al nivel educativo que realmente se cree alcanzar

en un periodo de tiempo determinado (Intxausti et al., 2014; Stull, 2013).

Culturalmente se sabe que los padres ejercen gran presion sobre sus hijos desde que
son muy pequefios por las expectativas que tienen sobre ellos, ya que esperan lo mejor de
estos: “al llegar la adolescencia la presion aumenta considerablemente, comienzan a hablar
de los estudios posteriores con sus padres y sus comparieros, se suefia con un trabajo para
lograr la autonomia” (Ruiz de Velasco & Ibone, 2000, p.3) y aunque en este proceso de
juventud, cada adolescente busca su identidad propia, la presion de los padres,

indudablemente en una fuerte influencia en su conducta.

Por el contrario, los hijos de padres sin expectativas o0 con expectativas demasiado bajas
sobre ellos, no poseen sentido o direccién en la vida. La American Academy of Pediatrics
(AAP) (2017) sefiala que todo nifio y nifia necesitara tener metas en la vida para conseguir
un propdsito o un logro para desarrollar una autoestima saludable. Un nifio con pocas
expectativas se sentira sin motivacion para lograr algiin objetivo propuesto. Segun la AAP
se debe ser realista con estas expectativas sin ser tan altas ni tan bajas. Esto permitira
desarrollar seguridad y confianza en la relacion entre padres e hijos. Estas expectativas
realistas lograran la aceptacion de los propios errores, comprendiendo que estos son parte de

la vida.
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Las expectativas involucran sentimientos y elecciones, los cuales se refieren a

continuacion:

a)

b)

Preferencia: la palabra preferencia proviene del latin praeferere que significa llevar
adelante. El concepto preferencia es definido como “primacia, ventaja o mayoria que
una persona o cosa tiene sobre otra, ya en el valor, ya en el merecimiento. // Eleccion
de una persona o cosas entre varias; inclinacion favorable o predileccion hacia ella”
(RAE, 2001). Por otra parte se hace la distincion entre los conceptos preferencias y
eleccion, se debe distinguir entre preferencia y eleccion (preferencial). Una
preferencia es una actitud, una eleccion, una accion” (Von Wright 1991). Es por eso
que la “preferencia”, expresa una inclinacion por alguna cosa, objeto o por alguna

persona.

Temor: La palabra temor proviene del fatin timor y este del verbo timere (temer).
Segun la RAE (2001) significa pasion de animo, que hace huir o rehusar aquello que
se considera dafoso, arriesgado o peligraso. Presuncion o sospecha, recelo de un dafio
futuro. En otras palabras el temor es el que nos detiene de hacer algo que sabemos
que esta mal y podra perjudicar el bienestar de la misma persona o de alguien mas
(Rods, 2012).

El temor siempre sera una emocion dolorosa, ya que se produce por la proximidad de

un peligro, acompafiado de la necesidad de evitar y escapar de esta situacion. Es por esto que

a lo largo de nuestras vidas, el temor nos detendra de realizar algunos actos o tomar algunas

decisiones.

c)

Esperanza: La palabra esperanza proviene del latin “sperare”. Segun la RAE (2001),
esperanza se define como “un estado del &nimo en el cual se nos presenta como
posible lo que deseamos”. Mufioz (2014), sefiala que las esperanzas se producen
cuando deseamos y creemos que podemos lograr algo que queremos. La esperanza es
una actitud positiva que suele traer beneficios consigo misma, puesto que va

acompariada de emociones positivas, como alegria, entusiasmo, felicidad, confianza
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y también la capacidad de ponerse en el lugar de las demas personas. Las personas
que tienen esperanzas suelen tener mejores resultados en las actividades que realizan,
a diferencia de aquellas que no presentan estas mismas, que suelen tener emociones

mas negativas y sus posibilidades de alcanzar sus metas son menores.

En la vida cotidiana, la mayoria de las personas suelen aferrarse a una esperanza
cuando se encuentran en una situacion dificil, esto suele ser un recurso de defensa para no
enfrentar cuadros depresivos o para enfrentar de mejor manera la adversidad. Esta situacion
también se puede apreciar cuando se viven otras etapas de la vida en la que no necesariamente
se encuentra de por medio el dolor, por ejemplo, cuando se desea encontrar un empleo o

cuando una familia de escasos recursos tiene COmo mayor esperanza tener su casa propia.

Las personas con mas esperanzas se presentan ante la vida con menos estrés ante la
adversidad, suelen mostrarse mas capacitadas para enfrentar esas situaciones y se plantean
mas metas y objetivos que aquellas personas que presentan menores esperanzas, las cuales
se presentan ante la vida con menos capacidad para enfrentar situaciones dificiles y a la larga

llevan vidas mas vacias.

d) Suefios: Segun la RAE (2001), los suefios tienen que ver con anhelar persistentemente
algo. Son normalmente deseos idealizados que se proyectan en el largo plazo de una
persona y se basan fundamentalmente en éxitos rotundos que mueven de emocion a

las personas.

Todas las personas manifiestan deseos o proyecciones acerca de lo que se espera vivir
o0 tener algun dia. Sin embargo, estos se ven tan grandes o tan lejanos que se duda en la
posibilidad de poder realizarlos algun dia. Las personas con discapacidad no estan ajenas a
tener suefios para su vida actual o futura, al igual que las personas sin discapacidad se
plantean aspiraciones que se basan principalmente con su realizacion personal en aquellas
actividades de su preferencia o con alcanzar una vida mas independiente para desenvolverse

de mejor manera en el tiempo.
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6. Marco metodoldgico

6.1.Tipo de estudio y disefio

La presente investigacion se realiz6 a traves de un enfoque cualitativo, el que permite
dar respuesta a la pregunta de investigacion y entender las variables mas que medirlas. Esta
metodologia tiene como objetivo describir las cualidades de un fendmeno. Se refiere a
caracteristicas o cualidades que no pueden ser medidas con nimeros, sino que descubrir
tantas cualidades como sea posible. En investigaciones cualitativas se debe hablar de
entendimiento en profundidad en lugar de exactitud: se trata de comprender de la mejor
manera posible los significados que las personas infieren a las acciones y conductas sociales
Alvira (2002).

Para describir las expectativas se necesita realizar un estudio de caso, en el que se
describe un caso o varios en particular y se conocen sus actividades en general. Mertens
(2005) hace alusién al estudio de caso como una investigacion sobre un individuo, grupo de
personas, organizacion, comunidad o sociedad y que es visto y analizado como una entidad.
Los estudios de caso resultan particularmente Gtiles cuando se requiere comprender algin
problema especifico o situacién en gran detalle. Al elegir un determinado caso es porque se
tiene la finalidad de evaluar diferencias individuales o variaciones Unicas de un contexto de

un programa a otro o de una experiencia de vida.

El estudio tuvo un alcance exploratorio, ya que permite investigar tematicas poco
estudiadas; la mayoria de los estudios que abordan las expectativas lo hacen desde el ambito

laboral y no escolar como es el caso de esta investigacion.

Los estudios exploratorios se efectuan, normalmente, cuando el
objetivo es examinar un tema o problema de investigacion poco
estudiado, del cual se tienen muchas dudas o no se ha abordado

antes. Si la revision de la literatura revel6 que tan sélo hay guias no
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investigadas e ideas vagamente relacionadas con el problema de
estudio, o bien, si deseamos indagar sobre temas y areas desde
nuevas perspectivas o ampliar las existentes. Los estudios
exploratorios sirven para familiarizarse con fendmenos

relativamente desconocidos (Cortes & Iglesia, 2004, p.20).

6.2. Participantes

La poblacion del presente estudio corresponde a madres con un integrante con
Sindrome de Down, pertenecientes a la Agrupacion Crecer de la ciudad de Los Angeles. Las
participantes fueron designadas por la Directora de la agrupacion, en funcién de las
caracteristicas de la investigacién. Por lo tanto, el tipo de muestreo fue no probabilistico
intencionado (Hurtado de Barrera, 2000), especificamente un muestreo de caso tipico, ya que
se pretende comprender el fenémeno a partir de casos promedio, segln el criterio de algun
experto que, en este caso, corresponde a la Directora de la Agrupacién Crecer, es decir, que
en este caso se desconoce la probabilidad que tiene cada elemento de la poblacion de formar

parte de la muestra (Hurtado de Barrera, 2000).

La muestra del presente estudio son dos madres de la agrupacion Crecer, que tienen
hijos con Sindrome de Down que se encuentran en un rango de discapacidad intelectual
moderada, que ya pasaron por la etapa escolar y ambas tienen caracteristicas similares en

cuanto al nivel socioeconémico, edad de los hijos y oportunidades educativas.

De acuerdo a lo estipulado en la realizacion de investigaciones es que se resguarda el
nombre de las participantes y sus hijos, por lo que solo se utilizaran nombres ficticios para el

desarrollo de este trabajo.

Maria Castillo, mama de Nicol Sepulveda Castillo de 55 afios de edad, es madre de
tres hijos siendo Nicol la segunda de 26 afios, residen en la ciudad de Los Angeles,

actualmente vive con su marido, Nicol y su hijo menor, su nivel de escolaridad alcanzado fue
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ensefianza media completa. Laura Benitez, mama de Cristébal Gonzalez Benitez, de 58 afos
de edad, madre de dos hijos siendo Cristébal el menor con 27 afios, residen en la ciudad de
Los Angeles, actualmente vive con su esposo y Cristobal el hijo menor de la familia, nivel

de escolaridad alcanzado por ella fue ensefianza media completa.

6.3.Técnicas de recoleccién de la informacion

Dentro de las técnicas de recoleccion de la informacion se encuentra la entrevista,
instrumento seleccionado por nuestro grupo de investigacion. Es una de las técnicas mas
utilizadas en investigacién, segun textos observados, mediante la cual una persona (el
entrevistador) solicita informacion a otra (el entrevistado), con el fin de obtener la
informacidn requerida para un objetivo en particular o para obtener informacion acerca de
una investigacion. Segun Sabino (1996) la entrevista, desde el punto de vista del método, es
una forma especifica de interaccion social que tiene por objeto recolectar datos para una

investigacion.

La entrevista puede ser estructuradas o semi-estructurada (Hernandez, Fernandez &
Baptista, 2003). La entrevista dirigida o estructurada consiste en una serie de preguntas
cerradas y que no permiten profundizar en un tema especifico a investigar. La entrevista
semiestructurada, en cambio, consiste en que el investigador se basa en un guion, pero las
preguntas son abiertas, permitiendo al entrevistador y entrevistado ampliar y enriquecer las

mismas para un mejor conocimiento del tema (Hernandez et al., 2006).

La presente investigacion se realiz6 a través de la aplicacion de una entrevista
semiestructurada, la que nos permitié obtener una amplia informacién y conocer las

expectativas que tuvieron o aun tienen las madres de dos jovenes con Sindrome de Down.

6.4.1. Procedimiento de estudio

La aplicacién del instrumento fue realizada por dos integrantes del grupo de

investigacion. Cada una llevo a cabo la entrevista a cada mama por separado, para que ellas
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se sintieran en confianza y pudieran expresar sus sentimientos y deseos en relacion con sus
hijos. La informacion que se recopild dio respuesta a los objetivos planteados en la

investigacion.

6.4.2. Contacto con los participantes

Como grupo decidimos trabajar con la Agrupacién Crecer, sugerida por nuestra
comision. Acudimos en conjunto y quien nos recibio fue la Directora, Profesora Silvana
Valdebenito; le comentamos acerca de nuestra investigacion y nos dio a conocer que existian
dos apoderadas, madres de alumnos con similares caracteristicas que nos podian ayudar con

nuestra investigacion y entrevista a realizar.

El contacto con las apoderadas fue mediante la Directora de la Agrupacién quien las
contactd y les coment6 acerca de la investigacion a realizar, ellas estuvieron en total acuerdo

en cooperar y dar la entrevista sin inconvenientes.

6.4.3. Firma consentimiento

Se solicitd la firma de un consentimiento informado (anexo 1) a las madres invitadas
a participar en este estudio. Se da a conocer la investigacion y objetivos a lograr,
comentandoles que la informacién obtenida y el manejo de la misma seran de caracter
confidencial y se utilizaran solo con fines investigativos, es por eso que se procede a utilizar

solo nombres ficticios.

6.4.4. Lugar y forma de la entrevista

Ambas entrevistas se realizaron en la Agrupacion Crecer, centro educativo al cual
asisten nifios con Sindrome de Down, ubicado en la ciudad de Los Angeles. Las entrevistas
se realizaron en paralelo el dia lunes 11 de diciembre de 2017 en la tarde. La duracién de
cada una de ellas es de 35 y 38 minutos respectivamente, cada entrevista fue aplicada por dos

integrantes del grupo de investigacion.
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6.5. Elaboracion de la entrevista y juicio de expertos

La entrevista fue elaborada por las 4 integrantes del grupo de investigacion y con la
asesoria de por la profesora guia de esta investigacion. Se realiza en base al marco teorico
del proyecto de investigacion considerando las variables expectativas y a partir de ella se

despliegan indicadores que dan lugar a las preguntas de investigacion.

La entrevista elaborada fue sometida a juicio de expertos por dos profesoras de la
carrera de Educacion Diferencial (Xeny Godoy Montecinos y Jacqueline Valdebenito
Villalobos), quienes dan sugerencias y correcciones al instrumento. Una vez analizadas y
corregidas por nuestra profesora guia, se solicitan sugerencias a nuestra comision del grupo
de investigacion: la profesora Claudia Murua y el profesor Rubén Abello, quienes sugirieron

incorporar algunos indicadores.

Una vez incorporados los indicadores sugeridos y corregidas las preguntas, el

instrumento de recoleccién de la informacion se aplico a las madres participantes (Anexo2).

6.6. Transcripcion de la entrevista

Para la transcripcion de la entrevista, se utilizaron las normas establecidas por la APA

(sexta edicién, 2017) a sugerencia de nuestra profesora guia.
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7. Analisis y resultados

El analisis de la informacion entregada por las madres de los jovenes con Sindrome

de Down pertenecientes a la Agrupacion Crecer de la ciudad de Los Angeles, se realizo

aplicando la metodologia propia de la teoria fundamentada con el objetivo de realizar un

analisis mas profundo de cada una de las entrevistas realizadas. A continuacion se da cuenta

del método de comparacion constante a través de los tres tipos de codificacion.

7.1. Método de comparacidn constante entrevista 1

7.1.1. Codificacion abierta: Tras la lectura reflexiva de la entrevista emergen las

categorias que se presentan en la tabla N°4)

Tabla N°4. Codificacion abierta entrevista

Codificacion abierta

Categorias que emergen de la
entrevista

Fragmentos de la entrevista

El nivel socioecondmico influye.

Era mas lento.

Era mas retrasado.

Cambios: agresivo “caballero”,

es mas independiente.

Si, porque si hubiésemos tenido més recursos las condiciones
hubiesen sido otras.
Se nos acabo la plata no pudimos seguir con la fonoaudidloga

son sesiones muy caras.

Sipo. Era todo maés lento el empezar a caminar en todo en todo.

Era mas retrasado que lo normal.

El hasta como los 12 afios fue un chico muy agresivo muy:
agresivo, o sea, él nacié pegandome.

Llegé la adolescencia, pero cambid de un extremo a otro, era
un caballero y jamas ahora pensaria en pegarme.

Eso de que vaya al supermercado es para que él se: como te
digiera se independice y salga él solo porque yo no quiero que

él ande tan apegado a mi.
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Cuida a su mama.

Ordena y tiene su rutina.

Estimulacion temprana.

No es facil tener un nifio Down.

Sofiaba con que mi hijo supiera

leer y escribir.

El cuida a su mama.

El encrema los pies de su mama todas las noches, el me hace
masajes cuando estoy estresada.

Se viene en furgon y esta mas grande es un joven ya.

El que ordena y yo desordeno. El cldset es una mania; poleras
en tal parte, camisas en tal parte, pantalones todos los zapatos
todos en fila. La aspiradora te la pasa, la cocina te la lava.

El tiene su rutina: en la mafiana se levanta, toma desayuno, se
bafia. Después se cambia su ropita y hace aseo y después de
hacer aseo va a comprar el pan a la panaderia y después

almuerza y se viene para aca y tiene todo marcada la rutina.

A los 6 meses no, yo empecé con Cristobal inmediatamente.
Lleg6 una sefiora a mi casa que tenia nifio con Sindrome de
Down a apoyarme, a decirme lo que significaba tener un nifio
Down y toda la cuestion y ahi me dijo tienes que integrarte
inmediatamente a una sala de estimulacion para que le hagan

los ejercicios y todo.

Es tanta la preocupacion cuando le nace un nifio asi.

Yo sufri mucho y no es facil tener un nifio Down

Unpade, después fue integracion en un colegio e: regular tuvo
como 6 afios me parece fue un colegio en la Paillihue.
Yo mira sofiaba con que mi hijo supiera leer y escribir.
Cuando yo le digo bucha hagamos tarea no le gusta, si sabe

juntar letras.
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Aqui esta su familia.

Las condiciones de salud antes de

los avances educativos.

Cambios: era muy pollito, pero a

los 14 se comenz6 a afirmar.

Que esté sano no mas.

Menos oportunidades.

Mira, sabes porque yo traigo al Cristobal aca por algo de que
esta con sus pares, ellos aqui esta es su familia (Agrupacion
Crecer).

Ellos han estado siempre con profesores aqui y ellos le han

entregado las herramientas po.

No, suspendia altiro las clases cuando estaba enfermo.
Dios mio para mi, mi suefio es que aprenda a leer pero es

porfiado.

Cada vez que él se me enferma yo recurro altiro a los médicos
y soluciono y que Sse mejore pero no quiero saber,
bronconeumonia, al principio eran mucha bronconeumonia
porque ellos vienen con pocas defensas, ahora tiene problemas

ocular.

Le salen unas pestafiitas por dentro que cada cierto tiempo hay
que hacerle unas pequenfas cirugias.

Que esté sano no mas.

Si, porque al principio vivia enfermo si era como pollo, no era
muy pollito pero como los 14 afios se comenzo a afirmar.
Todavia tienes problemas bronquiales.

Yo tengo diabetes a veces ando con la energia por el suelo.

Si po, si hubiera vivido en Santiago yo creo que mi hijo se
habria podido desarrollar mejor.

T ves a un nifio de Santiago y todos te saben leer.

General los fin de semana lo llevamos al campo le gusta salir a
pasear y si no lo llevo al mall.

Si, pero €l no sale.
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Condiciones de Género

Sin posibilidad de eleccion de

establecimiento.

Cambio: Después lo fui soltando.

Esperanza.

Madre:

Que sepa leer y escribir.

Yo lo escuchaba no mas.

Cristébal :
Trabajar, ser como su hermano,

casarse, tener hijos.

No yo creo que no, tienen las mismas oportunidades.

No, porque yo antes andaba como pollito y donde le brindaban

(oportunidades) yo iba.

Yo vivo pensando en mi futuro con €él, mire yo me voy para él
campo por él.

Yo no quiero sacar a Cristébal de la casa y llevarlo al campo
donde vives ti va a ser muy dificil, entonces ahi van a estar en
el mismo territorio se va ir criando con sus sobrinitos se van a
ir queriendo y cuando nosotros no estemos para él no va hacer
tan dificil el desafio.

Horrible pero rechazo no he sentido pero si miradas.

No, yo ando siempre como encima de que no fuera a pasar nada
con él pero después lo fui soltando.

En un trabajo andaria encima de él.

Yo sufri mucho y no es facil tener un nifio Down.

Que fuera feliz no mas, pero igual que aprendiera a leer y a

escribir.

Yo, mira sofiaba con que mi hijo supiera leer, escribir. Yo con
€s0 no sé por qué me dicen que eso no es tan necesario, pero

para mi es necesario.

El siempre quiere trabajar y cuando va a los supermercados

ordena todo.

El siempre ha querido ser como su hermano su hermano es
como, lo méximo para él. El queria pasar todas las etapas del

licco de mi hijo después ir a la Universidad tener un
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departamento fuera de Los Angeles con amigos estudiar,
después casarse con la Daniela y tener hijos como su hermano
y tener el pelo largo, constructor como su hermano.

Como algo no cumplio po yo siempre digo ya lo escuchaba no

mas.

El sabe que no puede hacer eso.

El sabe que no puede hacer eso

7.1.2. Codificacion axial:
A través de la exploracién de las categorias que emergen en la etapa de codificacion
anterior, se establecieron relaciones y conexiones entre ellas para llegar a las categorias que

se presentan la tabla N°5.

Tabla N° 5. Codificacion axial entrevista 1

Codificacion axial

Categorias que emergen de la codificacion Categorias que emergen de la codificacion axial

abierta
El nivel socioecondmico influye. El desarrollo/oportunidades depende del nivel
socioecondémico.
Era mas lento/retrasado Aprendizaje lento.

Las condiciones de salud antes de los avances

educativos.

Cambios: agresivo “caballero”, es mas | Cambios en el comportamiento.
independiente.

Cuida a su mama.
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Ordena y tiene su rutina.

Cambios: era muy pollito, pero a los 14 se

comenzd a afirmar.

Estimulacion temprana.

No es facil tener un nifio Down

Que esté sano no mas.

Expectativas: ser feliz.

Sofiaba con que mi hijo supiera leer y escribir.

Menos oportunidades.

Condiciones de Género.

Sin
establecimiento.

posibilidad de  eleccidn de

Cambio: Después lo fui soltando.

Cambios a nivel de salud.

Importancia de la estimulacion temprana.

Es dificil tener un niflo Down.

Expectativas de vida: salud y felicidad.

Expectativas académicas: leer y escribir.

Vivir en Los Angeles significé menos

oportunidades.

El género no influye en el desarrollo de los nifios

con Sindrome de Down.

Dificultad para encontrar colegio.
Falta de informacion.

Menor sobreproteccion con el paso del tiempo.
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Madre: Resignacion por parte de la madre.
Que sepa leer y escribir.
Yo lo escuchaba no més.

El sabe que no puede hace eso.

Cristébal : Suefios de vida “normal” por parte del joven.
Trabajar, ser como su hermano, casarse, tener

hijos.

7.1.3. Codificacién selectiva:

En esta Gltima etapa de la codificacion se identifica un fenomeno central o una
categoria esencial y se relacionan todas las demas categorias con ella. Los esquemas que se
presenta a continuacion en la figura N°2 y N°3. Considerando que en las entrevistas emergen
dos categorias centrales (expectativas en la etapa escolar y expectativas sobre la vida) se

presenta un esquema de codificacion para cada una de ellas.
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Importancia de
la estimulacién
temprana

Aprendizaje El nivel

lento socieconomico

Expectativas en
etapa escolar

Viviren L.A
significd menos
oportunidades

Aprender a leer
y escribir

Dificultad para

encontrar Cambios a
colegio, falta de nivel de salud
informacion

Figura N°2: Esquema de codificacion selectiva bajo el concepto de expectativas en etapa
escolar entrevista 1.
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Resignacion de
la madre

Expectativas de
vida

Aprender a leer

Conseguir un y escribir para

trabajo lograr

autonomia

Buena salud

Figura N°3: Esquema de codificacion selectiva bajo el concepto de expectativas en etapa

escolar entrevista 1.
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7.1.4. Andlisis de la entrevista 1

Las expectativas en la etapa escolar de la madre que fue entrevistada se ven limitadas
por la condicion de su hijo. Se reconoce que el aprendizaje de los nifios con Sindrome de
Down es maés lento en relacion a un nifio que no presenta este trastorno. Es por ello que la
estimulacion temprana y el apoyo en el &mbito académico adquieren un rol fundamental para
lograr aprendizajes basicos como leer y escribir, los cuales le permitirdn desenvolverse a

futuro en la vida cotidiana de forma auténoma.

Dentro de los factores que dificultan el desarrollo académico de los nifios con
Sindrome de Down y que inciden en las expectativas académicas que pueden manifestar las
madres de estos nifios, se menciona el hecho de vivir en Los Angeles. Para la entrevistada
significé menores oportunidades de acceso a instituciones que favorecieran el desarrollo de
su hijo. Es maés, la entrevistada sefiala que “en Santiago, todos los nifios saben leer y
escribir” 10 que para ella es ain un anhelo. Asimismo, la falta de informacion de esta madre
hizo muy dificil encontrar un colegio para su hijo. Ella sefiala que le cerraron muchas puertas
y que por lo mismo el ingreso a la educacion formal fue tardio y significo pasar de un

establecimiento a otro durante la ensefianza basica.

Las expectativas en la etapa escolar también se ven influenciadas por las condiciones
de salud de los nifios con Sindrome de Down. La salud se antepone a cualquier otro aspecto
de la vida. En el caso particular de esta entrevistada, las condiciones de salud de su hijo
fueron mejorando con el paso del tiempo, lo que se tradujo en una menor ““sobreproteccion”
y en la posibilidad de plantear exigencias en términos académicos para que su hijo aprendiera
a leer y escribir. Al respecto la madre sefiala que para estimular a su hijo en el desarrollo de
las tareas de lectura le decia “en el centro todos saben leer, tu eres el uinico que no aprende”

logrando con ello que su hijo se motive por aprender y ejercitar en casa.

El nivel socioeconémico también es un factor que limita el desarrollo escolar de los

nifios con Sindrome de Down. Al respecto, la madre sefiala que hubo terapias que quedaron

41



inconclusas por no contar con los recursos econdémicos: “Se nos acabé la plata, no pudimos

seguir con la fonoaudibloga. Son sesiones muy caras”.

A pesar de gue el objetivo de nuestro estudio no fue conocer las expectativas de vida
de las madres de nifios con Sindrome de Down, este dato emerge de manera natural y
frecuente en la entrevista. Por lo tanto, lo hemos considerado en este apartado, ya que permite
entender de mejor manera el fendmeno. En términos de expectativas de vida, la madre indica
que lo mas importante para ella es que su hijo sea feliz. A partir de la entrevista se infiere
que esta felicidad considera que sepa leer y escribir para lograr mayor autonomia y que goce
de buena salud. Aun cuando el joven manifiesta suefios o anhelos en relacion con su vida
(casarse, estudiar, vivir de manera independiente) la madre destaca que “él sabe que eso no
puede hacer”, lo que muestra la resignacion de la madre en relacion con el desarrollo personal
de su hijo. Asimismo, ella sefiala que no le gustaria que él trabaje, aun cuando reconoce que

él lo podria hacer, pero se percibe un cierto temor a dejar a su hijo solo ante la sociedad.

7.2. Método de comparacion constante entrevista 2

7.2.1. Codificacién abierta:

Tras la lectura reflexiva de la entrevista emergen las categorias que se presentan en la

tabla N°6.

Tabla N°6. Codificacion abierta entrevista 2

Codificacion abierta

Categorias que emergen de la entrevista Fragmentos de la entrevista

El factor econémico no influye. No porque, por lo menos yo no tuve

problemas en la parte econdmica.
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El aprendizaje toma mas tiempo.

Apoyo.

Desarrollo social: compartir con sus pares.

Integracion escolar.

Desarrollo social normal.

No: yo sabia que todo era mas lento que iba
a costar un poco mas, pero que lo logra, lo
logra.

Mucho apoyo por parte de las dos familias

en la parte emocional.

Ella jugaba con los nifios que antes ella
corria 'y se me arrancaba.

Andaba en bicicleta, o sea, no de esas
bicicletas como triciclo que tenia. Ella

andaba.

Tenia como 8 afios, porque antes no
encontré cupo hasta que encontré un cupo

en el colegio Juan Pablo.

Uno solo colegio Juan Pablo de Los
Angeles.

Estuvo toda la ensefianza basica en ese
colegio.

Tenia su sala de integracion también la
profesora diferencial.

Normal. Fue hasta reina del colegio. Ella
vivio su fiesta de licenciatura su fiesta de
gala.

Si la parte personalidad, sociabilidad,
compartir con gente sabe llevarla

conversacion.
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Expectativa académica: Aprender a leer.

Dificultades/ limitacion por dificultades de

salud.

Apoyo de especialistas.

Mi expectativa mas importante que logre
aprender a leer. Conoce todas la letras y
escribe, o sea, trascribe muy bien. No ha
logrado juntar el sonido de las letras.
Reforzandola. Las tareas las hacia con ella
explicandole bien todas las cosas si la hacia
mal.

No movi ningun dedo para integrarla a
ensefanza.

Le falta una manito casi completa

(malformacion).

Aparte tiene una artritis reumatoide, tiene
problemas para caminar. Ella se mueve muy
poco.

No puede caminar sencillamente trayectos
largos.

Corta de vista.

Naci6 y estuvo hospitalizada casi dos meses
en Santiago y desahuciada, se puso amarilla
le dio una

hepatitis  (neurotal).

Bronconeumonia fueron resfriados
comunes, la artritis.

Los pies le duelen demasiado, ademas es
operada de los pies de ambos pies, de las
rodillas todo eso le ha dificultado su
movilidad.

Si,

enfermedad también la perjudica en su en su

porque todo eso te limita una

desarrollo.
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Acceso a la informacioén.

La integracion depende de uno mas que del

ambiente.

Vivir en Los Angeles es un factor positivo.

El género no influye en el desarrollo.
Sin posibilidad de eleccion de
establecimiento.

Programa de integracion.

Sobreproteccion.

Kinesiologo. En consultorio  con

nutricionista, con reumatologo, hay

Kinesiologo, terapeuta ocupacional y la

terapeuta porque es mas actividad.

En el momento que ella nacié yo me enteré
que podia tener cardiopatia después uno se
va informando que pueden desarrollar las
enfermedades.

Me enteré en el parto.

Le favorecio si yo pienso que en Santiago
hay mucho mas hay cosas mas avanzada
digamos, pero donde nos tocO Vivir yo

encuentro que no ha sido malo.

Tenia juegos habia juegos y cosas jugar en
la calle nomas. Jugaban los nifios ahi en el
pasaje.

Con harta ayuda de los vecinos.

Todo dependia mas de uno no del ambiente

de como uno lo integrara a la sociedad

No ha influido en nada que ella sea mujer.

Siempre, no tuve preferencia de ir a un
colegio pagado y mucho menos. Siempre

busqué donde habia integracion.

Yo creo también. Es como sobreproteccion

que no me he atrevido a dejarla a salir sola.
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Limitacion por ser mujer (temor a los

hombres).

Compasion.

Resignacion.

Expectativas de vida: que sea feliz.

Sin suefios propios.

Ellos son tan demostrativos de carifio uno
siempre tiene el temor de personas que la
pueden tomar de otra forma. Para mi es un
peligro.

No movi ningln dedo para integrarla a

ensefianza media.

Senti mucha pena. No por mi siempre fue
por ella, pensando en que su futuro cuando
yo le falte que va hacer.

Senti pena por ella, porque ella iba a ser

limitada.

Le iba a costar todo en la vida mas, mas que
nada eso era la pena por su vida.

Iba a ser una persona que no iba poder
disfrutar su vida.

Yo sé que no la iban a rechazar.

Yo no pretendo que la mia llegue a trabajar.
Yo no tengo aspiraciones con ella.

Lo que ella vaya logrando para mi es una
felicidad.

Pero ahi hay hombres, me da mucho miedo.
Que ella disfrutara la vida que ella fuera
feliz.

Que sea feliz eso me interesa.

No nunca me lo menciond.
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7.2.2. Codificacién axial:

A traveés de la exploracién de las categorias que emergen en la etapa de codificacion

anterior, se establecieron relaciones y conexiones entre ellas para llegar a las categorias que

se presentan en la tabla N°7.

Tabla N°7. Codificacion axial entrevista 2

Codificacion axial

Categorias que emergen de la codificacion
abierta.

Categorias que emergen de la codificacion

axial.

El factor econémico no influye.

El género no influye en el desarrollo.

El aprendizaje toma maés tiempo.
Expectativa académica: Aprender a leer.
Integracion escolar.

Apoyo.

Desarrollo social: compartir con sus pares.

Desarrollo social normal.

Dificultades/ limitacion por problemas de
salud.
Apoyo de especialistas.

Acceso a la informacion.

La integracién depende de uno mas que del
ambiente.

Vivir en Los Angeles es un factor positivo.

Factores que no influyen: nivel

socioecondmico y género.

Aprendizaje lento y con apoyo de

integracion.

Desarrollo social 6ptimo (normal).

Limitaciones por problemas de salud.

La integracién depende de uno (madre).
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Sin posibilidad de eleccién de
establecimiento.
Programa de integracion.

Acceso a la informacion.
Sobreproteccion.
Limitacion por ser mujer (temor a los

hombres).

Compasion.
Resignacion.

Expectativas de vida: que sea feliz.

Sin suefios propios.

Eleccion de colegio depende de la

existencia de programas de integracion.

Bajas (0 nulas) expectativas acadéemicas y
de vida.

Bajas (o nulas) expectativas académicas y

de vida.

Bajas (o nulas) expectativas académicas y

de vida.

Sin suefios.

7.2.3. Codificacion selectiva:

En esta Gltima etapa de la codificacion se identifica un fendmeno central o una

categoria esencial y se relacionan todas las demas categorias con ella. Los esquemas que se

presentan a continuacion en las figuras N°4 y N°5.
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Desarrollo

social
optimo

La
integracion
depende de
uno

Aprendizaje
lento y con
apoyo de
integracion

Eleccion de
colegio depende
de la existencia
de programas
de integracion

Vulnerabilidad ) 4
de las nifias

con sindrome
de Down

Expectativas
en etapa
escolar

Limitaciones
por
problemas

Expectativa
declarada
de salud

Bajas (o
nulas)
expectativas
académicas
y de vida

Figura N°4: Esquema de codificacion selectiva entrevista 2 bajo el concepto de expectativas

en etapa escolar.
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Resignacion de
la madre

Expectativas de
vida

Aprender a leer

No pretende y escribir para

que consiga un

trabajo lograr

autonomia

Buena salud

Figura N°5: Esquema de codificacion selectiva entrevista 2 bajo el concepto de expectativas

de vida.

7.2.4. Andlisis de la entrevista 2

Las expectativas en relacion con la etapa escolar se ven limitadas principalmente por
los problemas de salud que presenta la joven. Sin embargo, la madre tiene acceso a
informacién en relacion con las enfermedades y los especialistas que requiere su hija.

Asimismo, tiene el apoyo del servicio publico de salud, donde se le brinda atencidn
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especializada para las diversas dificultades de salud que manifiesta la joven desde su

nacimiento.

Otro aspecto que limita el desarrollo académico y vital de la joven con Sindrome de
Down es la vulnerabilidad que le atribuye la madre por el hecho de ser mujer. Este es un
punto que llama la atencion, puesto que si bien la madre indica que el género no incide en el
desarrollo de los nifios con Sindrome de Down, ella sefiala explicitamente que no hizo ningln
esfuerzo por incorporarla a la ensefianza media debido a que en los liceos “hay hombres™.
No obstante lo anterior, la joven tuvo un desarrollo normal durante sus afios de educacion
basica en el colegio al cual asistio: fue aceptada e incluida por sus pares, ya que incluso fue
elegida reina de su curso. También vivio la experiencia de asistir a su fiesta de licenciatura
de octavo basico. Esta madre destaca el apoyo social recibido y el desarrollo que su hija ha

alcanzado en este ambito.

En relacion con el proceso de aprendizaje, la madre sefiala que este es lento y depende
del apoyo que brinda el programa de integracion. Las expectativas académicas se reducen a
aprender a leer y escribir, contando con el refuerzo que la madre entrega en el hogar. Sin

embargo, la madre sefiala que lo que la joven vaya logrando a ella la hace feliz.

Al preguntar a la madre por el lugar donde vive y sus efectos en el desarrollo de la
joven, ella sefiala que este no es un factor determinante en el desarrollo de su hija, ya que su
hija se ha integrado a la comunidad, cuenta con el apoyo de sus vecinas y, a pesar de que en
Los Angeles hay menos opciones que en Santiago, el desarrollo de su hija no se ha
influenciado por eso. Explicitamente indica que “la integracion depende mas de uno que del

entorno”.

En relacion con las expectativas de vida de la joven, se percibe en la madre un tono
de resignacion que deriva de la compasion gue sintié por su hija desde que naci6. La madre
no manifiesta suefios o anhelos en relacion con la vida de su hija, sino temores. Al parecer
sucede lo mismo con la joven, quien segun la madre no manifiesta suefios en relacion con su

propia vida.
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Finalmente, de la entrevista se desprende que en el &mbito social se encuentra el
mayor desarrollo de la joven, lo que al parecer se debe a la experiencia escolar durante sus
afios de ensefianza basica y el apoyo social que recibe la madre tanto de la familia como de

quienes forman parte del entorno social en el que viven.
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8. Conclusiones

La literatura sefiala que las expectativas cumplen un rol fundamental para lograr
metas en la vida de una persona, ya sean estas de caracter propio o externas, mayor aun

cuando la persona presenta una discapacidad como es el Sindrome de Down.

A partir de la informacidn recopilada en este estudio, es posible concluir que no es
facil tener un hijo con Sindrome de Down, comenzando por la etapa en la que estas madres
se enteraron del diagnoéstico de su hijo. Se observa que en ambos casos las madres conocen
el diagnostico de su hijo/a al nacer, Sarto (2001) nos dice que en este periodo se produce un
shock en la familia, un desencanto debido que durante la etapa anterior al nacimiento del
bebé, el futuro padre y la futura madre crean expectativas ideales y fantasias sobre su hijo
y estas se ven disminuidas al enterarse que su hijo presenta esta discapacidad. Pese a las
politicas de inclusion vigentes en la actualidad en Chile, cada familia aborda de diferentes
maneras esta situacion; el abordaje de la misma depende, principalmente, del acceso a la
informacién por parte de las madres en temas de salud, oportunidades de aprendizaje y

desarrollo social; y el apoyo familiar y social.

Sin embargo, se observa que en ambos casos las madres conocen el diagnostico de su
hijo/a al nacer, lo que las obliga a iniciar un proceso de busqueda y acompafiamiento durante
el periodo postnatal. En este sentido Sarto (2001), expone que las familias viven un proceso
de duelo o pérdida que podria impactar en el desarrollo de expectativas sobre el futuro de su
hijo/a. A partir de esta informacion es posible concluir que el acceso a la informacion en
temas de salud, oportunidades de aprendizaje y desarrollo social, se produce de manera tardia
en el caso de estas madres, lo que podria marcar una diferencia en el caso de las madres de
nifios con Sindrome de Down de menor edad, quienes es probable que tengan acceso al
diagnostico durante los primeros meses de gestacion, lo que permitiria prepararlas para
recibir a ese bebé con necesidades educativas especiales. Sin duda, esta proyeccion podria
ser considerada en estudios posteriores que pretendan comparar las expectativas de las
madres de nifios con Sindrome de Down, segun el momento en el cual conocieron la

condicion de su hijo/a.
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Otro aspecto fundamental que emerge de los datos, es el apoyo social. En el caso de
una de las madres, se observa que pese a las complejas condiciones de salud de su hija, el
apoyo que le brinda su comunidad es fundamental para que ella sienta que su hija manifiesta
un desarrollo social “normal”, frente a esto Anabalon, Carcamo, Carrasco, Diaz y Gallardo
(2008), explican que las nifias y nifios comienzan a desarrollar la autonomia y la
independencia que facilitaran el inicio de las primeras relaciones sociales fuera de la familia
que permitan un desarrollo integral de sus hijos e hijas en la sociedad. Sin estas redes de
apoyo se dificulta ain mas poder enfrentar el dia a dia, pensando en que las personas con
dificultades como las que manifiestan los nifios con Sindrome de Down, tienden a tener
menos oportunidades en la vida que el comun de las personas, tanto por sus caracteristicas

fisicas como por su capacidad cognitiva.

Durante el proceso de recoleccion de datos se pudo conocer qué expectativas
presentaron las madres durante la etapa escolar de sus hijos, las cuales se limitan a aprender
a leer y escribir. A su vez, fue posible conocer las experiencias de vida para abordar este
proceso, el cual se tradujo en una lucha dificil e incansable, en ocasiones infructuosa. Sin
embargo, las motivaciones y esperanzas de las madres se mantuvieron firmes y agotaron

todos los medios que estuvieron a su alcance en busca del apoyo que requerian sus hijos.

Mediante la informacidn recolectada y analizada a través del método de comparacion
constante basado en la teoria fundamentada, se han encontrado similitudes y diferencias entre
las participantes de nuestra investigacion. Una de las categorias en que ambas coinciden es
que el desarrollo del proceso de aprendizaje fue méas lento de lo normal. Ellas sabian que les
dificultaria adquirir ciertos conocimientos y destrezas mas que el resto de las personas, pero
que si lo podian lograr con el apoyo principal de ellas y profesionales tanto de la salud como
de la educacion, como bien lo define el decreto N° 170 en el afio 2009, el Sindrome de Down
es una de las discapacidades que esté directamente relacionada la discapacidad intelectual
y esta se caracteriza por un desemperio intelectual significativamente por debajo de la media,
que se da en forma concurrente con limitaciones en su conducta adaptativa, manifestada en

habilidades préacticas, sociales y conceptuales, por lo tanto el aprendizaje es mas lento.
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En relacion con los anhelos de ambas madres entrevistadas, se observa que coinciden
al esperar que sus hijos fueran felices, gozaran de buena salud y que aprendieran a leer y
escribir. En el proceso de los alcances de estos anhelos existen factores que inciden en el no
cumplimiento de estos. Segun las experiencia expuestas por las madres durante la busqueda
de un establecimiento educacional, se observa que ambas madres presentaron dificultades
para encontrar un colegio con integracion que aceptara a su hijo con Sindrome de Down, ya
que, estos centros no contaban con las adecuaciones correspondientes para apoyar a sus
necesidades educativas; después de una intensa busqueda, las madres lograron encontrar un
colegio para sus hijos, ambos terminaron su ensefianza bésica en establecimientos regulares
y posteriormente formar parte de la agrupacion Crecer, donde siguieron recibiendo apoyos,
a pesar de haber completado la ensefianza basica y participar en el agrupaciéon hasta la
actualidad, no han logrado los objetivos basicos de la ensefianza como es aprender a leer y
escribir. Desde ese entonces a la fecha, la sociedad ha cambiado bastante, uno de estos
cambios es la creacion del decreto N° 170 que fija normas para determinar a los alumnos con
necesidades educativas especiales que seran beneficiados con la subvencion de educacion
especial. Esto permite ingresar a un colegio y recibir los apoyos correspondientes para
caminar hacia la inclusién, lo que podria marcar una diferencia entre la experiencia de estas
madres y aquellas que se encuentran buscando un colegio para su hijo/a con Sindrome de
Down en la actualidad. Sin duda, esta también puede considerarse una proyeccion del
presente estudio, ya que es probable que las expectativas durante la etapa escolar de las

madres de nifios con Sindrome de Down sean distintas en la actualidad.

Dentro de las diferencias emergen también las dificultades para el desarrollo escolar
de un nifio con Sindrome de Down segun el nivel socioeconémico de la familia. Algunos
cuentan con los recursos economicos necesarios para acceder a mejores oportunidades y
centros educativos, como también hay familias que no cuentan con las condiciones

econdmicas para el acceso a profesionales especializados del ambito educativo o de la salud.

El proceso de aprendizaje se ve afectado por los problemas de salud asociados al
propio sindrome. Esta dificultad es comun en los dos casos analizados, ya que las madres

sefialaron que ante un problema de salud, la asistencia a clases pasa a un segundo plano, lo
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que evidentemente influye en el ambito escolar. Sin embargo, se infiere que ambas madres
compensaban estas ausencias a clases con un apoyo en el hogar, entregada por ellas mismas
teniendo plena conciencia de la importancia de la estimulacion temprana durante los primeros
afios de vida. En que son los mismos de la etapa preescolar este sentido Terré (2005) expone
que la estimulacion temprana, al ser utilizada como modelo para entrenar al nifio y a la nifia
garantiza el éxito en su vida escolar. De acuerdo a esta afirmacion se infiere que tanto la
estimulacion temprana como el apoyo escolar son factores probables del aumento o

disminucion de las expectativas de esta etapa.

En relacién con el apoyo social, las madres mencionan que en los lugares donde estan
insertas se establecen redes de apoyo externas segun la situacion en particular de cada familia,
es decir, gue en algunas familias se dan mas redes de apoyo que en otras existiendo un apoyo
tanto de parte de la familia como también de los vecinos. Esto altimo se considera importante
para el desarrollo social, porque aumenta las expectativas de cada individuo en relacion con
la capacidad de sus hijos de insertarse en la sociedad. No obstante lo anterior, ambas madres
no manifiestan como expectativa que su hijo/a llegue a trabajar; es mas, contintan viendo a
sus hijos como personas vulnerables frente a una sociedad que nos los comprende ni les
brinda oportunidades reales de integracion, a pesar de que una de las entrevistadas sostenga
que “la integracion depende de uno no mds”’, sin embargo se contradice con el simple hecho
no haber permitido que su hija, continuara con los estudios de ensefianza media, debido al
temor que le ocurriera algo, ya que, el liceo donde tenia la posibilidad de matricularla era

mixto.

Tras esta comparacion de las entrevistas entregadas por las madres se puede llegar a
concluir que ambas desean que sus hijos sean felices, estén sanos y que puedan aprender a
leer y a escribir, anhelos que estan vigentes y por los que seguiran luchando para que se
materialicen. A pesar de que aun no se han logrado estos anhelos. Por lo anteriormente
expuesto, se puede sefalar que tras el desarrollo de esta investigacion y a partir de la
informacién analizada se puede dar respuesta a nuestra pregunta de investigacion ¢Qué
expectativas presentaron las madres de nifios con Sindrome de Down durante a su etapa

escolar? Se puede sefialar que las expectativas son consideradas como factores de gran
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importancia para cualquier ser humano y que muchas veces condicionan nuestro vivir,
Autores como Intxausti, Etxeberria y Joaristi (2014), afirman que las expectativas se refieren
a la esperanza de alcanzar cierto logro u objetivo en la medida que se proporcionen las
oportunidades, mas aun, para aquellas personas que presentan Sindrome de Down, siendo
sus madres el pilar fundamental en el logro de sus suefios u objetivos, se llego a concluir que
las mayores expectativas de las madres de estos jovenes eran que fueran felices durante su
vida, que presentaran una salud adecuada y que aprendieran a leer y a escribir, habilidades
necesarias para su desarrollo y el diario vivir. Adquiriendo éstas habilidades las madres

mencionan que sentirian seguridad y cofinancia para la independencia de su hijo.
Estos deseos o anhelos de las madres, estan centrados en la vida de sus hijos y en la
felicidad y tranquilidad para ellas mismas al saber que podran desenvolverse de manera

autonoma en la sociedad, esto producido por el temor de faltarles algun dia.

Trata a una persona como esy permaneceré como es. Trata a una persona como puede ser

y podria ser y se convertira en lo que puede y podria ser.-Stephen R. Covey.
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10. Anexos

Anexo 1 Consentimiento informado
Participacion en entrevista en el marco del estudio Expectativas que presentaron las madres de
nifios con Sindrome de Down durante a su etapa escolar.

La legislacion vigente establece que la participacién de toda persona en un proyecto de
investigacion y/o experimentacion requerira una previa y suficiente informacion sobre el mismo y la
presentacién del correspondiente consentimiento. Para tal efecto, a continuacion se detallan el
objetivo general vy las caracteristicas del estudio arriba referenciado, como requisito previo a la
obtencidn del consentimiento que habilita para la colaboracién voluntaria en este proyecto.

El objetivo general de este estudio es conocer las expectativas que presentaron las madres de
nifios con Sindrome de Down durante a su etapa escolar. Para ello se desarrollara un estudio tipo
cualitativo, correspondiente a un estudio de caso y con la aplicacion de una entrevista
semiestructurada.

Los datos obtenidos y el manejo de la informacion seran de caracter confidencial y se
utilizaran solo con fines investigativos. La participacion en investigacion es voluntaria y el
participante puede retirarse de la misma en cualquier momento sin que se le pueda exigir ningun tipo
de explicacion.

Nancy Baeza Jara

Daniela Gonzélez Gutiérrez
Karol Marimén Saavedra
Carolina Toledo Contreras

Consentimiento informado

D 2 TSRS he leido la informacién que se
me ha entregado, copia de la cual figura en este documento, y la he comprendido en todos sus
términos. He sido suficientemente informado(a) y he podido hacer preguntas sobre los objetivos y
metodologia empleada en este estudio. Comprendo gue la participacion es voluntaria y que puedo
retirarme cuando quiera sin tener que dar explicaciones ni exponer mis motivos, y sin ningun tipo de
repercusion negativa.

Por todo lo anterior, doy consentimiento para la participacion en la entrevistan a la que este
documento hace referencia.
En Los Angeles,.......... YR de 2017

Nombre y firma
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Anexo 2: Entrevista

Preguntas de entrevista semiestructurada

Tema: Expectativas que presentan las madres de nifios con sindrome de Down respecto a su etapa escolar.

Variable Dimensione/s Indicadores Preguntas

Expectativas  Expectativas  Nivel socioecondmico. e Cree usted que el nivel socioeconémico

influy6 en el desarrollo de su hijo? ¢Por qué?

Condiciones e Considerando los primeros afos de vida de
individuales su hijo, ¢Cree usted que su condicion iba a
ser un impedimento para realizar actividades
de la vida diaria como hablar, caminar,

comer y controlar esfinteres?
e Cual fue la reaccion de su familia cuando
conocieron la condicion de su hijo? ¢Se

sintié apoyada?

Condiciones educativas e ;Cual fue la edad de ingreso de su hijo al
sistema escolar? ¢Por qué?

e Al momento de decidir el tipo de
escolarizacion de su hijo/a, ¢Usted recibio
alguna consejeria profesional? ¢ de quién?

e (A cuantos centros educativos asistio su
hijo? ¢ Cuales fueron?

e De Las instituciones educativas a las que
asistié su hijo ;tenian las condiciones de
infraestructura  necesarias  para  su
desarrollo?

e ;Como fue el proceso de escolarizacion de

su hijo?
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Condicién de salud

Condiciones

geograficas

¢ Qué expectativas tenia usted con respecto
al rendimiento académico de su hijo/a?, ¢se
cumplieron esas expectativas?

¢De qué forma usted se involucré en el
desarrollo academico de su hijo?

¢Cree usted que el colegio donde asistio su
hijo, le entregd las herramientas necesarias
para desenvolverse en la vida diaria?

¢Cudl o cuéles han sido los profesionales
que han trabajado con su hijo(a)? Mencione
un profesional que marc6 un cambio

importante en su hijo, ¢Por qué?

Conocia usted los problemas de salud que
podia presentar su hijo durante la vida
¢ Cuales?

¢Qué problema de salud manifestd su hijo
durante la infancia?

¢Qué expectativas tenia usted sobre la salud
de su hijo?

¢Cree usted que las condiciones de salud
influyeron en su desarrollo escolar? ¢Por

que?

¢Cree que el hecho de vivir en Los Angeles
limitdé o favorecio el desarrollo académico
de su hijo?

El lugar donde vive, cuenta con centros o
espacios de recreacion donde su hijo pueda

participar y compartir con la comunidad
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Condiciones de género

Preferencia

Temor

Esperanza

¢Durante la infancia contaba también con
estos centros?

Usted cree que si hubiese tenido espacios de
recreacion durante la nifiez ¢su desarrollo

habria sido distinto? ¢Por qué?

¢El sexo de su hijo(@) influyé en las
oportunidades de desarrollo que ha tenido

hasta ahora?

Cree usted que su hija por haber sido mujer,
¢influyd en las oportunidades de desarrollo

que ha tenido hasta ahora?

¢Presentd alguna preferencia por algln
establecimiento para escolarizar a su hijo?

¢Por qué?

¢En qué momento se enterd del diagndstico
y qué sintié al respecto?

Pensaba usted que su hijo podria ser
rechazado por su familia y comunidad ¢Por
que?

¢Cuales fueron sus mayores aprensiones al

momento de enviar a su hijo al colegio?
En este mismo momento, ¢qué desearia

usted para la vida de su hijo?. ;Cree usted

que esto se puede cumplir?
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Suefos.

En algun momento de su infancia su hijo o
hija manifest6 algln suefio o anhelo para su
futuro (Como abordd usted este anhelo o

suefio?
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Anexo 3: Transcripcion de entrevista 1

1. ¢Cree usted que el nivel socioeconémico influy6 en el desarrollo de su hijo? ¢Por qué?

Creo que en parte si. Si porgue si hubiésemos tenido mas recursos las condiciones hubiesen sido otras.

2. Considerando los primeros afios de vida de su hijo, ¢Cree usted que su condicién iba a ser un
impedimento para realizar actividades de la vida diaria como hablar, caminar, comer y

controlar esfinteres?

Al principio si, porque estos nifios, como le dijera e cuando te nace un hijo asi, ti no sabes que mira
yo pensaba en esos afios te hablaban de mongolitos, mongolito era un, para mi era un nifio deficiente
mental. Eso es lo que yo sabia de estos nifios como mongolitos, en los ochenta era asi Cristdbal nacié

en los 90, pero todavia se decia mongolito porque cuando me entregaron a mi hijo en el hospital.

3. Usted no supo el diagnéstico de su hijo cuando estaba embarazada o en alguna ecografia.
No, el diagnostico fue mongolito, ni siquiera Sindrome de Down y yo fue horrible imaginate.
¢ Cuantos afios tiene Cristébal? Cristébal tiene 27.

4. ¢Cree usted que su condicion iba a ser un impedimento para realizar actividades de la vida

diaria como hablar, caminar, comer y controlar esfinter?

Si po. Era todo més lento. EI empezar a caminar, en todo en todo era mas retrasado que lo normal,
pero si se podia hacer, pero mas lento nada mas. En lo que yo fallé fue en, en el lenguaje no tuvimos
fonoaudidloga de un principio, eso no se trabajé mucho se trabajé un poco. Después se nos acabd la
plata y no pudimos seguir la fonoaudidloga. Son sesiones muy caras asi que no se podia asi que yo

por esa parte sé que el Sebastian quedo en deuda, yo quede en deuda con él porgue era muy caro.

5. ¢Cual fue la reaccion de su familia cuando conocieron la condicion de su hijo? ¢Se sinti6

apoyada?

Apoyarme. Antes no se hacian tan ecografias. No, no, no se estudiaba tanto.
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6. ¢Cudl fue la edad de ingreso de su hijo al sistema escolar? ¢Por qué?

A los 6 meses. No yo empeceé con Cristobal inmediatamente, llegé una sefiora a mi casa que tenia
nifio con Sindrome de Down. No sé cémo llego a mi casa a apoyarme a decirme lo que significaba
tener un nifio Down y toda la cuestion y ahi me dijo tienes que integrarte inmediatamente a una sala
de estimulacion para que le hagan los ejercicios y too po. Asi que yo lloré un poco y después me
seque la lagrima y empece a trabajar con él, lo que si en el camino e: fueron muchas enfermedades y

ahi suspendia yo, pero cuando ya estaba bien seguia.

7. Al momento de decidir el tipo de escolarizacion de su hijo/a, ;Usted recibid alguna consejeria

profesional? ;De quién?

No, no. Motivacion de padres nada mas, de buscar algo para Cristobal e: y después ya formamos esta
agrupacion que lleva ya (3seg) harto tiempo; lleva 27 unos 28 mas meno y todavia estamos las mamas
aqui po. Mira, se pasa por altos y bajos nosotras queremos lograr muchas cosas, pero cuesta, cuesta.
Nosotros somos poquitos y cuesta. Hay muchos nifios que han nacido Down, pero no llegan aqui
porque nos faltan recursos, faltan salas de estimulacion. Ahora se esta trabajando con puros adultos

en taller.

8. ¢A cuantos centros educativos asistio Cristobal? ;Cuales fueron?

Unpade después fue integracion en un colegio e: regular tuvo como 6 afios, me parece fue un colegio
(4seg) en la Paillihue. Mira, habia una chica, una profesora gue hacia ee venia aqui a trabajar con los
nifios gratis y un dia yo andaba buscando colegio para Cristobal y llegué muy mal aqui porqueee
donde fui a golpear la puerta me la cerraban. Fue horrible, llegué muy mal aqui me acuerdo y justo
estaba esta chica que era profesora eee. Ella era mayor ya y la Pelusa me dijo: ya, no te preocupes
sécate esas lagrimas y vamos. Yo me lo llevo para mi colegio y ella asi, alla la parte como se llama
(2seq) diferencial. Ella tomaba a todos los nifios que necesitaban eee es estimulacion diferencial no
sé como se llamaba y ahi. Ella me lo sacaba del curso y me lo llevaba all, pero yo siempre eh, yo me
acuerdo que era tan aprensiva, yo le decia, pero tienes que cuidarmelo y me decia te lo voy a cuidar
te lo voy a cuidar y estuvo como 6 afios con ellos y eso le hizo super bien al Cristébal se integr6 con

los demas nifios Crist6bal es casi un nifio normal.
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9. De Las instituciones educativas a las que asistié Cristdbal ;tenian las condiciones de

infraestructura necesarias para su desarrollo?

Si, yo creo que si. Es que fue hace tanto tiempo ya que ya ni me acuerdo.
10. ¢Cdémo fue el proceso de escolarizacion de Cristobal?

Bueno mira, ¢qué te puedo decir? El, yo traté de estimular lo mas posible lo que yo podia hacer, pero
e: el hasta como los 12 afios fue un chico muy agresivo, muy: agresivo, o sea, él nacié pegandome.
Yo por eso, yo traté de un principio meterlo en cualquier parte cosa que él y cuando ya le llegd la
adolescencia, pero cambio de un extremo a otro, era un caballero y jamas ahora pensaria en pegarme.
Si no hay que buscarle la parte agresiva porque €l reacciona. Yo opté por mi casa, siempre decirle a
su hermano mayor que ahora ya no esta se casé y a mi esposo que no le buscaran la parte de
agresividad porque (2seg) ahi sale y esa parte yo no la puede controlar. Cuando quise controlarlo, el
neurélogo me dijo bueno a €l hay que medicarlo y yo le dije que no, no yo no voy a medicar a mi hijo
porque no es para medicacion hay que buscar otro método y yo lo busqué como mama no mas, no

quise medicar a mi hijo.

11. ;Qué expectativas tenia usted con respecto al rendimiento académico de su hijo/a? ¢se

cumplieron esas expectativas?

Yo mira, sofiaba con que mi hijo supiera leer escribir, yo con eso no sé por qué me dicen que eso no
es tan necesario, pero para mi es necesario. Porque al Cristobal yo lo mando a comprar todos los dias,
pero yo tengo que estarle diciendo Cristobal ¢cuanto vale esta moneda?, ¢cuanto vale este billete?
Entonces a él le encanta salir y viene a los supermercados cerca de mi casa va a los supermercados y
compra. El sabe comprar, ¢l sabe se maneja en todo. Es un nifio que es como normal de repente digo
no se pu (2seg), porfiado de repente. Si, si hay de todo, cuando yo le digo bucha hagamos tarea no le
gusta, pero si sabe juntar letras po, porque yo le digo ya po el Gnico que no aprendi6 a leer le digo yo
le miento de repente. Cristdbal, me dice la profe todos aprendieron menos el Cristébal y ahi como
gue le baja el desafio y empieza a buscar etiquetas y ya po, pero le falta hacer caso en tarea a mi no
me hace mucho caso. Siempre me dice: mam4 estoy cansao, estoy cansao. Aqui a la casa llega cansao,
pero ni es tanto los talleres. ¢ Usted cree que se cumplieron esas expectativas? No todavia po. Yo
todavia tengo la esperanza. Mire, este otro afio yo no sé si voy a asistir aqui (2seg) e: Es el primer afio
de todos mis afios que no sé si voy a asistir, porque me voy para el campo e: y yo no sé manejar y yo

dependo de mi marido yo no sé si me ira a traer todos los dias, pero yo no voy a dejar a Cristobal en
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cuatro paredes. Yo sé que en el campo se va a entretener, que va hacer cosas, pero no me gusta mucho

la vida de animalitos no, no, no.
12. ¢De qué forma usted se involucro en el desarrollo académico de su hijo?

Como te digo, trato de hacer lo mas posible de ayudarle en todo e: eso de que vaya al supermercado
es para que él, como te digiera se independice y salga él solo, porque yo no quiero que él ande tan
apegado a mi (3seg). El va a otra poblacion, yo vivo aqui cerca y yo le digo anda a la poblacion
Galvarino y me traes pan. No vayas hablando solo, no hables con nadie le doy todas las
recomendaciones, si, si mama, porque de repente andan sofiando y ellos hablan u: Yo le digo mira, la
gente que te ve hablando solo van a decir o: al Cristébal se le esta iendo el hilo, jhay mama! me dice

hehh, pero siempre trato de que €l e: no esté tan apegado a mi, porque sabes queé.

13. ¢Cree usted que el colegio donde asistio su hijo, le entreg6 las herramientas necesarias para
desenvolverse en la vida diaria? Por ejemplo, este que me imagino que es el centro donde

mas él ha asistido.

Si po, le estd entregando (3seg) le esta entregando, pero ellos. Mira, ¢sabes por qué yo traigo al
Cristobal aca? Por algo de que esta con sus pares, ellos aqui esta es su familia. Lamentablemente, la
familia de directa, no esta con quién él conversa, se relaciona. Es con sus compafieros hablan cosas,
pero no hay familia ahora. No hay familia, porque todos sus primos ya estan casados con hijos y toda
la cuestion viven su mundo su hermano esta casado vive su mundo él nos tiene a su papa, su mamay

esto nada mas.

14. ;Cual o cuales han sido los profesionales que han trabajado con su hijo(a)? Mencione un

profesional que marcé un cambio importante en su hijo, ¢Por qué?
Ellos han estado siempre con profesores aqui y ellos le han entregado las herramientas po.
15. ¢Conocia usted los problemas de salud que podia presentar Cristébal durante la vida?

E: No po. Yo fui aprendiendo no méas. No, no quiero saber tengo mucho miedo a eso, cada vez que él
se me enferma yo recurro al tiro a los médicos y soluciono y que se mejore, pero no quiero saber,
bronconeumonia al principio eran mucha bronconeumonia, porque ellos vienen con pocas defensas,
ahora tiene problemas ocular. ¢ Usa lentes Crist6bal? Si, pero le salen unas pestafiitas por dentro que
cada cierto tiempo hay que hacerle unas pequefias cirugias y sacarle todo eso y ahora esta con unas
gotitas. No, pero yo a medida que no yo no quiero saber de las enfermedades. Y tengo mucho temor

porque, no hehh no quiero.
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16. ¢Qué expectativas tenia usted sobre la salud de Cristobal?

Que esté sano no mas. Si yo me preocupo como te decia po, ahi que a medida que van viniendo esas

cosas hay gue solucionarlas.
17. ¢Cree usted que las condiciones de salud influyeron en su desarrollo escolar?

Si, porque al principio vivia enfe:rmo. Si era como pollo, no era muy pollito, pero como los 14 afios
se comenzd a afirmar después ya no. No suspendia al tiro las clases cuando estaba enfermo. ¢ Fueron
periodos muy largos? ¢De cuénto tiempo? Si, de meses de repente y no eran tan chiquititos que no.
Los frios le atacaban al tiro y antes no estdbamos aqui estdbamos en un lugar horrible. No tenia para

nada las condiciones.

18. ¢Cree que el hecho de vivir en Los Angeles limito o favorecio el desarrollo académico de su
hijo?

Si po, si hubiera vivido en Santiago yo creo que mi hijo (2seg) se habria podido desarrollar mejor,

porque Santiago tiene mucho. Tud ves a un nifio de Santiago y todos te saben leer, todos saben leer. El

afio pasado vino una chica y sabia leer y yo la miraba y yo decia juy Dios mio! Para mi, mi suefio es

que aprenda a leer, pero es porfiado, yo creo que €l lo sabe hacer, pero hay que estar todos los dias y

eso es lo que no quiere.

19. El lugar donde vive, ¢Cuenta con centros o0 espacios de recreacion donde Cristobal pueda
participar y compartir con la comunidad? ¢Y durante la infancia también contaba con estos

centros?

Si, pero él no sale. No pu, nosotros lo Ilevamos por lo general los fin de semana; lo llevamos al
campo, le gusta salir a pasiar y si no, lo llevo al mall y lo llevo por aqui, por alla, pero siempre
andamos con él. Solo comparte con la gente, pero: e: (3seg) que yo diga va a salir para estar con

un amigo no. No, ellos no tienen amigos, aca esta su gente.

20. ¢Cree usted que su hijo(a) por haber sido hombre, influyo en las oportunidades de desarrollo

que ha tenido hasta ahora?

No, yo creo que no, tienen las mismas oportunidades.
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21. ;Present6 alguna preferencia por algun establecimiento para escolarizar a su hijo? ¢Por qué?

No, porque yo antes andaba como pollito y donde la brindaba yo iba. No, porque me dieron muchas
bofetadas en la cara. No si se sufre, al principio se sufre, porque te dicen no éste nifiito es deficiente
mental no cabe aqui o si no los tiene a ahi para dejarlos ahi. ¢Cual fue el primer centro donde
asistié Cristdbal? Unpade. Si, ahi estuvimos. Después de Unpade formamos la agrupacién y después

en el colegio.
22. ¢En qué momento se enter6 del diagnostico y que sintié en ese momento?

Al nacer. No, mucho sufrimiento. No, yo sufri mucho con él. Hay que llorar, por eso te digo una va
pasando procesos por etapas, pero no es facil tener un nifio Down. No hija, porque yo vivo pensando
en mi futuro con él. Mire, yo me voy para el campo, por €l. Mi hijo vive en el campo, se caso, él y
tiene una parte donde hay un terreno grande. El comprd ahi y me dijo mama yo quiero que ustedes se
vayan a vivir conmigo. Yo le dije si, pero en casas separadas. Asi que mi marido me esta haciendo
mi casita, chiquitita, pero separados de €l porque nosotros estamos como enfermos. Ya estamos como
en bajada le dijo a Sergio mi marido y mi hijo se casé hace muy poco. Tiene tres hijos, pero mi hijo
€S un apoyo y su amor es tan grande que nos invitd a vivir junto a él y me dijo: mama4, este es tu
suefio, porque un dia nosotros NOs vamaos a ir y no quiero sacar a Cristébal de su casa y llevarlo al
campo donde vives tu va a ser muy dificil. Entonces, ahi van a estar en el mismo territorio tiene
gemelitos tienen 5 meses y tiene uno de tres y se va ir criando con sus sobrinitos, se van a ir queriendo
y cuando nosotros no estemos para él no va hacer tan dificil el desafio. Esa es mi intencién y la
intencion de todos, porque es tanta la preocupacion cuando le nace un nifio asi. Dejarlo abandonado
en una casa Yy después irse a otra casa que jamas que no tienen las mismas costumbres de, no es que
yo me quiera ir a vivir con mi hijoy mi nuera a echarle a perder la onda no pa na. Las mamas siempre
vamos a pensar en eso. Hay una mamita que me dice Laura, yo lo Gnico que espero es que él Pablito
se vaya antes que yo, pero sabes que Cristébal aqui esta pololeando no halla la hora que nosotros nos
vayamos para el cielo para poder llevarse a la polola, son felices y contentos yo lo dejo si yo me rio
cuando me dice que esa es su intencidn para vivir con su polola, pero los pololeos son de aqui se dan

besitos y nada mas po. Yo de repente invito a la Dani al centro, pero andan como pololos de nifios.
23. ¢Pensaba usted que su hijo podria ser rechazado por su familia y comunidad? ¢Por qué?

Si, lo senti también senti no el rechazo sino que senti las miradas de una vecina que nunca mas la
pude ver. Fue a ver cémo era mi hijo fisicamente, porque ella lo Unico que queria era ver como era
fisicamente (4seg). Gracias a Dios esa vecina se fue de donde viviamos, pero yo decia en qué mente

cabe ser asi cuando tu estas con todo el sufrimiento. Ir cuando la guagua tiene como cinco dias a ver

75



como era tu hijo: Horrible, pero rechazo no he sentio pero, si miradas. No sé si me entiendes y sabes
que Cristobal se da cuenta de eso. Cuando empez0 a darse cuenta los quedaba mirando fijo y le decia
queé pasa y la gente se daba vuelta. ;Mama son tontos? no hijo es que tl eres chinito y le llaman la
atencion tu ojo el chinito le decia yo hehh, pero él sentia las miradas y ahora las puras guagtitas que
lo miran no més y eso ya. Yo le digo ahora te miran las puras guaguas hehh, estos nifios entregan
mucho amor. El lo que dice su mamé, él cuida a su mama, él encrema los pies de su mama todas las
noches, él me hace masajes cuando estoy estresada. ¢ CoOmo es la relacion con su papa? Buena, pero
e: él es mas no porque su papa no lo quiera sino que el contacto conmigo es otro. Es que yo te voy a
contar algo que él desde que nacié duerme conmigo y yo creo que vamos a dormir toda la vida juntos
porque Yo, si yo no estoy con Cristébal no puedo dormir. A ese extremo y él también, él se da vuelta,
vuelta y vuelta y no puede y el papa quedo en el segundo piso. Nosotros tenimos la cama abajo. No,
yo jamas dormi con mi esposo después de que nacié Cristobal y yo sé que estd mal, pero fue una
cosa que fue dandose, porque como tenia la (macrocren), yo tenia que estar toda la noche dandolo
vuelta y que durmiera con los ojos cerrados y fueron pasando los afios. Se mejord y todavia tiene
problemas bronquiales. Hay que estar dandolo vuelta y vuelta y nos fuimos quedando y quedando
juntos y yo creo que vamos a terminar durmiendo juntos nosotros, por eso el apego es tanto conmigo

porque, pero no es por falta de amor es mas contacto con su mama.
24. (Cuales fueron sus mayores aprensiones al momento de enviar a su hijo al colegio?

No, yo anda siempre como encima de que no fuera a pasar nada con él, pero después lo fui soltando.

Cuesta, pero después ya él se va y se viene en furgon y esta mas grande es un joven ya po.
25. En este mismo momento, ¢Que desearia usted para la vida de hijo?

M: Que fuera feliz e: (3seg) Que fue feliz no mas, pero igual que aprendiera a leer y a escribir. Ese
es mi suefio, porque con eso yo el dia de mafiana. El sale al centro y le preguntan cémo te llamai y
él le dice Cristobal Gonzélez, le dice la edad. Puede hablar. Mira el otro dia hablaron por teléfono y
yo le dije conteste hijo, ya contestd y él le dijo ok hasta mafiana a y le dijo mi mama no te puede
atender ok le dijo hasta luego él lleva las conversaciones, él puede llevar perfectamente una
conversacion, pero le falta eso po. En un trabajo andaria encima de él, porque en un trabajo te

encontrai con mucha gente. No, a donde mis ojos te vean.
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26. ¢Cree usted que esto se puede cumplir?

Si po. Si él siempre quiere trabajar y cuando va a los supermercados ordena todo cuando yo me
demoro empieza a ordenar él. No ellos son muy ordenados, €l en la casa es él que ordena y yo
desordeno el closet es una mania, poleras en tal parte, camisas en tal parte, pantalones, todo y yo
cuando ando apurada, le da una rabia, le da mucha rabia. Los zapatos todos en fila, la aspiradora te la
pasa, la cocina te la lava. Como yo tengo diabetes a veces ando con la energia por el suelo, entonces
cuando ando asi él no me dice nada y empieza solito, pero él tiene su rutina en la mafiana se levanta,
toma desayuno, se bafia, después se cambia su ropita y hace aseo y después de hacer aseo va a comprar

el pan a la panaderia y después almuerza y se viene para acd y tiene todo marcado la rutina.

27. ¢En algin momento de su infancia su hijo o hija manifesté algun suefio o anhelo para su

futuro?

No, él siempre ha querido ser como su hermano su hermano es como, lo maximo para él, él queria
pasar todas las etapas del liceo de mi hijo después ir a la Universidad, tener un departamento fuera de
Los Angeles con amigos estudiar, después casarse con la Daniela y tener hijos como su hermano y

tener el pelo largo, constructor como su hermano no mas.
28. {Como abordé usted este anhelo o suefio?

E: Como algo no cumplié po. Yo siempre digo ya lo escuchaba no mas, pero él sabe que no va a ser

asi, si el Cris se da cuenta de todo, €l sabe que €l no puede hacer eso.
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Anexo 4: Transcripcion de entrevista 2

1. ¢Cree usted que el nivel socioeconémico Influyé en el desarrollo de su hija?

No, ¢Por qué? No, porque: por lo menos yo no tuve problemas de, 6sea, costd encontrarle integracion

y todo, pero no por pienso parte econémica mas por parte: de cupos.

2. Considerando los primeros afos de vida de su hijo, ¢Cree usted que su condicién iba a ser
un impedimento para realizar actividades de la vida diaria como hablar, caminar, comer y

controlar esfinteres?
No: yo sabia que todo era mas lento, que iba a costar un poco ma:s, pero que lo logra, lo logra.

3. ¢Cudl fue la reaccion de su familia cuando conocieron la condicion de su hija? ¢Se sinti6

apoyada?

Apoyo si. De mucho apoyo, por parte de las dos familia, por parte de la familia del papa y de la mia
nos apoyaron harto ¢En qué sentido las apoyaron? en la parte emocional que es la mas fuerte en
ese momento, porque: de partida yo no sabia que mi hija venia con ese problema: Entonces fue todo
un golpe de asi de todo, de un viaje que la mano, porqué, 6sea, le falta una manito casi completa,
que el sindrome todo el asunto. Asi te lo dicen, todo pa entonces claro tu lloras e:,sientes pena, pero
no pena por mi, pena por ella. Yo senti pena por ella, porque ella la que iba hacer limitada. Digamos
que le iba a costar todo en la vida, mas, mas a ella po. Yo ya tenia mi vida ya hecha, iba ya a depender

siempre de nosotros ella. Entonces més que nada esa era la pena por su vida.
4. ¢Cual fue la edad de ingreso de su hija al sistema escolar?

E: Tenia como 8 afios ¢ Por qué ingreso a esa edad? Porque antes no encontré cupo. Antes toqué
puertas y no habia y no habia hasta que encontré. Nos toco la suerte de encontrar un cupo en el colegio

Juan Pablo.

5. Al momento de decidir el tipo de escolarizacion de su hijo/a, ¢usted recibié alguna consejeria

de un profesional? ;De quién?

Si, 6sea, los doctores siempre me dicen que la tratara de ponerla de integrarla en la vida. Nosotros
siempre se le dio a la Nicol una integracién en cuanto a familia y social siempre con ella para arriba
para abajo, sus primos todos ibamos de camping, ibamos de alla paca incluida en todo. Ella era una

mas noma:s.
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6. ¢A cuantos centros educativos asistio su hija? ¢Cuales fueron?

Uno, solo colegio Juan Pablo de Los Angeles, es de la fundacion Juan 23, es el mismo que el San

Gabriel, del San Rafael y todo esos, estuvo toda la ensefianza basica en ese colegio.

7. De Las instituciones educativas a las que asistio su hija ¢tenian las condiciones de

infraestructura necesarias para su desarrollo?

Si lo tenia, porque el colegio no era de dos pisos, era de un solo piso y tenia su sala también de
integracion donde la atendian. También la profesora diferencial otras veces trabajaba con ella en la

misma sala.
8. ¢Como fue el proceso de escolarizacion de su hijo?

Normal, por ejemplo, ella haber te puedo contar que Vvivio6 todas la experiencia que uno vive uno en
la bésica e: Fue hasta reina del colegio, un afio sus comparieros la eligieron candidata y la sacaron
asi que no, ella vivié todas esas cosas su fiesta de licenciatura, su fiesta de gala, todo, todo tal cual

como el resto del curso.
9. ¢Qué expectativas tenia usted con respecto al rendimiento académico de su hijo/a?

Expectativas, en el fondo mi expectativas mas importante ha sido que logre aprender a leer. ¢Se
cumplieron esas expectativas? No, 6sea, si digamos de corrido, no porque una palabra sola, por
ejemplo, conoce todas la letras y escribe, dsea, trascribe muy bien. Si tu le dictas, ella escribe bien,
pero lo que no ha logrado es el juntar el sonido de las letras para leerla el sonido e:, por ejemplo
hacerlo si ta le dictas las letras, ella la escribe, pero ella no sabe si td le dices Iéeme esa sola ella te
va a deletrear todas las letras la va a conocer todas, pero no logra el sonido juntarlo para eso es lo que

le falta.
10. ¢De qué forma usted se involucr6 en el desarrollo académico de su hija?

Apoyéandola en lo que mas se podia, reforzandola en la casa e:, en todo eso, si le mandaban tareas las
hacia con ella, reforzandola de como tenia que hacerlo, explicandole bien todas las cosas. Si las hacia

mal yo se la borraba y de nuevo la hacia hasta que salia bien.

79



11. ¢Cree usted que el colegio donde asistio su hija, le entregd las herramientas necesarias para

desenvolverse en la vida diaria?

Si, bueno la parte personalidad, sociabilidad el hecho de saber de compartir con gente, porque ella es
super ubicada en el sentido que si tiene que conversar algo con alguien sabe del tema y sabe llevarla
conversacion. Al principio costo, 6sea, cuando ella lleg6 no sabia lo que era estar en una sala sentada.
Tuvieron que por ella se paraba y queria salir no mas tuvieron que ponerle armella a la puerta y todo,
hasta que ella se acostumbré a que la clase era ahi po. Después, el recreo y todo lo demas ¢Usa
medios de transporte? Sola no ¢va de compras sola? No ¢Qué actividad hace sola? E: Muy pocas
¢Cudles? A ver, sola no sé, en realidad ninguna, porque sabes ti ella aparte tiene una artritis
reumatoides, tiene problemas para caminar, ella se mueve muy poco caminado sola. Entonces, por lo
general, tiene que andar con apoyo, camina sola si, pero es muy complicada. Se puede caer, se puede
enredar es corte vista. Entonces no, por eso yo no en el fondo yo creo también es como

sobreproteccion que no me he atrevido a: dejarla a salir sola.

12. ¢Cual o cudles han sido los profesionales que han trabajado con su hijo(a)? Mencione un

profesional que marco un cambio importante en su hija, ¢Por qué?

Con ella han trabajado kinesiélogo en consultorio. Me la ingresaron al consultorio por el problema
de la artritis. Ahi estd con nutricionista, con, con e: reumatélogo, hay kinesidlogo em:, terapeuta
ocupacional. Bueno con la nutricionista bajé de peso em:, la kinesiologa igual le ayudado harto con
sus problemas musculares, porgue ella sufre harto de dolores de huesos y le hacen esas actividades y
la terapeuta la ha ayudado a desenvolverse normal en hartas cosas, como practicar mucho el asunto
de los botones y de los cierres, los velcros, encajar. ¢Y para usted de todos estos profesionales
cuales han sido méas importante? E:, por el tipo de actividad, yo pienso que la terapeuta, porque es

mas actividad, lo otro es méas como para ella sola, personalizado.
13. Conocia usted los problemas de saludo que podia presentar su hijo durante la vida ¢ Cuales?

En el momento que ella nacid, yo me enteré que podia tener cardiopatia, que podia, después uno se
va informando que pueden desarrollar las enfermedades, pero no al momento de nacer nomas, después

te vas enterando de esas cosas.
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14. ;Qué problema de salud manifestd su hija durante la infancia?

U: La mia nacio y estuvo, le dio se puso amarilla y eso le aumentd y le aumentd, le dio una hepatitis
(neurotal), ella estuvo hospitalizada casi dos meses en Santiago y: desahuciada en un momento,
porgue también en un momento le dio una bronconeumonia y los doctores dijeron que nosotros
hacemos todos hacia ella corresponde al tratamiento, se salva o si no Dios sabrd, asi que, pero eso fue
después ya fueron resfriados comunes controles y después esta lesera de la artritis que la atacé en

2008, contratamiento.
15. ¢Qué expectativas tenia usted sobre la salud de su hija?

Como estuve tan, tan mal cuando recién nacio, yo lo Unico que le pedia a Dios, que si me la iba a
dejar me la dejara e:, que ella disfrutara la vida, que ella fuera feliz y que si no, yo se la entregaba,
porgue si iba a ser una persona que no iba poder disfrutar su vida, no sé po, la pena va a ser siempre
por ella. Como te decia, al principio incluso asi ella como esta ahora, igual de repente da pena, porque
ahora mismo el otro dia fuimos a un paseo de aca y tuve gue conseguirme una silla de rueda para
llevarla porque o si no ella no puede caminar, sencillamente trayectos largos, que donde hayan
piedras, los pies le duelen demasiado. Ademas, es operada de los pies, de ambos pies, de las rodillas

también, entonces, todo eso le ha dificultado su movilidad.
16. ¢Cree usted gue las condiciones de salud influyeron en su desarrollo escolar? ;Por qué?

Si po, porgue todo eso te limita, te va atrasando mas, el tener dolor es de repente andar bien y de
repente andar mal, como a toda persona digamos normal entre comillas e: Si tiene una enfermedad

asi obvio que también la perjudica en su en su desarrollo.
17. ¢Cree que el hecho de vivir en Los Angeles limito o favoreci6 el desarrollo académico de su
hija?

Le favorecio si, 6sea, yo pienso gque en Santiago hay mucho mas, hay cosas mas avanzada digamos,
pero donde nos toco vivir yo encuentro que no ha sido malo, le ha favorecido harto a ella, porque
gracias a Dios ella estuvo, logro estar en integracion que no todos los nifios lo han logrado pero a ella

la favorecio.
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18. El lugar donde vive, cuenta con centros o espacios de recreacion donde su hija pueda
participar y compartir con la comunidad ¢y durante la infancia también contaba con estos

centros?

Si sipo, ella jugaba con los nifios, que antes ella corria y se me arrancaba y todo. Tenia juegos, habia
juegos y cosas Yy se juntaba con los nifios del barrio y todo participaba. Ahora poco, por el problema
de su salud mas que nada y de partida que los nifios de su edad de ella ya no estan ahi, hay nifitos
nuevos, nifiitos chicos que la conocen, porque la ven pasar para alla para aca, pero no son los nifios
que ella vivio en el tiempo de ella ¢de esos espacios de recreacion cuales me puede mencionar?
Estas plazas de juegos, lo otro jugar en la calle no més, jugaban los nifios ahi en el pasaje, andaba en
bicicleta, 6sea, no de esas bicicletas como triciclo que tenia, ella andaba con los nifios ahi en la calle

bien y todas esas cosas.

19. Usted cree que si hubiese tenido espacios de recreacion durante la nifiez ¢su desarrollo habria

sido distinto? ¢Por qué?

No influyd, ya que cada época es distinta po. A ella le toco imaginate si ella ya tiene 27 afios, 0sea,
hace 27 afios atras este asunto estd ahora en pafales todavia lo que es integracion, lo que es e
incluirlos en la sociedad como hace 27 afos atras igual. Estamos atrasados todavia, 6sea, todo
dependia méas de uno no del ambiente, de como uno lo integrara a la sociedad, porque la sociedad no
te la iba a integrar a ti, pasa todavia, cuesta un mundo conseguir un colegio imaginate 27 afios atras

es mucho mas.

20. Cree usted que su hija por haber sido muijer, ¢influyo en las oportunidades de desarrollo que

ha tenido hasta ahora?

No ha influido en nada que ella sea muijer.

21. ¢Presentd alguna preferencia por algun establecimiento educacional para escolarizar a su

hija? ¢Por qué?
E: No los que busqué nunca. Encontré po, 6sea, siempre no tuve preferencia de ir a un colegio pagado

y mucho menos. Siempre busqué donde habia integracion, no te la iban a recibir si el colegio no tenia

integracion.
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22. ¢En qué momento se enterd del diagndstico y que sintid en ese momento?

Me enteré en el parto y senti mucha pena, no por mi, siempre fue por ella, pensando en que su futuro,
su vida de como iba ser. Uno al tiro piensa cuando yo le falte, qué va hacer. Entonces esos son las
preguntas mas complicadas para nosotros como padres.

23. Pensaba usted que su hija podria ser rechazada por su familia y comunidad ¢Por qué?

E: No, no, mi familia no, no, yo sé que no la iban a rechazar. No porque somos personas cristianas,
somos personas de buen corazdn, entonces, por qué la iban a rechazar, ya habiamos conocido antes
cuando cabros, nosotros como hermanos habiamos conocido un nifio que vivia en el barrio de
nosotros. Si gue uno, ya tenia mas o menos como funcionaban ellos y en la comunidad todos bien,
todos siempre apoyando. Bucha yo, mi vecina de repente yo tenia que salir, yo se la dejaba a ella, con

harta ayuda de los vecinos.

24. ¢Cuales fueron sus mayores aprensiones al momento de enviar a su hija al colegio?

E: Que estuviera segura en todo, tipo en todo tipo e: y como ellos son tan demostrativo de carifio, uno
siempre tiene el temor de personas que la pueden tomar de otra forma y para mi es un peligro, por
eso yo a Nicol a ensefianza media no movi ningin dedo para integrarla, a ensefianza media, porque
el unico liceo que tenia integracion, creo que era el liceo de nifias, ahora el liceo de nifias es mixto,
entonces, si hubiese sido de puras nifiitas yo la habia intentado matricularla ahi, pero ahi hay hombres

me da mucho miedo.

25. En este mismo momento, que desearia usted para la vida de hija ¢cree usted que esto se puede

cumplir?

Que sea feliz, eso me interesa. Mira como te digo, aqui en Crecer hacen sus talleres de cocina, de
masica y con esas cosas ellos son felices, yo no pretendo que la mia llegue a trabajar, porque ella
tiene mas inconvenientes fisicos, que se lo si le cuesta a un nifio que es mas activo y todo, a ella le va
a costar 10 veces mas, porque ella tiene mas impedimentos fisicos. Entonces, por eso digo todo lo
que ella vaya logrando, para mi es una felicidad, lo que logre, no es que yo no tenga aspiraciones con
ella, pero a la edad de ella, ya esta con los problemas de salud que ella tiene es dificil que logre, por

ejemplo, salir a trabajar a una parte, porque ella no puede estar de pie, si ella pudiera, yo encantada
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que ella llegue a desarrollarse en la parte laboral, porque eso le hace muy bien, pero yo sé que
fisicamente no puede hacer esas cosas, no puede trabajar en un negocio o en un supermercado para
envolver, porque no aguata ni cinco minutos de pie ella. Digamos, entonces, es algo que yo sé que

es algo que ella no podria hacer, podria ser donde ella estuviera sentada, no sé qué méas podria ser.

26. Enalgun momento de su infancia su hijo o hija manifest6 algun suefio o anhelo para su futuro

¢como abordo usted este anhelo o suefio?
No, asi que naciera de ella decirme, no, nunca me lo menciono, si ella me lo habia dicho, yo la hubiera

visto hasta que momento llega y lo habia abordado de buena manera. Si po, viendo hasta que ella lo

pudiera lograr, viendo a ella donde hubiera llegado.
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