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RESUMEN

La investigacion que a continuacion se presenta responde a la inquietud de
conocer la Calidad de vida familiar de un grupo de padres de nifios con Sindrome
de Down en la primera infancia. Esta investigacion, se basa en una metodologia
cualitativa, a partir de un estudio de caso colectivo. Para la produccion de datos,
se llevaron a cabo una serie de entrevistas en profundidad a cada una de las
familias participantes. La informacion recogida en cada entrevista fue analizada
mediante la técnica del analisis de contenido (Mayring, 2000) a partir de la cual se
pudo describir la Calidad de vida familiar de los padres de nifios con Sindrome de
Down, basandose en las cinco dimensiones de la Escala de Calidad de vida
familiar propuesta por Verdugo y colaboradores: (2012) Interaccion familiar, rol de
padres, bienestar emocional, bienestar fisico y material y apoyos para la persona
con discapacidad. Asi mismo, se identificaron necesidades sentidas expresadas
por los mismos padres, las cuales se relacionan con la necesidad de contar con
apoyo psicoldgico, informacién, igualdad de oportunidades y aceptacion. Cabe
destacar, que entre los hallazgos se establecieron relaciones de causalidad entre
cada una de las dimensiones de modelo de calidad de vida familiar y las
necesidades sentidas. Finalmente, como conclusion se confirma la relevancia de
que las familias conozcan su calidad de vida familiar, para que ellos mismos sean
capaces de emplear mejoras que la favorezcan. Se recalca también la importancia
de que las propias familias identifiquen necesidades de apoyo. Por ultimo se
concluye gue la dimensién de bienestar es la de mayor relevancia para las familias
participantes, lo cual se evidencia tanto en la frecuencia en la que fue nombrada
como en la constante relacion con las diferentes dimensiones y necesidades de

apoyo sentidas expresadas en los relatos.

Palabras claves: Sindrome de Down, Calidad de vida familiar, necesidades sentidas,

investigacion cualitativa.



ABSTRACT

The research presented below responds to the concern knowing the quality
of family life for a group of parents of children with Down syndrome in early
childhood. This research is based on a qualitative methodology, from a collective
case study. For the production of data, conducted a series of in-depth interviews
with each of the participating families. The information in each interview was
analyzed using the technique of content analysis (Mayring, 2000) from which it is
able to describe the quality of family life for parents of children with Down
syndrome, based on the five dimensions of the Scale Quality of family life given by
Verdugo et al (2012) Family interaction, parenting role, emotional, physical and
material well and supports for persons with disabilities. Also, felt needs expressed
by the same parents were identified, which relate to the need for psychological
support, information, equal opportunity and acceptance. Remarkably, among the
finds causal relationships between each of the dimensions of model quality of
family life and felt needs were established. Finally, to conclude the importance that
families know their quality of family life, so that they themselves are capable of
using that foster improvements is confirmed. It also emphasizes the importance of
families themselves identify support needs. Finally we conclude that the dimension
of wellness is the most relevant to the participating families, as evidenced in both
the frequency that was named in constant liaison with the different dimensions and

needs of heartfelt support in the narratives .

Keywords: Down Syndrome, Family Quality of life, perceived needs, qualitative

research.



INTRODUCCION

La familia ha sido considerada desde siempre el contexto mas importante
en el que se desarrollan y desenvuelven las personas, siendo los padres o
cuidadores directos los agentes principales encargados de satisfacer las
necesidades de los hijos para alcanzar una Optima calidad de vida, a nivel
individual como familiar. Cuando uno de los miembros de una familia tiene
discapacidad, las necesidades de ésta varian de acuerdo a las etapas que se
encuentran viviendo, y en la medida en que estas necesidades sean cubiertas, la

calidad de vida familiar mejorara.

De acuerdo a lo anterior, la presente investigacion busca conocer la calidad
de vida familiar de aquellas familias que tienen un hijo con Sindrome de Down en
la primera infancia, siendo los padres quienes describen desde su propia vision su
calidad de vida familiar. La informacion recopilada a lo largo de la investigacion ha
sido estructurada en cinco grandes apartados; el primero de ellos corresponde al
planteamiento del problema, que pretende mostrar los motivos que fundamentan
la temética a investigar, dando a conocer los objetivos tanto general como
especificos. El segundo apartado refiere al marco teérico, en el cual se abarcan
diferentes tematicas organizadas en dos capitulos, en el primero se da a conocer
el concepto de Discapacidad Intelectual, la evolucién del mismo a lo largo de la
historia, presentando los modelos y enfoques en los que se basan las definiciones,
las caracteristicas principales que describen a las personas con Sindrome de
Down y sus principales necesidades que se presentan a lo largo del ciclo vital; el
capitulo dos esta enfocado en describir la concepcién actual de familia, aquellas
caracteristicas, situaciones y crisis comunes por las que pasan las familias cuando
llega un hijo con discapacidad, los modelos de trabajo que se realizan con las
familias cuando viven la experiencia de tener un integrante con Sindrome de Down

y los principales aspectos que definen el modelo de Calidad de vida familiar.

Por otra parte, el tercer apartado hace referencia al Marco metodol6gico de

la investigacion, en el que se explica la investigacion cualitativa llevada a cabo en
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el presente trabajo a partir del disefio de estudio de caso colectivo. En este
sentido, la técnica utilizada para la recogida de informacién fue principalmente
entrevistas en profundad a las familias participantes, donde describen principales
aspectos de su calidad de vida familiar. El andlisis realizado se llevd a cabo
mediante la técnica del analisis de contenido (Mayring, 2000) sustentado en el
modelo de la calidad de vida familiar y de las necesidades de apoyo sentidas,
contrastada con los relatos expresados por cada una de las familias.

Los resultados corresponden al cuarto apartado de la investigacion, los
cuales fueron organizados en dos items; andlisis descriptivo, en el que se define
cada una de las categorias y codigos que se desprendieron de los andlisis de los
relatos de las familias; e interpretacion de los resultados, en el cual se describen

las relaciones encontradas entre las categorias centrales analizadas.

Finalmente, el ultimo apartado es el de conclusiones y discusiones, en el
cual se abordan las teméticas mas destacadas dentro de la investigacion, con el
fin de analizar las coincidencias encontradas en el contraste de los referentes
tedricos con los resultados del andlisis realizado, ademas se dan conocer el
cumplimiento de los objetivos planteados en un comienzo y la importancia de

continuar investigando en esta area.
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA
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1.1 Planteamiento del problema.

El humano es un ser social por naturaleza, ya que esta inmerso en un
medio que le exige la integracion a una cultura en particular. Del mismo modo, las
personas viven gracias a las ayudas y complementaciones que se reciben del
entorno social. La primera institucion a cargo de contribuir con el proceso en el
cual las personas se hacen miembros de una sociedad, es la familia, ya que ésta
configura el entorno social y simbdlico de las personas. Es en la familia donde las
personas aprenden lo permitido y lo prohibido, lo correcto y lo incorrecto, los
papeles que se deben cumplir segin sean hombres y mujeres, y lo que la
sociedad espera de cada uno de los seres humanos convirtiéendose en la principal
fuente de apoyo (Stern, 2005).

Como plantea Araya (2007) esta institucion social es perpetuada a
través de una representacion social que la relaciona con un modelo ideal
compuesto por padre, madre e hijos/as. Este modelo refleja una vision
tradicionalista del concepto de familia, el cual es definido por Robert (1986) como
lazos de personas que estan unidas mutuamente por el matrimonio o la filiacion.
Sin embargo esta nocién restringe a las diversas estructuras familiares que no

cumplen con el concepto ideal descrito anteriormente.

El concepto de familia ha ido cambiando a lo largo del tiempo, hoy en dia
es entendido como el resultado de una construccion social que permite
modificaciones influenciadas desde todas las esferas de la sociedad, por lo que
cualquier cambio en alguna de ellas, también repercutir4 en sus transformaciones
(Aya, V., Coérdoba, L., 2010). Lo anterior, propone un concepto mas amplio de
familia, coherente con la realidad de diferentes personas pertenecientes a grupos
que no son considerados como familias bajo la vision tradicionalista. Como
plantean, Poston, Turnbull, Park, Mannan y Marquis (2003) el concepto de familia
se entiende por aquellas personas que se consideran parte de la misma, estén
relacionadas por consanguinidad o matrimonio 0 no y que se apoyan y cuidan

entre si.
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A pesar de la diversidad y complejidad de las estructuras y relaciones
familiares y de los variados cambios que han tenido y tienen lugar en el grupo
familiar, la familia ain es considerada la principal red de relaciones y fuente de
apoyo, siendo para la mayoria de las personas el apoyo social mas valorado de la
vida y uno de los principales determinantes del ajuste psicosocial de la persona
(Sarto, 2002).

Entendiendo la importancia que tiene la familia para todas las personas,
y como ésta puede influir en el desarrollo de sus integrantes, es que hace décadas
se viene estudiando el trabajo con las familias, que cuya intervencion, segun
Carrion y Reyes (2011), se vuelve necesaria considerando las diversas crisis por
las que pueden pasar las familias de acuerdo a las problematicas a las cuales se

enfrentan.

Una de las vivencias problematicas a las que se enfrentan algunas
familias, es la llegada de un integrante con discapacidad y especificamente de una
persona con discapacidad intelectual. En este sentido, cobra relevancia el trabajo
realizado por Leal (2008) en cuanto a la intervencion a desarrollar con las familias
que tienen un integrante con discapacidad intelectual, considerando los diversos
procesos a los cuales se deben enfrentar estas familias en las diferentes etapas
de sus vidas. Segun Dykens (2006), en los afios 1920 al 1980, se asumia que el
nacimiento de un nifio con discapacidad dafaba inevitablemente a las familias,
etiquetandolas en su conjunto como familias patolégicas. Por lo mismo, como
sefala Ferguson (2002), las respuestas que entregaban los profesionales para la
intervencidon familiar se caracterizaban por asumir la aparicion de consecuencias

tragicas, ya que éstas eran consideradas inherentes a la discapacidad.

Sin embargo, en la actualidad la vision que tienen las propias familias
sobre el nacimiento de un hijo/a con discapacidad ha evolucionado, asumiendo
con ello efectos positivos y negativos en sus vidas, como por ejemplo, la unién o
desunion familiar, lo que ha generado una mayor implicancia de las familias en el

desarrollo de sus hijos. A consecuencia de esto, el trabajo con las familias también
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ha ido evolucionando, siendo éstas hoy en dia, el principal foco de atencion de los

profesionales, cobrando gran relevancia el modelo de calidad de vida familiar.

Este modelo sienta sus bases en los procesos de andlisis del impacto
que podria generar esta discapacidad en la familia y en su calidad de vida. Lo
anterior, supone también analizar el rol a desempefiar por las familias para que la
calidad de vida individual de las personas con discapacidad intelectual se
desarrolle lo mejor posible de acuerdo a sus necesidades (Verdugo, 2000). La
relevancia que la familia tiene en la vida de las personas genera que el bienestar
familiar cobre importancia para un optimo desarrollo de cada uno de los miembros
qgue la conforman. Por ello, surge de manera primordial el abordaje del concepto
de calidad de vida familiar, entendiéndose ésta como “el grado en el que se
colman las necesidades de los miembros de la familia, el grado en el que disfrutan
de su tiempo juntos y el grado en que pueden hacer cosas que sean importantes
para ellos” (Turnbull, 2003). Considerando que la calidad de vida familiar es un
estado dindmico de bienestar, que ha sido consensuado de manera colectiva,
subjetiva y valorada por todos sus integrantes, se hace necesario comprender que
este concepto varia de segun la evolucion de la familia, las necesidades que se
han determinado a nivel individual y familiar, como también durante el ciclo vital de
la persona con discapacidad, (Zuna, Turnbull, y Summers, 2009). Este enfoque
permite la participacion y la colaboracion de las familias por medio de estos
procesos de analisis y roles activos, que propenden a incentivar el establecimiento
de sus propias prioridades y/o necesidades de apoyo, identificando también los
puntos fuertes que éstas tienen, aumentando su autoconfianza para desarrollar

sus potencialidades y sus capacidades (Cérdoba, Gémez y Verdugo, 2008).

Al entender la importancia de que las familias identifiguen sus
necesidades, hace que las mismas deban trabajar en equipo como una verdadera
unidad de apoyo junto con los profesionales presentes en el area de la atencion
para la persona con discapacidad y con otras familias que experimentan

situaciones similares (Schalock & Verdugo, 2002). Todo esto con la finalidad de

15



buscar, establecer y alcanzar logros que respondan a sus necesidades reales y a

Sus expectativas.

Diversos autores como Chavarria y Stup (1999), han estudiado las
necesidades de las familias en diversas etapas del desarrollo de las personas con
discapacidad entre las destacan: Necesidades de tipo economicas, de cuidado
diario, educacion-vocacional, recreacion y necesidades de autoestima.

Dentro de las diferentes etapas del ciclo vital, las investigaciones llevadas a
cabo por Cérdova (2007), Hernandez, Cerillo e lzuzquiza (2009), Turnbull y
Turnbull (2001), Verdugo (2000), plantean la existencia de diversos hitos que se
destacan en cada una de estas etapas, los cuales se plantean a modo de
necesidad. Segun lo anterior, destacan dentro de la infancia tres hitos relevantes,
estos son el descubrimiento, la llegada y la participacion en diferentes programas
de atencién temprana. En la etapa de la nifiez, es posible resaltar también el inicio
de la escolaridad, como el desarrollo de las habilidades académicas necesarias
para su futuro desempefio en el entorno.

En la etapa de la adolescencia, se destaca la busqueda del desarrollo de la
identidad y el ajuste de la maduracibn sexual e incremento de la
autodeterminacién. Se suma también la concepcién de los padres sobre sus hijos
con discapacidad (considerados como nifios eternos), también el problema de
reconocer y abordar las necesidades sexuales de sus hijos, la dificultad de
establecer relaciones sociales estrechas con personas con discapacidad y
finalmente la falta de espacios para la participacion social (Leemamol, 2008).

En la etapa de la adultez se busca que la persona logre alcanzar un
desarrollo interpersonal, vocacional y laboral, junto a una participacién activa en la
vida cultural, social y econémica (Tamarit, 2009).

Considerando las necesidades antes descritas, cabe destacar Ia
importancia del trabajo de intervencion integral desde la primera infancia en
conjunto con las familias y un equipo transdisciplinario. Por lo anterior, es
relevante para comenzar este proceso definir las necesidades individuales que se
desprenden desde la primera etapa del ciclo vital, sumado a las que se derivan de

la interaccion de las personas que presentan discapacidad intelectual con el
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ambiente. Es en esta etapa en que la familia va a requerir de apoyos para abordar
estas necesidades y enfrentar sus miedos, expectativas y deseos, frente a la
situacién que estan viviendo (Tamarit, 2009).

Por lo anterior, es relevante conocer las necesidades, pensamientos y
deseos de las familias, para determinar y explorar como es su calidad de vida
familiar. A nivel nacional, es posible encontrar algunas investigaciones respecto a
la calidad de vida familiar, como por ejemplo la realizada por Infante y Sunkel
(2004). También se pueden hallar algunas politicas y programas publicos que
estan orientados a la proteccién e inclusion social, econémica y educacional.

Desde el ambito de la inclusién social es posible encontrar la ley N° 20.422,
la cual establece normas sobre la igualdad de oportunidades e inclusién social de
personas con discapacidad. Desde el lado de la proteccién, se encuentra el
programa publico “Chile crece contigo” el cual se cataloga como un sistema
integral de proteccion a la infancia.

Las politicas anteriormente descritas tienen como finalidad proteger los
derechos de las personas con discapacidad, como también mejorar los procesos
de inclusion y orientar a los padres en los cuidados y crianza de sus hijos durante
los primeros afios de vida.

Sin embargo, se requiere ampliar y mejorar el trabajo investigativo y
colaborativo con los nifios, al igual que con sus padres dentro de la atencion a la
primera infancia, ya que existe muy poca informacion sobre la manera en que se
llevan a cabo las actividades en este ambito, de cémo se deberian desarrollar las
relaciones familiares y sobre el proceso de intervencion que deben comenzar, ya
gue abordar el concepto de calidad de vida familiar hoy en dia es fundamental
para que las familias mejoren sus capacidades y ademas logren evaluar los

servicios que se les ofrecen (Fernandez, Arias; Gomez, Jarrin, 2012).
Por todo lo anterior, es que surge la siguiente interrogante de investigacion:

¢,Cual es la vision de padres de nifios con Sindrome de Down de 0 a 3 afios de su

calidad de vida familiar?
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Al dar respuesta a esta interrogante se podran conocer y explorar diversos
pensamiento y opiniones expresadas desde primera fuente, y asi cumplir con el
objetivo central de la concepcién de calidad de vida familiar que busca, por medio
de la capacitacion de las familias, que éstas sean capaces de responder a sus
necesidades, potenciando un adecuado nivel de calidad de vida para cada uno de

sus integrantes.

1.2 Justificacion de la problemaética.

En la sociedad actual, el desarrollo de los nifios y nifias recibe influencia de
contextos diferentes, ya sea la familia, la escuela, los iguales, los medios de
comunicacién, entre otros (Mufioz, 2005). Esta influencia va aumentando en la
medida en que las personas van creciendo y participando de interacciones
sociales mas complejas. Sin embargo, como sostiene Maccoby (1992), la familia
continta siendo el contexto mas importante para la formacién de las personas,
siendo el lugar en el que crecemos, donde se aprende a ser quienes somos,
donde se forma la personalidad y el principal pilar del entorno emocional. Es en la
familia donde se cubren las necesidades béasicas de alimentacion y abrigo,
ademas de cumplir un importante papel en el desarrollo social y emocional de los
nifos en sus primeros afos de vida, ya que es durante estos afios cuando se
forma la personalidad (Bermejo, 2010). Es por esta razén, que se vuelve necesario
brindar la oportunidad de crecer en un ambiente que permita adquirir y desarrollar
las habilidades personales que se esperan para la vida futura de un nifio. Por lo
mismo, son fundamentales todas las actitudes y comportamientos que tengan los
padres durante la infancia del nifio, ya que éstos podrian afectar
el comportamiento que éste tenga en la vida adulta. De esta forma, se puede decir
gue tanto el crecimiento como el desarrollo de un nifio dentro de un clima
de afecto, confianza y respeto podrian influir en el resultado de una persona mas
abierta y segura en si misma. Si por el contrario, el nifio crece en un clima rigido y
autoritario en el que no se le da la oportunidad de expresarse, probablemente sera

un adulto retraido y con problemas de autoestima (Mufioz, 2005).
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Por todo lo expresado anteriormente, es fundamental el rol que cumplen los
padres durante todo el desarrollo de sus hijos, sobre todo en la primera infancia.
Lo anterior implica que gran parte de las decisiones, opiniones y actos que
realizan los padres, afectan de manera directa a los integrantes de un grupo
familiar. Esto, debido a que durante la primera etapa del ciclo vital, la referencia y
apoyo principal recae en la figura paterna y materna, ya que el nifio precisa de una
orientacién constante a causa de su inmadurez cognitiva (Martinez, Inglés,
Pigueras, Ramos, 2009). En este mismo sentido, es fundamental conocer la vision
de los padres, ya que son ellos los principales agentes responsables de entregar
las herramientas necesarias para el desarrollo de los nifios y de cambiar factores
negativos que puedan incidir en una baja calidad de vida familiar.

Lo anterior guarda mayor relevancia en familias con hijos con discapacidad
intelectual, puesto que durante la primera infancia los padres se encuentran en
una situacion de reajuste familiar a causa de la noticia de la discapacidad, donde
la respuesta a las necesidades del hijo con discapacidad dependera de la forma
en que los padres afrontan y perciben dicha noticia (Madrigal, 2007).
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OBJETIVOS
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2.1 Objetivo General

Conocer la calidad de vida familiar desde la visibn de Padres de nifos con
Sindrome de Down entre 0 a 3 afios pertenecientes al Centro APARID.

2.2 Objetivos Especificos

e Describir la calidad de vida familiar desde la vision de Padres de nifios con
Sindrome de Down entre 0 a 3 afios pertenecientes al Centro APARID.

e Identificar necesidades de apoyos de Padres de nifios con Sindrome de
Down entre 0 a 3 afios pertenecientes al Centro APARID.

e Relacionar las dimensiones de la calidad de vida familiar con las

necesidades de apoyos expresadas por los Padres de nifios con Sindrome
de Down entre 0 a 3 afios pertenecientes al Centro APARID.
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MARCO TEORICO
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Capitulo 1: Discapacidad Intelectual

3.1. Evolucion del concepto de Discapacidad Intelectual.

El concepto de discapacidad ha ido evolucionando a lo largo de la historia,
siendo considerada en un principio como un fenémeno cuyo origen se atribuia
exclusivamente a caracteristicas que se concentraban directamente en la persona,
hasta ser considerada en la actualidad como producto de la interaccion de factores
organicos y sociales (De Ploy y Gilson, 2004; Hahn y Hegamin, 2001; Nagi, 1991;
Oliver, 1996; Rioux, 1997). De acuerdo a lo anterior, los factores organicos y
sociales, son los que generarian en la persona con discapacidad, limitaciones
funcionales que se evidencian en restricciones en el desempefio de roles y
diversas tareas que son esperadas para un individuo dentro de un ambiente social
(De Ploy y Gilson, 2004; Hahn y Hegamin, 2001; Nagi, 1991; Oliver, 1996; Rioux,
1997).

En relacién a lo antes mencionado, en la actualidad se entiende el concepto
de discapacidad desde la propuesta por la Asociacibn Americana de
Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo (2010), la que la define como la
expresion de limitaciones en el funcionamiento de una persona inmersa en un
contexto social, lo cual representa una desventaja significativa para el individuo.
Dentro de este constructo de discapacidad se engloban diversos tipos, ya sean
fisicas, mentales, psicosociales, multiples, sensoriales, auditivas, visuales e
intelectuales (AAIDD, 2010).

La discapacidad intelectual (DI), al ser parte del constructo de discapacidad,
también ha ido evolucionando, generandose cambios importantes dentro de este
concepto. Los cambios que ambos constructos han experimentado surgen como
respuesta ante una sociedad que se va desarrollando en cuanto a su cultura y
pensamientos, lo que genera la necesidad de buscar nuevos avances cientificos y

empiricos que aporten en la etapa en que se encuentra la sociedad con el fin de ir
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valorando cada vez mas a las personas que forman parte de este constructo,
buscando una terminologia que considere a la persona de manera integral.

En este sentido, estos cambios han permitido una mejor comprension de la
DI, trayendo consigo nuevos aportes para el diagnostico, clasificacion y proporcion
de apoyo de acuerdo a las necesidades (Verdugo y Schalock, 2010).

Esta evolucién del concepto se refleja tanto en la terminologia utilizada para
nombrar la condicibn como en el modelo conceptual que se utiliza para explicar su
etiologia y caracteristicas. Estas modificaciones que ha experimentado el modelo
utilizado para definir la discapacidad intelectual, alejan la concepcion de la DI
como un rasgo caracteristico de la persona para plantear un modelo ecoldgico y
contextual, que considera la interaccion de la persona y el contexto como base
principal para entender la DI (Verdugo y Schalock, 2010).

De acuerdo a lo anterior, los términos que se han utilizado para referirse a
la DI, durante los ultimos 200 afios han sido diversos, comenzando con
imbecilidad y debilidad mental, (Goodey, 2005; Mercer, 1992; Schroeder et al.,
2002; Stainton, 2001; Trent, 1994; Wright y Dig by, 1996), los cuales fueron los
primeros términos para referirse a la condicion. Desde la década de los 60 a los 90
se comienza a utilizar el término de subnormalidad mental, cuyo uso ha tenido
gran impacto siendo marginalmente utilizado hasta el dia de hoy (Crespo, Campo
y Verdugo, 2003). En el afio 1986, los términos subnormalidad y subnormal fueron
sustituidos por los de minusvalia y personas con minusvalia, los cuales han
permanecido hasta la actualidad (Crespo, Campo y Verdugo, 2003).

Dentro de los términos que hacen referencia a la DI, el de deficiencia
mental, ha sido utilizado entre los afios 1908 - 1958 y el de retraso mental (RM),
entre los afios 1959 — 2009, estos son los dos términos historicamente utilizados
con mayor frecuencia en el @mbito internacional (Verdugo y Schalock, 2010). En la
actualidad el término que mejor representa los avances en el ambito de la
discapacidad y especificamente en el ambito en estudio es el de discapacidad
intelectual, el que se ha comenzado a utilizar a partir del aflo 2010 (Verdugo y
Schalock, 2010).
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Estos cambios en la terminologia se van produciendo en la medida en que
las sociedades van evolucionando, por lo que cada término debe responder a una
adecuada comprension de su definicion. Segun Luckasson y Reeve (2001) existen
cinco factores importantes que se deben de tener en cuenta cuando se elige un
término. El primero de ellos es que el término debe referirse a una entidad Unica,
de esta manera se permite una diferenciacion entre ésta y las otras entidades, y
asi mejorar la comunicacién. El segundo factor que se debe considerar es que los
distintos grupos implicados, ya sean los individuos, familias, escuelas, clinicos,
abogados, meédicos, profesionales de las organizaciones, investigadores y
politicos, deben utilizarlo de forma consistente. En tercer lugar, el término elegido
debe representar de la manera mas adecuada el conocimiento actual del
concepto, para poder incorporar en €l los nuevos conocimientos que van
ocurriendo en la medida que se producen los avances. El cuarto factor importante,
es que el término debe permitir su uso con multiples propésitos, dentro de los
cuales se encuentran la definicion, diagndstico, clasificacion y planificacion de los
apoyos. Finalmente, el término deberia comunicar valores importantes hacia el
grupo de personas que son parte de éste (Schalock, Luckasson, Shogren,
Borthwick - Duffy, Bradley, Buntinx, Coulter, Craig, Gomez, Lachapelle, Reeve,
Snell, Spreat, Tassé, Thompson, Verdugo, Wehmeyer y Mark, 2007).

En este sentido, el cambio de término de RM a DI ha dado lugar a variadas
discusiones, referidas a que el término RM no comunicaba dignidad o respeto y
que, de hecho, a menudo daba lugar a la devaluacién de estas personas (Finlay y
Lyons, 2005; Hayden y Nelis, 2002; Rapley, 2004; Snell y Voorhees, 2006).

Por otra parte, el término DI cumple con los cinco factores mencionados
anteriormente, considerando ademas que este ultimo término engloba a la misma
poblacion de individuos que hayan sido previamente diagnosticados con retraso
mental, ya sea en numero, clase, nivel, tipo y duracion de la discapacidad y la
necesidad de servicios y apoyos individualizados que tienen las personas con esta
discapacidad. Del mismo modo, aquellas personas que son o eran susceptibles de
recibir un diagnostico de RM, se encontraran en las mismas condiciones de

susceptibilidad para recibir un diagnostico de DI (Schalock et al., 2007).
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La diferencia principal entre un término y otro se refiere al foco en el que
reside la discapacidad, puesto que en el constructo retraso mental, la
discapacidad era considerada como un defecto de la persona, en cambio, en el
constructo actual de DI, la discapacidad es entendida como un desajuste entre las
capacidad de la persona y el contexto en el que ésta se desenvuelve. Por lo tanto,
el término RM se refiere a una condicidon interna de la persona, no asi la
discapacidad intelectual, que se refiere a un estado de funcionamiento del
individuo (AAIDD, 2010).

Por esta razon, discapacidad intelectual se considera el término mas
adecuado de utilizar, ya que es de caracter menos ofensivo en comparaciéon con el
de retraso mental para las personas con esa discapacidad. Esto se debe a que el
término retraso mental entiende a las personas con limitaciones intelectuales
desde wuna perspectiva psicopatolégica. Por el contrario, el término de
discapacidad intelectual debe entenderse a partir de un enfoque que concibe a la
persona con discapacidad como cualquier otra dentro de la sociedad. En este
sentido, se evidencia el constructo socioecoldgico de discapacidad,
proporcionando una base logica para entregar apoyos individualizados (Verdugo,
2003).

Como plantea Verdugo (2003), este término se alinea de mejor manera con
las practicas profesionales que hoy en dia se llevan a cabo, centrdndose
principalmente en las conductas funcionales y en los factores contextuales de la
persona. Ademas, este término es mas consistente con la terminologia

internacional.

Para comprender los avances en el ambito de la discapacidad intelectual,
es preciso conocer los diferentes enfoques histéricos que han definido y
clasificado ésta, y asi poder introducirse en las primeras concepciones que se
tenian del constructo de DI, y entender los cambios que ésta ha sufrido

dependiendo del contexto histdrico en el que se encuentre.
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3.1.2 Enfoques para definir y clasificar la Discapacidad Intelectual a lo largo
de la historia

Los principales enfoques que se han utilizado a lo largo de la historia para
definir y clasificar la discapacidad intelectual, han sido el enfoque social, clinico,
intelectual y el de criterio (Devlieger, Rusch y Pfeiffer, 2003). Cada uno de estos
enfoques ha tenido gran impacto en distintas etapas de la historia, estando
presentes aun vestigios de lo que fueron en las discusiones actuales relacionadas
con los grupos de personas que son o0 debiesen ser diagnosticadas como un
individuo con discapacidad intelectual.

El primer enfoque en el cual se enmarcaban las personas que eran
identificadas o definidas con DI, fue el enfoque social (Doll, 1941; Goodey, 2006;
Greenspan, 2006). En éste, se entendia la DI como un desajuste entre la persona
y su ambiente social, en el que el individuo no lograba adaptarse socialmente a su
entorno. Sin embargo, luego se enfatizé en la inteligencia de la persona y el rol de
las “personas inteligente” en la sociedad, por lo que este enfoque se centr6 en las
conductas sociales y el “prototipo de conducta natural” (Doll, 1941; Goodey, 2006;
Greenspan, 2006).

En los afios 40 y 60, posteriormente al surgimiento del modelo médico,
surge el enfoque clinico en el que el foco de la definicion cambié hacia el énfasis
en los sintomas y el sindrome clinico de la persona. Si bien este enfoque permitié
incorporar aspectos mas meédicos a la definicion, no nego el criterio social dentro
de la definicion, sino que se produjo una evolucion en ésta, incluyendo un
aumento en el papel de la organicidad, la heredabilidad y la patologia (Devlieger et
al., 2003).

Como se menciond anteriormente, durante el enfoque social la inteligencia
apareci0 para ser considerada dentro de la definicion. Sin embargo, al
considerarse ésta como un constructo factible de modificacion y con el surgimiento
del movimiento de los test mentales, el énfasis cambié a la consideracion del
funcionamiento intelectual, el cual seria medido por medio de test de inteligencia,
siendo reflejado a partir de una puntuacién de Coeficiente Intelectual (ClI). El

enfoque que fundamenta este nuevo énfasis es el enfoque intelectual, el cual
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condujo a la aparicion de normas basadas en los resultados de CI como una forma
para definir y clasificar a los individuos susceptibles de ser diagnosticados con
discapacidad intelectual (Devlieger et al., 2003).

Finalmente, el enfoque que actualmente permite una definicién incluyendo
todos los aspectos anteriores es el enfoque de criterio dual. El primer intento
formal para utilizar de manera constante en la definicion tanto el funcionamiento
intelectual como la conducta adaptativa, se encontré en el Manual (Heber, 1959)
de la Asociacion Americana de la Deficiencia Mental (AAMD 'American Association
on Mental Deficiency’), que definia el retraso mental como funcionamiento
intelectual general por debajo de la media, originado durante el periodo de
desarrollo del individuo y se asocia con limitaciones en la maduracién, el
aprendizaje y el ajuste social (Schalock et al., 2007).

En 1961 la Asociacion Americana para la Deficiencia Mental (Heber, 1961)
da a conocer un nuevo y amplio término que permite la integracion de los
conceptos de maduracién, aprendizaje y ajuste social, siendo sustituidos por
conducta adaptativa. Este término se ha utilizado en la elaboracion de todos los
manuales siguientes de la Asociacion Americana sobre Retraso Mental (AAMR).
Ademas de la incorporacion de este Unico y amplio término, el enfoque de criterio
dual también ha incluido la edad de inicio como un elemento esencial dentro de los
criterios que definen el concepto de discapacidad intelectual (Schalock et al.,
2007).

De acuerdo a lo anterior, y considerando los cambios y evoluciones que ha
experimentado la definicion de discapacidad intelectual, hoy en dia la definicion
mas aceptada para este concepto es la planteada por la AAIDD en el afio 2010,
gue la describe como “limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual y
en la conducta adaptativa, expresada en las habilidades adaptativas conceptuales,
sociales y practicas. La discapacidad se origina antes de los 18 afos”.

Si bien, como se ha mencionado, han existido diversos cambios para la
definicion de discapacidad intelectual. Sin embargo, no se han evidenciado
cambios sustanciales en los principales elementos que definen la discapacidad

intelectual, ya que todas han considerado, las limitaciones en el funcionamiento
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intelectual, limitaciones conductuales en la adaptacion a las demandas del
ambiente y edad temprana de aparicién (Schalock, Luckasson y Shogren, 2007).
Asi como han cambiado los términos para referirse a las personas con DI y
los enfoques que permiten una definicion de ésta, también han surgido cambios en
torno a los modelos explicativos de la discapacidad intelectual, los cuales permiten
su mejor comprension en cuanto a las personas que incluye y a la entrega de

apoyos que se brinda.

3.1.3 Modelos para comprender la Discapacidad intelectual

Los modelos tradicionales que han permitido a lo largo de la historia
entender el marco para la intervencién de las personas con discapacidad
intelectual son el modelo de prescindencia, el modelo médico — rehabilitador (o
asistencial) y el modelo social (Toboso y Arnau, 2008). Actualmente, el modelo en
el cual se enmarca la intervencion de los individuos con discapacidad intelectual
es el modelo multidimensional del funcionamiento humano. La manifestacion de la
discapacidad intelectual segun este modelo multidimensional del funcionamiento
humano, supone la interaccion entre la habilidad intelectual, conducta adaptativa,

salud, participacion, contexto y apoyos individualizados (AAIDD, 2010).

3.1.3.1 Modelo de prescindencia

El modelo de prescindencia plantea que el origen de la discapacidad se
deberia a causas religiosas, considerando que las personas con discapacidad se
convertian en una carga para la sociedad, puesto que no tenian nada que aportar
para la comunidad. A partir de este modelo, se desprenden dos submodelos, el
eugeneésico y el de marginacion. Ambos consideran que el origen de la
discapacidad es por causas religiosas, sin embargo, la respuesta social que
brindan hacia las personas con discapacidad son diferentes (Toboso y Arnau,
2008).
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El submodelo eugenésico, que se desprende del modelo de prescindencia,
tuvo gran impacto tanto en la sociedad griega como la romana, en la época de
antigledad clasica, donde el crecimiento de un nifio o nifia con discapacidad se
consideraba como inconveniente. Durante este periodo, las causas de la
discapacidad se explicaban a través de la religion. En Grecia, el nacimiento de un
nifio o nifa con discapacidad era consecuencia de un pecado cometido por los
padres, y en Roma, era una advertencia de que la alianza con los dioses estaba
guebrada. En este sentido, la llegada de un nifio o nifia con discapacidad era
considerada como un castigo, cuya vida no merecia ser vivida, pues se sumaba a
lo anterior la condicibn de carga que ésta trae para la familia, por lo que el
infanticidio y las practicas eugenésicas fueron las medidas utilizadas para
enfrentar la discapacidad (Palacios y Bariffi, 2007).

El submodelo de marginacién ha estado presente desde la Edad Media, en
el que se incluia a las personas con discapacidad dentro del grupo de los pobres y
los marginados. Como se habia mencionado anteriormente, este submodelo
también atribuye la discapacidad a causas religiosas, sin embargo, su respuesta
social ante esta situacion, no es el término de la vida como en el submodelo
eugenésico, sino que es la exclusion. Las personas con discapacidad eran
excluidas por diferentes razones, ya sea porque eran subestimadas y se
consideraban como objetos de compasion, o bien, por miedo, ya que se pensaba
gue eran objetos de maleficios y advertencia de un peligro inminente. En esos
tiempos, quienes se encargaban de diagnosticar si un comportamiento se salia de
lo normal a causa de un proceso natural o por castigo divino, eran el médico y el
sacerdote, teniendo mayor poder de decision la opinion teoldgica (Toboso y Arnau,
2008).

3.1.3.2 Modelo Rehabilitador

El modelo rehabilitador o modelo médico considera que las causas de la

discapacidad ya no son de origen religioso, sino que tienen un caracter cientifico,
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por lo que la discapacidad ya no es vista como un castigo divino, sino que es
considerada en términos de enfermedad (Toboso y Arnau, 2008).

Este modelo comienza a surgir a inicios del Mundo Moderno, sin embargo,
alcanza su consolidacion en los inicios del siglo XX, al finalizar la Primera Guerra
Mundial. Esto se debe a que se comenzé a relacionar a las personas con
discapacidad con aquellos mutilados de guerra después de haber vivido ese
acontecimiento. En esos momentos, la discapacidad empezé a considerarse como
una deficiencia que debia ser erradicada (Palacios y Bariffi, 2007).

La manera en que este modelo dio respuesta a las personas con
discapacidad fue a través de la rehabilitacion, puesto que, las personas con
diversidad funcional dejaron de ser consideradas como inutiles e innecesarias,
pudiendo aportar a la comunidad, siempre y cuando éstas fueran rehabilitadas. En
este sentido, se entiende que el fin principal que busca este modelo es lograr la
normalizacion de la sociedad, haciendo desaparecer u ocultar la diferencia que
representa la DI (Palacios y Romafach, 2008). En este sentido, bajo este modelo,
el problema pasa a ser la persona misma, a quien es necesario rehabilitar fisica,
psiquica o sensorialmente, a partir de un equipo multidisciplinario el cual se
encarga de intervenir y controlar todo el proceso. El éxito de la rehabilitacion es
valorado a través de la cantidad de destrezas y habilidades que logre alcanzar el
individuo (Palacios y Romafach, 2006).

Como resultado de este modelo, gran parte de la poblacion de personas
con “diversidad funcional”’, concepto que utiliza el modelo para referirse a la DI,
sobreviven, puesto que ya se deja de lado el modelo de prescindencia, o bien,
tienen mayor probabilidad de supervivencia. Ademas, se logran avances a nivel
educacional para las personas con discapacidad intelectual, ya que al estar
centrada la rehabilitacién en la recuperacion de la persona, la educacion especial
comienza a convertirse en una herramienta imprescindible para conseguir un
mejoramiento en el individuo. De acuerdo a ello, dentro de las practicas habituales
durante este proceso, aparece la institucionalizacién (Palacios y Romafach,
2006).
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3.1.3.3 Modelo Social

El nacimiento del modelo social se puede situar a finales de la década de
los afios sesenta o principios de los setenta del siglo XX, en Estados Unidos y en
Inglaterra. Durante esta época, las causas que dan origen a la discapacidad no
eran ni religiosas ni cientificas, como se pensaba bajo los modelos anteriores, sino
que son de cardcter social (Palacios y Bariffi, 2007). En este sentido, éste se
convierte en uno de los presupuestos mas importantes del modelo social, puesto
que se consideran que las causas que dan origen a la discapacidad no son
individuales, sino que son preponderantemente sociales. De acuerdo a lo anterior,
se considera que la causa del problema no son las limitaciones de la persona con
discapacidad, sino las limitaciones que presenta la sociedad al momento de
proporcionar los servicios apropiados y al garantizar que las necesidades de esas
personas se estan considerando dentro de la organizacién social. En este sentido,
las soluciones no deben estar dirigidas a la persona con discapacidad, sino hacia
la sociedad. Si bien el modelo rehabilitador tenia su énfasis en la normalizaciéon de
las personas con DI, el modelo social busca la normalizacion pero de la sociedad,
y de esta forma, lograr que ésta se encuentre pensada y disefiada desde un
principio para dar respuesta a las necesidades de todas las personas. (Toboso y
Arnau, 2008).

En este modelo, se considera que las personas con DI pueden contribuir y
aportar a la sociedad de la misma forma que el resto de las personas sin
discapacidad. En este sentido, se sostiene que lo que puedan aportar a la
sociedad aquellas personas con discapacidad, se relaciona directamente con la
inclusion y la aceptacion plena de las diferencias que se tienen (Toboso y Arnau,
2008). Esto se debe a que el modelo social se encuentra estrechamente
relacionado con la incorporacion de valores que son intrinsecos a los derechos
humanos, es por ello que aspira a potenciar el respeto por la dignidad humana, la
igualdad y la libertad personal, logrando propiciar la inclusién social y apoyandose
sobre la base de los principios de vida independiente, no discriminacién,

accesibilidad universal, normalizacion del entorno y dialogo civil, entre otros
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(Palacios y Romanach, 2006). A partir de este modelo, se reivindica la autonomia
de la persona con discapacidad para que sea ella quien decida respecto de su
propia vida, y para esto, pone especial énfasis en la eliminacion de toda barrera
gue no esté permitiendo brindar una adecuada equiparacion de oportunidades

(Palacios y Romafiach, 2006).

3.1.3.4 Modelo Multidimensional del Funcionamiento Humano

El modelo Multidimensional del funcionamiento humano propuesto por la
AAIDD (Asociacion Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo),
fue presentado por primera vez en el afio 1992, siendo revisado posteriormente en
los afios 2002 y 2010. Este modelo considera dos componentes como
fundamentales para entender el funcionamiento de una persona; el primer
componente corresponde a las cinco dimensiones (Capacidades intelectuales,
conducta adaptativa, salud, participaciéon y contexto), y el segundo componente
hace referencia al rol que cumplen los apoyos en el funcionamiento humano
(AAIDD, 2010).

El enfoque de funcionamiento humano, entiende la DI como un desajuste
entre las habilidades de la persona y el entorno en el que se desenvuelve. En este
sentido, este modelo supone la interaccién entre las cinco dimensiones de la

persona, véase figura 1 (AAIDD, 2010).
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Figura 1. Marco conceptual del funcionamiento humano (AAIDD, 2010).

Las cinco dimensiones a las que hace referencia el modelo multidimensional

propuesto por la AAIDD, 2010 se describen a continuacion:

a)

b)

Dimension |, Capacidades intelectuales: La inteligencia hace referencia a la
capacidad que tienen las personas para utilizar de formas diversas el
pensamiento, comprender el contexto cercano y tomar decisiones
correspondientes a éstas. En 1983, Grossman plantea que la inteligencia
surge con el fin de explicar las diferentes formas que tienen los individuos
para actuar, ya sea la rapidez en adaptarse a contextos, la habilidad para

emplear formas de razonamiento, superar obstaculos, entre otros.

Dimension I, Conducta adaptativa: Dentro del concepto de conducta

adaptativa se encuentran tres habilidades fundamentales, sociales,
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d)

conceptuales y practicas. Estas habilidades ofrecen el fundamento para tres
puntos claves de este concepto: (a) para evaluar la conducta adaptativa,
hay que basarse en el rendimiento habitual de la persona en diferentes
contextos; (b) cuando existen limitaciones en habilidades adaptativas,
suelen existir puntos fuertes en otras areas de estas habilidades; (c) tanto
las fortalezas como las debilidades de una persona en las habilidades
adaptativas, deben ser evaluadas en el contexto de ambientes comunitarios
tipico de los iguales en edad y relacionado con el apoyo que necesita la

persona.

Dimension lll, Salud: Segun la Organizacion Mundial de la Salud (1999), la
salud es entendida como un estado que considera el bienestar fisico,
mental y social. Para poder comprender el funcionamiento de cada
persona, la salud forma parte elemental de ello, ya que ésta puede
intervenir, ya sea de manera positiva, 0 bien, negativa dentro del
funcionamiento del individuo, pudiendo limitar o facilitar la plena

participacion de la persona en diferentes contextos.

Dimension 1V, Participacion, interaccion y roles sociales: La participacion
son aquellas interacciones y roles que tiene una persona en las diferentes
areas de su vida, considerando los roles sociales como las actividades que
son consideradas como validas y habituales para un grupo etario

especifico.

Dimensién V, Contexto: Este hace referencia a las condiciones
interrelacionadas en que cada individuo vive a diario. Este se subdivide en
microsistema, correspondiente a las interacciones que la personas
experimenta en su entorno mas proximo, mesosistema, las interrelaciones
del entorno comunitario, Yy macrosistema, correspondiente al
desenvolvimiento de la persona dentro de una cultura o pais, siendo éste el

entorno mas amplio.
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El modelo multidimensional da respuesta a la DI a través del nuevo
paradigma de los apoyos, el cual considera que el funcionamiento humano puede
mejorar considerablemente, siempre que se proporcionen los apoyos adecuados
de manera individual. Estos apoyos corresponden a estrategias y recursos que
buscan promover el desarrollo, la educacion, los intereses y el bienestar de la
persona, mejorando su funcionamiento humano (AAIDD, 2010).

El paradigma de los apoyos da respuesta a las necesidades de apoyo que
tienen las personas con o sin discapacidad intelectual. Para ello, utiliza recursos
de apoyos, lo cuales pueden ser personales, tecnoldgicos, servicios u otras
personas (AAIDD, 2010). Los apoyos que son proporcionados tienen diversas
funciones e intensidades. Las funciones varian desde proteccion, planificacion
econdémica, ayuda para el empleo, para la vida en el hogar, acceso y uso de la
comunidad, apoyo conductual y ayuda a la salud. Las intensidades de apoyo
pueden ser: intermitentes, que corresponde a un apoyo puntual, producto de
necesidades de naturaleza episodica; limitado, es un apoyo necesario en un
entorno por un tiempo limitado; extenso, hace referencia a un apoyo necesario en
algun entorno por un tiempo no limitado; y finalmente generalizado, que
corresponde a apoyos necesarios en entornos por un tiempo no limitado (FEAPS,
2001).

Todo lo anterior, tiene la finalidad de mejorar el funcionamiento humano de
la persona, y por lo tanto, su calidad de vida. Esta mejora se espera que se refleje
en un incremento del nivel de las habilidades adaptativas, maximizacién de metas
de habilitacion relacionadas con la salud, el bienestar fisico y psicoldgico,
potenciar entornos que posibiliten la presencia y participacion en la comunidad, la
eleccion, la competencia y el respeto, contribucion al desarrollo personal, social y
emocional, fortalecer la autoestima y el sentimiento de valia personal, y ofrecer

oportunidades para hacer contribuciones (FEAPS, 2001).
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3.1.4 Sindrome de Down.

El Sindrome de Down se enmarca en el constructo de Discapacidad
Intelectual, siendo éste la alteracion genética mas comun en los humanos y con
mayor prevalencia dentro de la poblacion con discapacidad intelectual (Hodap,
2008). Este Sindrome viene acompafiado en todas las ocasiones de algun grado
de discapacidad y de algunas caracteristicas particulares posibles de encontrar en
una gran cantidad de personas con Sindrome de Down, que han sido estudiadas a
lo largo de varias décadas y que es preciso revisarlas con el fin de entender el
desarrollo y las necesidades que puede presentar esta poblacion.

3.1.4.1 Etiologia.

Para comenzar a hablar sobre las personas con Sindrome de Down, es
preciso conocer cOmo se origina éste. En este sentido, es relevante mencionar
que el Sindrome de Down es una condicién genética que ocurre en el ser humano,
producto de una alteracion en la cantidad de cromosomas. Esta alteracion radica
en que quienes presentan el Sindrome portan un cromosoma extra o una parte de
él, puesto que sus células en vez de tener 46 cromosomas, poseen 47 (Moreno y
Vivot, 2012).

Existen tres tipos de alteraciones genéticas que generan Sindrome de
Down: La primera de ellas y la mas comudn puesto que ocurren en un 95 % de los
casos es la trisonomia 21 libre, la cual consiste en que el par cromosémico 21 del
espermatozoide o del 6vulo no se separa de manera esperable y uno de los dos
gametos contiene 24 cromosomas en vez de 23.La segunda lleva por nombre
traslocacion, sucede en un 4% de las casos y se trata de una uniéon anémala, que
ocurre durante el proceso de meiosis, de un cromosoma roto o un fragmento de
éste a otra pareja cromésomica. La tercera y ultima es el mosaicismo, con una
prevalencia de un 1%. Este tipo de alteracion genética radica en que el material
genético no es separado de manera correcta durante la division celular, por lo que

las células del par 21 quedan con 3 cromosomas (Flérez y Ruiz, 2004).
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Las diferentes maneras en las que se presenta el Sindrome de Down ya
descritas, definen el origen y la presencia del sindrome, pero no determinan la
cantidad o calidad de su manifestacion en las personas que lo presentan.

3.1.4.2 Caracteristicas de las personas con Sindrome de Down.

Como ya se mencioné anteriormente, un gran grupo de personas dentro de
la poblacion que presentan Sindrome de Down, tienen rasgos fisicos que los
caracterizan. Entre ellos se encuentran: - Cuello corto, nariz pequefia con puente
nasal plano, orejas pequefias, macroglosia, disminucion del perimetro cefalico con
braquicefalia, estrecho conducto auditivo externo y presencia de epicanto
(Moreno- Vivot, 2012).

En cuanto a complicaciones médicas asociadas, la aparicion de
cardiopatias congénitas de diversos tipos, estan presentes en un 50% de los
recién nacidos con Sindrome de Down. (Nufez, Lépez- Prats, 2012).

Actualmente, un diagndstico asertivo y temprano junto a una intervencion
quirargica llevada a cabo incluso entre los tres primeros meses de vida, que haya
logrado una reparacién parcial o total de la alteracién cardiaca, mejora en gran
medida el prondstico de vida en relacion a épocas anteriores en las que las
dificultades derivadas de la cardiopatia congénita traian como consecuencia altos
niveles de mortalidad. En este mismo sentido, una predisposicibn a presentar
infecciones, es comdn en personas con Sindrome de Down, sobre todo en la
etapa infantil. Estas, son en la mayoria de los casos, consecuencia de la
asociacion del sindrome con una inmunodeficiencia explicada de manera
multifactorial, aunque con frecuencia surgen por la coexistencia de ciertas
anomalias estructurales, sobre todo del tracto respiratorio (NUfiez, Lopez- Prats,
2012).

En lo que se refiere a caracteristicas psicomotrices, la mayoria de personas
con Sindrome de Down presentan laxitud de los ligamentos e hipotonia muscular,

lo que interfiere en el desarrollo motor, puesto que en muchos casos esto
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repercute en dificultades en los tobillos, rodilla y/o en las caderas, y por ende
obstaculiza la marcha, el acto de arrodillarse, entre otros. Es comun, en quienes
presentan Sindrome de Down, la torpeza referida tanto a la motricidad fina como
gruesa, manifestando baja coordinacion y mayor lentitud de los movimientos en
relacion con las personas sin algun tipo de sindrome, lo que podria interferir desde
los movimientos necesarios para correr hasta la adquisicién del proceso de la
escritura (Flérez y Ruiz, 2004).

Es por lo anterior, que las personas que presentan este sindrome, requieren
de una atencion especializada en el area psicomotriz. Se recomienza incluir a los
bebés, a programas de atencién temprana lo antes posible, en los que se trabaja
fuertemente el tema del desarrollo motor. Cuando van creciendo, es importante
gue los nifios continten realizando ejercicio o participen de algun deporte que se
ajuste a sus intereses y caracteristicas personales. El ejercicio constante permitira
a la persona con Sindrome de Down tener un estado fisico y resistencia que le
facilite llevar a cabo de manera adecuada actividades de la vida cotidiana que

demandan ciertas caracteristicas fisicas (Florez y Ruiz, 2004).

En relacién a las caracteristicas intelectuales, es relevante mencionar que
el Sindrome de Down implica la presencia de discapacidad intelectual, sin
embargo el grado de ésta no tiene relacién con el sindrome sino con cada persona
en particular. Al presentar como factor comdn la discapacidad intelectual, las
personas con Sindrome de Down, comparten una variedad de caracteristicas (Mc
Guire y Chicoine, 2010).

En este sentido, cabe mencionar que muchas de las personas que
presentan este Sindrome tienen ciertas dificultades para procesar con rapidez la
informacion que reciben y para cambiar la velocidad de este procesamiento en
situaciones diferentes, lo cual puede resultar problematico, puesto que estos
cambios suceden constantemente en actividades cotidianas (Mc Guire y Chicoine,
2010).

Asi mismo, las personas con Sindrome de Down, suelen pensar de manera

concreta, y por lo tanto es bastante comun que se enfrenten a ciertas dificultades
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cuando se trata de procesar elementos abstractos. De todas maneras, esta forma
concreta del pensamiento de la mayoria de estas personas es muy funcional, y es
posible que sea asertiva si se da en ambientes de mayor estructuracién. Es por
esto mismo que quienes presentan Sindrome de Down y tienen a cargo tareas
concretas en sus trabajos, se desempefian sin ningun tipo de problema. La
dificultad para muchos aparece en el momento en el que aparecen cambios en
sus tareas, y cuando se requiere de ellos la generalizacion de los aprendizajes, es
decir, aplicar a una nueva situacion algo que ya han aprendido (Mc Guire y
Chicoine, 2010).

Por otro lado, las habilidades involucradas en la orientacion temporal, como
la comprension de los conceptos de pasado, presente y futuro, resultan complejas
de adquirir para una gran cantidad de personas con Sindrome de Down, debido a
gue como ya se mencion0, para ellos la comprension de conceptos es mucho
mMA&s concreta, y los conceptos relacionados con el tiempo estan en un alto nivel de
abstraccion como para adquirirlos sin dificultad. A partir de lo anterior se
desprende la importancia de apoyar a la persona con Sindrome de Down a ubicar
los distintos acontecimientos contextualizandolos con otros sucesos (Mc Guire y
Chicoine, 2010).

Otro aspecto recurrente en la personalidad de muchas personas con
Sindrome de Down es su tendencia a las rutinas y a la monotonia. Lo anterior trae
consigo una falta de flexibilidad que puede dificultar el afrontamiento de la
realidad, ya que, ésta es siempre imprevisible y cambiante. Asi mismo, si las
demas personas no son conscientes de esta caracteristica comun en ellos, es
posible que se generen conflictos con facilidad, lo que entorpeceré las relaciones
sociales que las personas con este Sindrome puedan establecer en los diferentes

contextos a los que pertenecen (Mc Guire y Chicoine, 2010).

En lo que respecta a aspectos linguisticos, una gran cantidad de personas
con Sindrome de Down manifiestan grandes dificultades articulatorias explicada
por diversos factores, entre los cuales se encuentra: - una cavidad bucal muy

pequefia en relacion al tamafo de la lengua, lo cual interfiere en la resonancia del
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lenguaje, protrusion lingual, paladar 6seo partido o corto, una disposicion anémala
de los dientes, lo que provoca una oclusién dental defectuosa, una laringe ubicada
en posicion alta en el cuello, la hipotonia de los muasculos, especificamente los
involucrados en el habla, que comprenden la lengua, los labios, el paladar blando
y los musculos respiratorios, déficit auditivos, dificultades en la coordinacion
motora y problemas de voz (Rondal ,2006).

En relacion al componente fonolégico del lenguaje, quienes presentan
Sindrome de Down, demuestran una mayor lentitud en la implantacion de
contrastes fonologicos, sin embargo evidencian una progresion paralela a los
demas nifios, produciendo primeros las vocales y semivocales, y las consonantes
nasales y stop. En el caso de las fricativas, suelen requerir mayor tiempo para
alcanzar su dominio, puesto que exigen de mayor delicadeza articulatoria (Rondal,
2006).

En cuanto al desarrollo del Iéxico, es posible mencionar que existe un
retraso de éste en el Sindrome de Down, sin embargo presenta variadas
semejanzas con un desarrollo normal. En este sentido, los nifios con este
sindrome necesitan escuchar una palabra varias veces, en diversos contextos y
ocasiones, para poder relacionarla a la categoria que pertenece y retener su
asociacion en la memoria semantica (Rondal, 2006).

El desarrollo morfosintactico de las personas con Sindrome de Down, a
pesar de que avanza en la adolescencia, suele presentar dificultades persistentes
que se observan en: produccion inadecuada de inflexiones en la concordancia de
ndameros y tiempos verbales, construccion de frases carente de palabras
funcionales, baja integracion de frases en parrafos basicos, dificultad en la
produccion de frases pragmaticas de acuerdo con las reglas del lenguaje (Rondal,
2006).

En lo que refiere al componente pragmatico, es relevante mencionar, que el
lenguaje de las personas con Sindrome de Down, no carece de valor comunicativo
a pesar de las dificultades que se presentan en él. Cierto es, que estas personas
poseen un desarrollo del lenguaje no verbal mas lento que los demas, y que

formulan menos peticiones de clarificacion en contextos extralinglisticos no
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informativos, sin embargo, sus temas de conversacion son abordados de manera
que facilitan el intercambio entre los interlocutores, funcionando correctamente la
alternancia entre ellos, los contenidos del lenguaje son informativos, siendo
posible compartir la nueva informacion sin dificultad y son capaces de reconocer
elementos no verbales que exigen una respuesta por parte de un hablante de

aguellos que no la necesitan (Rondal, 2006).

En relacion a las caracteristicas emocionales, también se han encontrado
ciertos elementos comunes entre las personas con Sindrome de Down. Antes de
abordar estos elementos es necesario clarificar que las personas con Sindrome de
Down sienten las mismas emociones que los demas, por lo que la tristeza, alegria,
enojos, indiferencia, y otros sentimientos son parte de sus vidas también (Mc
Guire y Chicoine, 2010).

Dentro de este tipo de caracteristicas comunes entre las personas que
presentan Sindrome de Down, se encuentra el hecho de que sus emociones se
atribuyen tanto al reflejo de sus propios sentimientos, como también al estado
animico de sus entornos mas cercanos. Cuando estas personas expresan sus
sentimientos, es frecuente, que lo hagan con exageracion, generando en los
demas opiniones erradas acerca de sus conductas, puesto que son consideradas
poco adaptativas, inadecuadas socialmente y por lo tanto inaceptables (Mc Guire y
Chicoine, 2010).

Por otra parte, es relevante mencionar que el ser humano necesita de las
habilidades sociales para ser parte activa de la sociedad (Ruiz, 2007). Y que por
supuesto, las personas que presentan Sindrome de Down estan dentro de esta
afirmacion. Cuando una persona se encuentra en una situacién social dada, los
individuos que estan a su alrededor son capaces de notar, a través de la intuicion
y el sentido comdn, si es que esa persona esta teniendo conductas sociales
adecuadas y acordes al contexto (Ruiz, 2007).

Popularmente las personas con Sindrome de Down son catalogadas como
“‘muy carifosas”, ya que la imagen social que proyectan es favorable en relacion a
otro tipo de discapacidades (Flérez y Ruiz, 2004). Sin embargo, si es que no existe

una ensefianza e intervenciéon que abarque el desarrollo de las habilidades
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sociales, el nivel de interacciones espontaneas de estas personas puede llegar a
ser muy bajo (Flérez y Ruiz, 2004).

Algunas de las limitaciones que manifiestan estas personas en el ambito
social tienen relacion con la dificultad para discriminar qué conducta es adecuada
o inadecuada segun el contexto. Es por esto que en ocasiones, no logran
comprender por qué se les prohibe realizar algo en cierto contexto que si esta
permitido en otro lugar. Otra dificultad de quienes tienen Sindrome de Down es el
hecho de que presentan conductas sociales poco adecuadas en relacion al
contexto cultural. En este sentido, es comun ver a personas con Sindrome de
Down que saludan, besan o interactian, con demasiada efusividad, incomodando
a las demas personas e interfiriendo en nuevas relaciones sociales que puedan
surgir (Fl6rez y Ruiz, 2004).

Debido las limitaciones ya mencionadas, estas personas no siempre logran
adquirir ciertas habilidades de manera espontdnea como lo hacen los demas. Es
por esto, que quienes estdn encargados de la estimulacién y el desarrollo de
habilidades en las personas con Sindrome de Down, deben hacer especial
hincapié en la ensefianza de las habilidades sociales, otorgandoles las
oportunidades y dandoles el tiempo que requieren para que ellas puedan
aprenderlas y ponerlas en practica en diferentes situaciones y contextos. Es
importante sefialar, que a pesar del mayor tiempo requerido para la adquisicion de
estas habilidades, quienes presentan Sindrome de Down pueden llegar a alcanzar
un nivel cercano o el mismo que las personas de su misma edad que no presentan

ningun tipo de sindrome (Ruiz, 2007).

3.1.4.3 Necesidades de las personas con Sindrome de Down a lo largo del
ciclo vital.

A lo largo de la vida se producen multiples fases de transicion entre una
etapa y otra, por las que han de pasar todas las personas, incluidas las personas
con Sindrome de Down. Toda transicion es un reto a la capacidad adaptativa de

la persona y, en la medida que esta capacidad se vea afectada como
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consecuencia de la discapacidad intelectual, el cambio entre una etapa y otra para
una persona con Sindrome de Down conlleva una serie de necesidades y mayores

exigencias de apoyo por parte de diferentes agentes (Ruiz, 2006).

La primera etapa por las que los nifios pasan, es la de la primera infancia,
en la que todo lo que les sucede a ellos repercute directamente en sus padres y
familiares, siendo estos los encargados de responder a sus necesidades y otorgar

los apoyos que se requieran (Machin, Puron y Castillo, 2009)

Las principales necesidades que se destacan en esta etapa, estan referidas
a la atencion temprana, la cual tiene como objetivo elevar al maximo los progresos
del nifio para lograr su independencia en las distintas areas del desarrollo. Se
busca a responder a las necesidades relacionadas con la salud, lenguaje,

psicomotricidad, area cognitiva, entre otras (Machin, Puron y Castillo, 2009).

En cuanto a la etapa de la entrada a la Educacion Pre escolar los nifios con
Sindrome de Down deben cambiar de ambiente constantemente desde el hogar
hacia el establecimiento, lo cual representa tiempos de cambios y por lo tanto de
una serie de necesidades tanto comunes a sus pares como de mayor

especificidad debido a sus peculiaridades (Ruiz, 2006).

Segun Ruiz (2006), dentro de estas necesidades y requerimientos se

encuentran:

- Flexibilidad en las asistencias y horarios del Jardin, como ir algunos dias
en un comienzo o asistir solo en las mafianas.

- Realizar actividades relacionadas con sus intereses vinculandolos con las
tareas académicas.

- Supervision constante y cercana de su proceso de aprendizaje, guiarlo y
animarlo para que participe activamente en las actividades propuestas.

- Otorgarle el tiempo que sea necesario para responder ante alguna
pregunta.

- Utilizar con ellos un sistema de aprendizaje basado en el éxito.
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- Flexibilidad en el tiempo, es decir, la ampliacion de este para la adquisicion

de algunos objetivos o diversas variaciones metodoldgicas.

En este mismo sentido, East y Evans (2010), destacan que en la etapa de
educacion inicial, los pequefios necesitan actividades extra para ser utilizadas
aguellas veces en que terminan el trabajo antes que sus compafieros, necesitan
un cambio de tarea o un tiempo fuera. Estos autores proponen trabajar con libros,
actividades de motricidad fina, entre otros, permitiendo siempre que se les unan

otros nifios para fomentar la interaccion social.

A pesar de lo descrito anteriormente, es relevante tener en cuenta las
caracteristicas personales de cada nifio y las singularidades del desarrollo de los
nifos que presentan Sindrome de Down, puesto que asi se podra brindar las

respuestas educativas mas adecuadas (Ruiz, 2006).

Por otra parte, en lo que refiere a la etapa de Educacion Escolar, aparecen
nuevos desafios relacionados con una mayor exigencia académica, que en la
mayoria de los casos de los nifios con Sindrome de Down, es un tema de gran
preocupacion para tanto para sus padres como para sus familias en general. Esto,
debido al cambio existente a nivel de objetivos de aprendizajes, metodologias,
exigencias en cuanto a la autonomia, dominio de técnicas instrumentales, entre
otros (Ruiz, 2006).

La actitud favorable de los profesores y la toma de medidas metodoldgicas y
organizativas apropiadas que respondan a las necesidades reales de los nifios
con Sindrome Down en esta etapa, son los factores principales que determinan
gue estos puedan desenvolverse en un ambiente escolar inclusivo. Debido a lo
anterior, se vuelve imprescindible estar al tanto de cuales son estas necesidades.
Segun Ruiz (2006), dentro de ellas se encuentran:

- Poner en practica estrategias individualizadas.
- Aprender cosas que otros aprenden espontaneamente.
- Respeto, ya que su proceso de consolidacion de lo que acaban de

aprender es mas lento.
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- Precisan de mayor numero de ejemplos, ejercicios, actividades, mas
practica, ensayos y repeticiones para alcanzar los mismos resultados que
un nifio que no presenta Sindrome de Down.

- Mayor descomposicidbn en pasos intermedios, una secuenciacion mas
detallada de objetivos y contenidos,

- Necesitan que se tenga prevista la transferencia y generalizacion de
aprendizajes.

- Intervencion especifica para los procesos de atencion y memoria a corto y
largo plazo.

- Trabajo sisteméatico y adaptado y que se les proporcionen estrategias para
adquirir conceptos matematicos basicos.

- Introduccién en la lectura lo mas temprano posible, utilizando programas
adaptados a sus caracteristicas, basados en métodos visuales.

- Evaluacién en funcién de sus capacidades reales y de sus niveles de
aprendizaje individuales.

- Coordinacién entre los profesores de apoyo, con el objetivo de dar una
continuidad al trabajo realizado.

- Apoyo firme y un seguimiento constante por parte de sus padres.

Asi mismo, Garcia (2012), indica la necesidad de poner énfasis, de manera
transversal, en la educacién emocional (autoestima, autocontrol, entre otros), la
formacion en valores, la practica cotidiana de habilidades sociales y el logro de la
maxima autonomia y responsabilidad. En este mismo sentido, expresa la
importancia de la educacién sexual y de dar respuestas justas a las necesidades

afectivas que manifiestan los jovenes en la etapa de la Educacion Escolar.

La transicion a la etapa de la adultez, también ha de ser preparada,
principalmente por el apoyo permanente de sus nucleos familiares y personas
involucradas en este proceso. Estos ultimos, deben velar por la satisfaccion de las
nuevas necesidades que han comenzado a surgir en esta etapa, puesto que ya se
es consciente que quienes siempre han estado a cargo de brindar los apoyos y

acompafar, no se encontraran en un futuro para poder hacerlo (Ruiz, 2006).
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En este sentido, las necesidades en la etapa de la adultez, segun Ruiz (2006)

estan referidas a:

- Comprender y asumir los derechos y deberes propios de un adulto.

- Un trato adaptado a su edad cronoldgica.

- Asuncion de responsabilidades de un hogar.

- Aumento paulatino del grado de autonomia e independencia.

- Conseguir un empleo si es que estan las oportunidades.

- Busqueda de ocupaciones variadas para que emplee su extenso tiempo
libre si es que no continuara en formacion o si es que no tiene trabajo.

- Mayor motivacién para realizar actividades como paseos o salidas.

Finalmente, en relacion a la ultima etapa del ciclo vital, la vejez, Berzosa (2013)
expresa que existen cuatro necesidades que si se encuentran cubiertas, se
conforma un disefio de envejecimiento gratificante en el &mbito personal y activo

en el area social. Estas necesidades son:

- Ser capaz de cautelar y cuidar de su propia salud, es decir, desarrollar al
maximo habilidades relacionadas con el autocuidado.

- Mantener la menta activa a través de constantes actividades de indole
tanto fisica como de estimulacion cognitiva.

- Mantener relaciones interpersonales y vinculos con grupos afines, con el
fin de fomentar las habilidades sociales.

- Participar en la vida social y comunitaria, defendiendo la inclusion y la

igualdad de oportunidades.

Las necesidades que surgen en las distintas etapas ya descritas, influiran
de manera directa tanto en el microcontexto como en el macrocontexto en los que
las personas con Sindrome de Down se desenvuelven, puesto que quienes son
parte de éstos ambientes, deberan hallar la forma adecuada para responder a sus

necesidades, con el objetivo de que la calidad de vida de la persona sea 6ptima.
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Uno de los contextos en el que mas repercute y afectan estas necesidades,
es el micro contexto, el cual esta referido al nucleo familiar mas cercano a la
persona con Sindrome de Down, aquellos con los que vive o se relaciona
cercanamente. Lo anterior, se explica en que son las personas de este contexto
quienes constantemente se enfrenta con las necesidades ya sea expresadas por
las personas con Sindrome de Down o detectadas en ellos, por lo que es
importante que quienes forman parte de este contexto reciban apoyos
relacionados tanto con estrategias sobre como abordar ciertos aspectos
especificos como elementos emocionales importante de tratar. En este mismo
sentido, se vuelve relevante hacer hincapié, en que no es suficiente con conocer a
la persona con Sindrome de Down, sino también a su contexto mas cercano,

recabando percepciones, emociones y necesidades presentes en él.
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Capitulo 2. Familia 'y discapacidad.

3.2.1 Concepcion del nucleo familiar: ¢Qué es familia?

El estado chileno define la “Familia” como un grupo de personas que se
encuentran unidas por la existencia de algun vinculo de parentesco, que puede
ser de consanguinidad, por matrimonio o por adopcion de alguno de sus
integrantes, los cuales llegan a vivir juntos por un periodo de tiempo indefinido.
Este tipo de unién familiar, es considerada por el estado como la unidad basica de
la sociedad, destacando que en ésta Ultima década la concepcion de familia se
enfoca a considerar como relevante la familia nuclear o conyugal por sobre la
familia extendida, esto quiere decir que cobra mas relevancia la familia integrada
por el madre, madre y los hijos, por sobre el concepto de familia extendida que

incluye a los abuelos, suegros, tios, primos, entre otros (Ramos, 2006).

Estableciendo que es dentro de este nucleo donde se deben satisfacer las
necesidades basicas de cualquier persona que integre la familia, como por
ejemplo: comer, dormir, asearse, entre otras, y desarrollar de manera
imprescindible elementos como el amor y la proteccion, ademas de preparar a los
hijos para afrontar la vida adulta e integrarse a la sociedad. Este tipo de union,
debe ser capaz de asegurar a todos sus integrantes la estabilidad emocional,
social y econémica necesaria, por medio de diversas estrategias de comunicacion,
dialogo y conocimiento de sus derechos y/o deberes como persona (Ramos,
2006).

De acuerdo a lo planteado por el MINEDUC (2002), los profesionales deben
considerar que cada persona nace en una determinada familia, por lo que las
costumbres, experiencias y estilos de crianza que se desarrollan dentro de ella
van a influir en la forma de ser de cada miembro, ademas se debe considerar que
cada familia llega a constituir una fuente educativa relevante y necesaria para sus
hijos durante la formacion. Sin embargo, frente a esta tarea y como se ha
demostrado en los resultados de diversos estudios realizados por el MINEDUC

(2002), donde se percibe que los padres y/o apoderados de los alumnos muchas
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veces consideran que no cuentan con las herramientas necesarias para
desempeniar este rol, por o que no se sienten seguros en las estrategias que
utilizan para apoyar los aprendizajes de sus hijos o pupilos.

Segun el ordenamiento juridico chileno, se establece que todas las familias
debiesen cumplir con ciertos deberes, funciones y tareas dentro de la sociedad
actual, con la finalidad de proteger el desarrollo y bienestar de cada uno de los
integrantes de la familia que se desenvuelve en la sociedad (Ramos, 2006). Por lo

gue enumera y describe las siguientes cinco funciones:

1. Funcién bioldgica: satisfacer las necesidades biolégicas y reproductivas
de la mujer y el hombre que encabezan esta familia.

2. Funcién educativa: las personas que se encuentran a cargo de la familia
deben ser capaces de socializar habitos, valores, reglas sociales y
sentimientos con los hijos 0 menores que tengan a su cargo.

3. Funcién econodmica: satisfacer las necesidades béasicas, como por
ejemplo el alimento y las necesidades econdémicas y/o seguridad, como por
ejemplo tener una casa y la ropa necesaria.

4. Funcion solidaria: desarrollar habitos de ayuda al préjimo y principios de
valoracion de las ayudas que cada uno de los miembros recibe.

5. Funcién protectora: la familia debe ser capaz de entregar la seguridad y
cuidados necesarios para los miembros que se encuentran mas indefensos
y dependientes, como son por ejemplo los nifios, los invalidos y los

ancianos.

El desarrollo de cada una de estas funciones depende completamente de
las estructuras organizativas presentes en cada familia, de los miembros que la
componen, de las caracteristicas particulares de cada uno de ellos y del entorno
en la que se encuentren inmersos. Esta concepcion se establece mediante la

aplicaciéon del modelo ecoldgico- cultural (Aya, V., Cérdoba, L., 2010).

Este modelo expresa que cada familia forma parte de un entorno especifico,

por lo que estas caracteristicas y condiciones especificas que enfrenta una familia
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ejercen una influencia relevante, directa y perdurable en el tiempo, en la evolucion
y en el desarrollo de cada uno de los miembros que la conforman. Lo anterior, se
debe a los innumerables procesos de interaccion que logra desarrollar una familia
y que se llevan a cabo de manera bidireccional, entre cada una de las
interconexiones que se extienden entre los miembros de la familia y con entornos
mas amplios como son los vecinos, los amigos, la escuela, el barrio y la sociedad

en general (Bronfenbrenner, 1987)

Segun lo anterior, las decisiones y elecciones que haga cada familia
influyen determinantemente en las relaciones familiares tanto de manera individual
como en la totalidad de ésta, por lo que cada una de ellas debe establecer sus
propias metas y necesidades a satisfacer juntos, deben ser capaces de disfrutar
del tiempo juntos y lo mas importante, entregar los apoyos necesarios para
alcanzar los objetivos que tienen sentido para cada miembro y como un ndcleo
completo (Aya, V., Cérdoba, L., 2010).

A través del tiempo, se han producido cambios de manera progresiva en lo
que refiere a la valorizacion y el protagonismo de las familias, por lo que
considerando los nuevos paradigmas de intervencion y trabajo con éstas, es que
vuelve necesario que los profesionales las valoren como quienes entregan los
espacios necesarios para desarrollar la autonomia personal, la congruencia y el

espiritu critico de cada uno de sus integrantes (Lukas, 2003).

En este sentido las familias se convirtieren ademas en uno de los contextos
socializadores mas relevantes para cada uno de sus integrantes en la transmision
de conocimientos y a su vez, es considerada como una de las principales fuentes
de apoyo para todas las personas que integran éste nucleo (Stern, 2005). La
familia forma parte del primer entorno natural en donde todos los miembros de
ésta evolucionan y alcanzan un adecuado desarrollo a nivel afectivo, fisico,
intelectual y social, cada una de las experiencias que adquieran durante su
primera infancia y los vinculos de apego que se dan dentro de la familia van a

estar determinadas segun su propio entorno familiar (Sarto, 2002).
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Es la familia quien debe cumplir con la tarea de introducir a sus hijos en el
mundo de las personas, de los objetos y de las relaciones sociales que establecen
con otros, esto va a ser en gran medida el modelo de comportamiento que cada
uno de los integrantes de la familia va a tener con los demas, de la misma forma
en que desarrollan técnicas adecuadas de resolucion de problemas que se
generan en el medio familiar (Sarto, 2002).

Segun Sarto (2002), el rol fundamental de este espacio familiar, es ofrecer
las oportunidades suficientes para que todos sus miembros logren desarrollar
habilidades y /o competencias a nivel personal y social que les permitan crecer
con seguridad y autonomia, relacionandose y actuando adecuadamente en
diversos ambitos sociales. Este sistema es abierto, por lo que se encuentra en
continuo movimiento, cambio y reestructuracion, buscando establecer un equilibrio

entre todos los miembros que la componen.

Por todo lo anterior, cabe destacar que cada uno de los sucesos que viven
los miembros de la familia llega a producir efectos de una u otra manera en todos
los demas miembros de ésta. De este modo, todas las familias van a experimentar
diversos cambios y transformaciones, como por ejemplo cuando nace algin nuevo
integrante, crece, se desarrolla, muere; sin embargo, en muchas ocasiones surgen
determinados hechos que llegan a producir algunas desadaptaciones en el ndcleo
familiar. Una de estas desadaptaciones puede surgir cuando nace un hijo con
necesidades de apoyo derivadas de discapacidad, este hecho en la mayoria de
las familiar suele ser una noticia impactante y que va a repercutir probablemente a

lo largo de todo el ciclo vital de todos los miembros de la familia (Sarto, 2002).

La reivindicacion del rol familiar se ha ido desarrollado paulatinamente en
diversos dmbitos o escenarios de accidn, con una orientacién general que busca
enfatizar la voz de cada una de las familias y de los miembros de éstas, para que

puedan ser escuchados y sus opiniones o ideas sean consideradas en los
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procesos de intervencion que se lleguen a implementar en un futuro (Gonzélez,
2013)

3.2.2 Familiay discapacidad.

Tomando en consideracion las diferentes caracteristicas y funciones que
presenta y cumple el nacleo familiar en la actualidad, se hace necesario lograr
comprender la manera en que este ndcleo se ve expuesto frente a la llegada de un
miembro con discapacidad. Retomando lo expuesto por Sarto (2002), la llegada de
un hijo con necesidades de apoyo derivadas de discapacidad, logra expresarse
como una noticia de tipo inesperada, la cual conlleva a diferentes reacciones que
el grupo familiar puede manifestar. Segun Arellano y Lépez (2010) las reacciones
de los padres ante este hecho y el significado que para ellos tiene la discapacidad
guardan relacion directa con la realidad historica y el contexto social en el que les
ha tocado vivir. A modo de evolucion a lo largo del tiempo, es posible apreciar
diversas reacciones por parte de los padres: Entre los afios 1820 y 1910, y
presentando coincidencia con la progresiva especializacion de las profesiones
médica y educativa, la culpa moral acerca de la discapacidad recaia sobre los
padres. Mas tarde, entre los afios 1920 y 1980, se asume una conexion intrinseca
entre el nacimiento de un nifio con discapacidad y la patologia familiar (se
considera también a los hermanos como desajustados o desadaptados); por ende
es la discapacidad en si misma la que dafaba inevitablemente a las familias,
etiquetandolas como familias patoldgicas (Dykens, 2006). Por otro lado, Ferguson
(2002) sefiala que las respuestas que tradicionalmente han dado los profesionales
ante este acontecimiento se han caracterizado por asumir que la aparicion de
consecuencias tragicas es inherente a la discapacidad, hasta el punto de que los
efectos negativos han eclipsado cualquier consideracion positiva que pudiera
hacerse. Con las anteriores afirmaciones se puede observar que son
apreciaciones de indole negativo, las cuales enfocan el nacimiento del nifio con

discapacidad como un suceso tragico en la vida familiar, el cual les significa vivir
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una etapa de duelo a los padres en consecuencia a la pérdida del hijo ideal (Harry,
2002).

En la actualidad la vision que se tiene sobre las reacciones de las familias
ante el nacimiento de un hijo con discapacidad ha ido evolucionando a
interpretaciones de indole positivo. Segun Arellano y Lopez (2010) esto ha sido
contribuido gracias a la nueva conceptualizacion que se tiene de la discapacidad,
como también de la aparicién de la psicologia positiva, las politicas de inclusion, la
nueva filosofia de los servicios o el movimiento hacia la autodeterminacion

personal, entre otros factores.

La familia con un miembro con discapacidad, como cualquier otra, no es
una entidad estatica, sino una organizacion abierta que estd en un proceso
continuo de transformacion a través del tiempo, sometido en forma constante a

demandas de cambios tanto dentro como fuera (Nuiez, 2005).

Este proceso de transformacién a la que alude Nufez (2005), también
ocurre en las familias con un hijo con discapacidad, en los que se logra apreciar
diferentes momentos de cambio en su ciclo vital. Estos cambios vy
transformaciones ocurren con una mayor carga de estrés desde el momento del
diagnéstico, la escolarizacion, la adolescencia, el transito a la vida adulta, el
acceso al mundo del trabajo, entre otros., por lo que requiere de mayor
orientacién, informacién y apoyo en estas etapas de transicion (Nufiez, 2005). Es
el estrés una de las principales caracteristicas observadas en estas familias segun
Gonzalez y Guevara (2012). Los principales factores que determinan el nivel de
estrés familiar son por: El tipo y gravedad de discapacidad, el grado de
dependencia o independencia funcional de la persona que presenta discapacidad,
las demandas de cuidado por parte de la familia, el estatus socioeconémico, el
apoyo de la pareja, el apoyo a nivel social, los recursos con los que cuenta la
familia y las habilidades para solucionar los problemas (Gonzalez & Guevara,
2012).
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Por lo anterior, se debe trabajar con la familia en diversos aspectos de

manera que favorezcan su desarrollo y superacion de la crisis.

Segun Cabezas (2001) estos son:

Actitudes hacia la discapacidad: Se consideran las apreciaciones de los
padres sobre la discapacidad de su hijo o hija. Se investigan los
sentimientos, pensamientos, conducta y emociones mas frecuentes en la
familia a partir del nacimiento del hijo con discapacidad.

Expectativas: Desde esta categoria se analizan las expectativas o
sentimientos de esperanza que la familia mantiene o modifica desde la
llegada del hijo.

Cambios en la estructura familiar: Desde el nacimiento del nifio con
discapacidad, la estructura familiar se modifica, interviniendo asi en las
diferentes relaciones interpersonales dentro de la familia. Dentro de esta
categoria se analiza diferentes aspectos de la estructura familiar para
visualizar cambios a nivel individual, conyugal, parental y fraterno.
Conflictos generados: Se considera como conflictos aquellas discusiones,
enojos o peleas recurrentes entre los miembros de la familia, de manera
gue genera una mala interaccion entre miembros del grupo familiar,

obteniendo consecuencias negativas para uno o mas de ellos.

Los aspectos anteriormente explicados pueden ayudar a las familias a

trabajar y desarrollar diferentes estrategias que le permitan ir superando las

diferentes crisis, y por ende también mitigar el estrés que se pudiera generar

(Cabezas, 2001). Pero el ciclo vital por el que transitan las familias con una

persona con discapacidad no solo se focaliza en el estrés que las diferentes

etapas pudiera generar, sino que también se deben destacar las diversas

necesidades que se deben cubrir a lo largo del ciclo vital familiar (Arellano &
Peralta, 2010).

Segun Lacasta (2000) existen necesidades de tipo general, que presentan

de manera directa las familias con un hijo con discapacidad. Algunas de estas

necesidades serian:
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¢ Que todos los miembros crezcan equilibradamente hacia su autonomia. Es
decir, que haya una co-evolucion familiar equilibrada.

e Que se reduzca el estrés familiar.

e Necesitan que no haya menor atencion a otros hermanos o miembros de la
familia.

e Precisan, para afrontar la realidad, que no haya distorsiones en la
comunicacion por parte de los profesionales.

¢ Que no haya menos poder adquisitivo econémico.

e Que no se resientan las oportunidades laborales de sus miembros.

¢ Que no se produzca el aislamiento social.

¢ Que se puedan mantener costumbres sociales normalizadas.

¢ Que haya cohesién familiar.

¢ Que no sea solo la mujer el cuidador primario.

e Que no se esfume el apoyo social.

Dentro del ciclo vital es posible observar diferentes etapas, que segun las
investigaciones realizadas por Cordova (2007), Hernandez, Cerillo e lzuzquiza
(2009), Turnbull y Turnbull (2001), Verdugo (2000), existirian diversos hitos que
logran destacarse en cada una de estas etapas, los cuales se plantean a modo de
necesidad. Dentro de la infancia se logran destacar tres hitos relevantes como lo
son el descubrimiento, la llegada y la participacién en diferentes programas de
atenciéon temprana. En la etapa de la nifiez, es posible resaltar también el inicio de
la escolaridad, como el desarrollo de las habilidades académicas necesarias para
su futuro desempefio en el entorno.

En la etapa de la adolescencia, se destaca la busqueda del desarrollo de la
identidad y el ajuste de la maduracion sexual e incremento de la
autodeterminacion. Se suma también la concepciéon de los padres sobre sus hijos
con discapacidad (considerados como nifios eternos), también el problema de
reconocer y abordar las necesidades sexuales de sus hijos, la dificultad de
establecer relaciones sociales estrechas con personas con discapacidad y

finalmente la falta de espacios para la participacion social (Leemamol, 2008).
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En la etapa de la adultez se busca que la persona logre alcanzar un
desarrollo interpersonal, vocacional y laboral, junto a una participacion activa en la
vida cultural, social y econdmica quien dice todo lo anterior

Hay tantas familias como individuos, y tan distintas como lo son las
personas, y con dificultades tan diferentes como los que pueden presentar
distintos hijos. Por otro lado, hay muchos tipos de discapacidad, y diferentes
niveles de severidad y extension de las mismas. Los recursos familiares también
pueden ser variados, ya sean los de la propia familia como también los de la
comunidad en la que se vive. Y es esa dinamica entre el problema y su dimensién
en cada caso, junto a los recursos familiares y de la comunidad lo que constituye
la peculiaridad de cada situacion familiar (Verdugo, 2000).

De todas maneras debe tenerse en cuenta que las necesidades de las
familias pueden variar, y estas variaciones pueden estar influenciadas por
diferentes factores. Algunos de estos factores son: la edad del hijo, el propio
momento evolutivo de la pareja y las condiciones personales, econdmicas,
sociales y culturales que afectan directa o indirectamente al contexto familiar
(Arellano & Peralta, 2010).

Es importante destacar que desde la atenciéon requerida por las familias, las
practicas profesionales dirigidas a la provision de servicios y de trabajo en base a
las necesidades de las personas con discapacidad y de sus familias han ido
transformandose a través del tiempo. A tal punto ha llegado esto que se puede
afirmar que los modelos de intervencion centrados en el profesional han sido

sustituidos por modelos de intervencion centrados en la personay su entorno.

3.2.3 Modelos de intervencidon: Trabajo con las familias a lo largo del tiempo.

A lo largo de la historia, la organizacién familiar, sus funciones y sus
competencias, han ido sufriendo variadas transformaciones y cambios. Se puede
decir que la familia esta en constante estado de transformacion (Arellano &
Peralta, 2010). Bajo este mismo punto, es importante sefialar que también la

manera de trabajar con las familias ha sufrido modificaciones a lo largo del tiempo.
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En relacion a la atencidn de personas con discapacidad, los paradigmas
imperantes en las diferentes épocas logran influenciar el trabajo realizado a nivel
de familia de nifios y jovenes con discapacidad.

Segun Dykens (2006), en los afios 1920 al 1980, se asumia que el
nacimiento de un nifio con discapacidad generaba dafos inevitables a las familias,
etiquetandolas asi como familias patoldgicas. Desde esta mirada, se logra apreciar
la discapacidad como un déficit en la persona, lo cual deriva en obstaculos de tipo
funcional en las diferentes actividades diarias (Turnbull, 2003). Este paradigma de
sistemas de servicio se centra principalmente en modificar las discapacidades de
tipo funcional de la persona para asi darle mejoras del entorno.

Ferguson (2002) sefala que las respuesta entregadas por los profesionales
para la intervencion familiar se caracterizaban por asumir consecuencias
negativas, las cuales se consideraban inherentes a la discapacidad. Tres ejemplos
de los modelos de servicio e investigacion del antiguo paradigma centrados en las
familias segan Turnbull, Turbiville, & Turnbull (2000) son:

1. Modelo psicoterapéutico: Fue de gran importancia en los afios 50 y 60. Este
modelo consideraba el nacimiento de un nifio discapacitado como una “tragica”
crisis, la cual se podia solucionar mejor al tratar con psicoterapia a los padres del

nifio para que pudieran superar su pesatr.

2. Modelo de formacién de los padres: Se da a comienzos de los afios 70. Este
modelo cambié el enfoque a una formacién de los padres, lo cual otorgaba un
mayor énfasis en las habilidades de aprendizaje para las madres, para que a su
vez pudieran ensefar a sus hijos discapacitados en casa con la idea de remediar

la discapacidad.

3. Modelo de implicacién de los padres: En este modelo la prioridad se establecio
en los padres (especialmente en las madres) y en su implicaciéon en la toma de
decisiones educativas, a través de charlas individualizadas sobre el programa

educativo.

58



En la actualidad se utiliza una nueva forma de visualizar el modelo de
trabajo que se debe sostener entre la familia y la persona con discapacidad con
los servicios y apoyos a los que accede. Este nuevo modelo esta basado en el
paradigma de atencion centrado en el grupo familiar, en el cual se logra destacar
el rol primordial que juegan las familias en la entrega de apoyos a la persona con
discapacidad, visualizando variados cambios referidos a la valorizacion del rol de
la familia. En este punto se logran destacar aquellos aspectos referidos a la
instauracion del reconocimiento del papel que cumplen las familias, en cuanto a la
atencion de los miembros con discapacidad insertos en sus hogares (Gonzalez,
2013). Lo anterior, debido a que actualmente el concepto que se tiene sobre la
discapacidad, segun Gonzalez (2013) se orienta cada vez mas a la vinculacion
con el medio social, a la entrega de apoyos con especial énfasis en los apoyos
naturales y en la promocion del control personal de la vida de las personas. Esto
permite que las familias se empoderen de un rol central y activo en el proceso de
dar respuesta a las diversas situaciones a las que se enfrentan sus miembros que
poseen algun tipo de discapacidad.

Esto ha permitido un importante avance en las actitudes de los
investigadores, como también de los profesionales y la sociedad en general en
torno a la aceptacion y comprension hacia las personas con discapacidad en
contextos familiares y comunitarios (Ferguson, 2002).

Desde este nuevo paradigma surge el enfoque centrado en la familia,
teniendo por objetivo el lograr el empoderamiento o capacitacion de las familias
para lograr mejorar la calidad de vida a nivel personal como también familiar
(Drunst, Trivette & Hamby, 2007), caracterizado por el establecimiento de
relaciones colaborativas entre familia — profesionales como también por el
desarrollo de oportunidades para capacitar a las familias. La gran relevancia de
este enfoque es que permite abandonar la orientacion que se basa en la patologia
propiamente tal (como lo hacia el antiguo paradigma) logrando adaptar el enfoque

hacia el reconocimiento de puntos fuertes del grupo familiar de manera que se
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utilicen a la base de la intervencion de la persona con discapacidad (Turnbull,
2003).

3.2.4 Enfoque centrado en la familia.

La evolucion del concepto de discapacidad, junto a los cambios y
transformaciones que se observan en el abordaje y en la entrega de los apoyos
dirigidos a esta poblacion, ha ido generando diferentes avances. Entre los avances
se destacan las teméticas basadas en el respeto a la diversidad de la poblacion, a
la dignidad de cada una de personas y en el cambio de foco de atencion al
centrarse en la capacidad que tienen las personas en vez de fijarse en sus
debilidades (Verdugo, 2011).

Dentro de estos mismos avances y cambios es posible observar la
evolucion en el sentido de participacion de cada uno de los profesionales y
servicios que se involucran en los procesos de intervencion, ya que el cambio de
foco exige que la intervencidon no solo se base en la transmisién de habilidades y
contenidos o en la busqueda de problemas centrados Unicamente en la persona
con discapacidad, sino que el trabajo se debe concentrar e integrar en todos los
contextos donde la persona se mueve, con la finalidad de que ésta pueda alcanzar
un alto nivel de satisfaccion y de felicidad, integrandose en el contexto social
desarrollando al maximo sus capacidades dentro de la sociedad, logrando

alcanzar todas las metas y proyectos que se proponga para su vida (Leal , 2008).

Si bien, aun las personas con discapacidad se enfrentan a muchas barreras
y a escasas oportunidades de participacion por parte de la sociedad, estas nuevas
visiones del concepto de discapacidad tratan de instalar la idea de que todas las
personas con o sin discapacidad debiesen tener igualdad de derechos para

alcanzar sus metas (Verdugo, 2011).

La evolucion y transformacion que ha tenido el concepto de discapacidad,
como se ha mencionado anteriormente y la relevancia que tiene hoy en dia el que
las personas con discapacidad tengan una mejor calidad de vida, permite entender

lo que actualmente se concibe sobre el trabajo con la persona con discapacidad.
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Para dar respuesta a esta nueva manera de entender la discapacidad y como ha
cambiado la forma en que se expresa la relacion de ésta con la familia, es que es
preciso que las bases en las cuales se asientan las practicas centradas en la
familia, realmente se centren en la familia por lo que deben considerar de manera
imprescindible cada una de las unidades familiares de las personas con
discapacidad y los contextos en los que estas familias estdn inmersas, con la
finalidad de entregar autoridad a las familias y capacitarlas para que los miembros
de su familia que tienen discapacidad sean capaces de actuar efectivamente en
sus contexto ambientes, alcanzando un desarrollo integral que involucre a todos

sus cercanos (Leal , 2008).

Las préacticas centradas en la familia, trabajan por medio de la
implementacion de practicas de ayuda, que consisten en buscar, identificar y
afianzar las fortalezas y recursos familiares en vez de centrarse en la correccion
de las debilidades (Leal , 2008). Esto permite que cada uno de los miembros de la
familia desarrolle mayores niveles de control personal sobre sus decisiones y de
esta forma alcanzar los objetivos que se proponen.

Este tipo de practica forma parte de una filosofia de intervencién, por lo que
no debe ser considerada solamente como un tipo de estrategia de interaccién con
las familias que tienen un miembro con discapacidad, sino como un método de
ayuda aplicables a diversas instituciones u organizaciones, que tengan como
mision centrar a las familias en un punto real de importancia y donde cada uno de
los profesionales se encargan de trabajar por el desarrollo de las fortalezas,
puntos fuertes y sentimiento de capacidad de cada una de las familias (Leal ,
2008).

Por sus caracteristicas y requerimientos, se da cuenta que no es una tarea
facil llevar a cabo este enfoque, es decir, no se trata simplemente que los
profesionales se encarguen de ayudar a las familias a tomar decisiones o a elegir
entre diversas opciones, o llevar a las familias a reuniones para que firmen una
larga lista de formularios, o inspeccionar las tareas que realizan. Se trata

realmente en la identificacion de las fortalezas y los recursos con que la familia
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cuenta, utilizando métodos como reuniones familiares para compartir informacion

relevante para el proceso de planificacién (Leal , 2008).

Para la Federacion de Organizaciones en favor de Personas con Discapacidad

Intelectual de Madrid (2008), las caracteristicas principales de las practicas

centradas en la familia son:

Considera que la familia es un verdadero sistema de apoyo social a las
metodologias de intervencion.

Reconoce que la persona esta inmersa dentro de un contexto de vida
familiar, por lo que considera cada una de las fortalezas y de los recursos
familiares presentes, los que se orientan al desarrollo integral de cada uno
de los miembros de la familia.

La planificacion de los procesos de intervencion y la entrega de servicios de
ayuda debe estar completamente centrado en las fortalezas y los recursos
de la familia.

Los profesionales deben reconocer que las familias de las personas con
discapacidad son capaces de identificar y desarrollar sus fortalezas, como
también pueden aumentar sus sentimientos de capacidad.

Los profesionales deben fomentar la participacion activa e involucrar a cada
uno de los miembros de la familia, por medio de diversas instancias de
interaccién donde puedan compartir informacion entre ellos.

Los profesionales deben crear espacios y prestar atencion a cualquier tipo
de preocupacion concreta que expresen los miembros de la familia.

Los profesionales deben ser capaces de entregar a las familias autoridad y

capacitarlas para que puedan funcionar eficazmente en su entorno.

3.2.5 Las practicas centradas en la familia.

Los servicios para la familia han pasado de centrarse Unicamente en la

persona con discapacidad intelectual a centrarse en la familia en su totalidad. Este

cambio en el foco de atencién pretende reconocer la importancia del contexto
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familiar, social y ambiental en que se encuentra inmersa la persona con
discapacidad, sin minimizar las necesidades individuales que ésta persona
presenta y dejar atras la vision individualista o aislada de la discapacidad.

El objetivo del enfoque centrado en la familia, trata de lograr que las familias
sean capaces de desarrollar altos niveles de autoridad, siendo ademas
capacitadas para reconocer y cubrir sus necesidades, solicitando ellos mismos las
fuentes de ayuda que crean necesarias (Leal , 2008).

Dentro del modelo de préactica centrada en la familia, es posible observar
diferentes métodos y técnicas de trabajo centradas en la familia.

Carl Dunst y sus colegas (1996) del Western Carolina Center desarrollaron
un método de trabajo que se encuentra conformado por cuatro componentes
esenciales para el logro de los objetivos del enfoque centrado en la familia. Cada
uno de estos componentes no se describe como una secuencia de pasos a seguir,
sino que pueden ser usados de manera simultanea y tienen el objetivo de describir
los métodos necesarios para trabajar con las familias.

A continuacion se describen cuatro componentes de la practica centrada en
la familia (Dunst, 1996):

Componente 1: identificar las necesidades de la familia.

El objetivo de este componente es identificar las necesidades individuales
de los miembros de la familia y los objetivos que la ésta considera como relevante
para el proceso de intervencion. Esto permite a los profesionales comprender cada
uno de los factores que en algin momento determinado afectan directamente a
una parte de la familia extendiéndose al resto de ella, por lo que se vuelve mas
facil determinar y responder a las necesidades de la persona con discapacidad
intelectual.

El rol de los profesionales es fundamental a la hora de identificar
necesidades, ya que se encarga de traducir las preocupaciones de la familia en
necesidades y objetivos de intervencién, entiendo las preocupaciones como

espacios o situaciones que llevan a una persona a percibir que un elemento y/o
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una actitud no es como deberia y podria describirse como un problema o

alteracion.

Componente 2: Identificar los recursos y las fortalezas de la familia.

El objetivo de este segundo componente es identificar y enfatizar todas las
cosas que la familia puede hacer de manera correcta e independiente. Lo anterior,
permite a los profesionales conocer en profundidad a las familias y de esta manera
guiar de mejor manera el proceso de intervencion con las familias.

Los profesionales deben ser capaces de reconocer, comprender y respetar
las fortalezas de la familia con el fin de obtener un conocimiento méas profundo
sobre la composicién familiar y sus caracteristicas individuales.

Algunos métodos que se pueden utilizar para este proceso son: buscar los
aspectos positivos del funcionamiento familiar, escuchar sobre las historias
familiares que para ellos son relevantes, investigar sobre la rutina diaria familiar,
transformar las afirmaciones negativas que expresan en afirmacién positivas,
trabajar en el reconocimiento de aptitudes, comentar las fortalezas de la familia,

entre otros.

Componente 3: identificar fuentes de ayuda.

El objetivo de este tercer componente es guiar el proceso de identificacion
de fuentes o sistemas de ayuda, para encontrar servicios de apoyo que se ajusten
y adapten a las necesidades individuales de la familia. Es aqui donde se
identifican las fuentes de ayuda formal e informal con el objetivo de orientar a las
familias en el uso de sus fortalezas y cubrir sus necesidades.

Los sistemas de ayuda deben trabajar basicamente en las siguientes areas:
entregando apoyo emocional, ayuda con el cuidado de los hijos y ayudas practicas
en relacion a las actividades de la vida diaria y recursos econémicos.

El rol de los profesionales se centra en crear diversas instancias y/o

procesos de recogida y analisis de informacion con el fin de que las familias tomen
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conciencia de sus preocupaciones, para luego transformar esas preocupaciones

en necesidades con las cuales podremos ir en busca de fuentes de ayuda.

Componente 4: Dar autoridad y capacitar a las familias.

El objetivo final del enfoque centrado en la familia, es lograr que las familias
se “empoderen” de su rol, por medio de la entrega de autoridad y por la
capacitacion de éstas para favorecer el desarrollo de sus competencias, el
reconocimiento de sus las necesidades y la busqueda de fuentes de ayuda que
permitan cubrir estas necesidades que ellos mismos son capaces de expresar

como miembros de su familia a diario.

Los componentes anteriores se basan en desarrollar procesos de
evaluacion de la familia, este Ultimo componente se focaliza en trabajar con
diversos métodos que permitan dar autoridad y capacitar a las familias para

reconocer y cubrir sus necesidades.

Cuando este enfoque habla sobre la capacitacién familiar, se refiere a que
los profesionales deben crear oportunidades para todos los miembros de su
familia se vuelvan mucho mas competentes, independientes y autosuficientes. Por
lo que el objetivo final es que las familias sean capaces de resolver eficazmente

futuros conflictos y necesidades.

Cuando se habla de entregar autoridad a las familias, se refiere a
desarrollar un trabajo colaborativo por parte de los profesionales con los miembros
de la familia, de manera que se les permita participar de manera activa y percibir
sentimientos de control sobre sus vidas y sobre sus propias aptitudes para cubrir

su necesidades gestionando sus propias elecciones.

Las visiones actuales de la discapacidad a nivel mundial trabajan
considerando que cada una de las personas con discapacidad intelectual esta
inmersa en diversos contextos y sistemas familias, como también en entornos
ecologicos, por lo que se debe considerar que cada familia es Unica y tiene

caracteristicas individuales que la diferencian de otras (Leal , 2008). Es por esto
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que el enfoque centrado en la familia promete la entrega de servicios que se
adapten a las caracteristicas de la familia de manera individualizada, ayudandolos
a cubrir sus necesidades de manera eficaz (Leal , 2008).

La entrega de apoyos individualizados se realiza porque no existe un
método o una formula en la entrega de apoyos que sea aplicable a todas las
familias, ya que cada familia tiene sus caracteristicas y necesidades Unicas en un
determinado momento (Leal , 2008).

El enfoque centrado en la familia durante el ultimo tiempo ha sido valorado
de manera exitosa y sugerido para el trabajo en centro de intervencion tempranay
programas preescolares (Leal , 2008). Lo anterior se debe a que la mayoria de las
personas con discapacidad intelectual se encuentran a cargo de sus familias, por
lo cual se vuelve fundamental considerar que estas personas necesitan ser
valoradas dentro de su contexto familias (Peralta & Arellano, 2010).

Es por esto que surge la necesidad de promover enfoques de intervencién
que centren su foco de atencion en la familia, considerando que su meta va
orientada a la mejora de la calidad de vida familiar por medio de la capacitacion de
cada uno de los miembros de la familia y por el desarrollo de sus habilidades de

autodeterminacion (Peralta & Arellano, 2010).

3.2.6 Planificacion centrada en la familia

Equipos de investigadores en diferentes partes del mundo (Verdugo, 2012;
Crespo y Garcia, 2008; Leal, 2008) realizan cada vez mayores esfuerzos para
avanzar en la comprension y en la medicidn del constructo “calidad de vida” en el
ambito de la discapacidad. Y como extension natural de la calidad de vida
individual se esta avanzando en la medicion de la calidad de vida de las familias
gue tienen uno de sus miembros con discapacidad (Schalock & Verdugo, 2002),
como primer y fundamental paso para determinar los apoyos requeridos para que
la persona con discapacidad y su familia logren una mejor adaptacion y desarrollo

€n sus contextos.

Cada vez mas, en la literatura se valora la importancia de la familia como

espacio de respuesta a muchas necesidades sociales y para la prevencion de
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muchas situaciones problematicas. Por eso, toda intervencion tendra que partir del
andlisis de lo familiar y considerar su impacto en dicho sistema. La participacion
de la familia se considera tanto un medio como también un fin (Fantova, 2003).
Aunque las familias de personas con discapacidad no son por si diferentes a las
familias que no la tienen, si se ven involucradas en un desempefio mayor de
tareas o roles personales (Verdugo, 2004). Para dar respuesta a esta intervencién
a nivel familiar, se ha propuesto el trabajo en base a la planificacion centrada en la

familia.

3.2.6.2 Teorias que basan la planificacion centrada en la familia.

Para lograr comprender la base de la planificacién centrada en la familia, es
necesario entender teorias que logran justificar el nuevo enfoque y rol que cumple
este nucleo a la hora de planificar los apoyos. Estas son la teoria de los sistemas

familiares y el enfoque ecolégico del desarrollo humano (Leal, 2008).

Teoria de los sistemas familiares.

La teoria de los sistemas familiares refiere principalmente a la concepcion
de que cada familia es un sistema social complejo, el cual presenta sus propias
caracteristicas y necesidades. Segun Bouche (2003) se considera a la familia
como un sistema integrador multigeneracional, el cual se caracteriza por poseer
multiples subsistemas de funcionamiento interno, el que también se ve influido por
una variedad de sistemas externos relacionados a nivel de contexto social y
ambiental mas amplio.

Dentro del grupo familiar, el comportamiento de cada sujeto est4 conectado
de un modo dinamico con el de los otros miembros de la familia y al equilibrio de
forma conjunta. Por lo tanto la familia debe ser contemplada como una red de
comunicaciones entrelazadas en la que todos los miembros influyen en la
naturaleza del sistema, a la vez que todos se ven afectados por el propio sistema
(Bouche e Hidalgo, 2003).
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La familia como sistema segun Leal (2008) se va desarrollando a lo largo
del tiempo, la cual comparte tanto una historia en comun como también valores,
tradiciones, objetivos y prioridades.

También la familia se considera de forma multigeneracional, lo cual implica
gue la familia coincide en cierta manera con otras unidades familiares del pasado,
presente y futuro, lo cual va configurando también la propia estructura (Gil &
Vanegas, 2007).

Teoria de los sistemas ecoldgicos.

La teoria de los sistemas ecolégicos pone énfasis en la necesidad de
comprender a la persona desde su entorno cotidiano, asi como también en las
multiples situaciones que deben afrontar diariamente en el hogar, escuela,
comunidad (Leal, 2008). El desarrollo de una persona esta influenciado por el
modo en que ésta percibe el ambiente que lo rodea (ambiente ecoldgico) y
también por la manera en que se relaciona con él (Alcaine, Bailon, Campa, De la
Reuvilla, Fleitas, & Moreno, 2001). La figura n° 1 muestra la interaccion entre el
individuo y las diferentes sistemas cocéntricos del entorno, los cuales estan
incluidos unos dentro de otros, abarcando cada uno mas que el anterior (Leal,
2008).
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4. CONTEXTOS SOCIALES,
CULTURALES E HISTORICOS
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Figura 2. Modelo ecoldgico de sistemas cocéntricos de Bronfenbrenner.

Segun la figura 2, es posible visualizar diferentes capas, las cuales
corresponden a diferentes sistemas del entorno en los que se desenvuelve la
persona. Las capas internas que rodean al individuo corresponden a las
influencias que la persona obtiene de manera directa sobre su desarrollo, las
cuales ofrecen experiencias directas con otras personas. Estas serian el hogar,
escuela, actividades cotidianas, entre otras.

La segunda capa muestra las relaciones existentes entre las experiencias
directas, lo cual quiere decir que representa las posibles interconexiones entre los
diferentes elementos de la capa interna (capa 1).

La tercera capa incluye aquellos lugares que no implican a menudo la
participacion activa de la persona, pudiendo igualmente tener una influencia
indirecta sobre el desarrollo de ella.

La dltima capa lleva el nombre de contextos sociales, culturales e histéricos.

Tal cual dice su nombre esta capa involucra todos aquellos sistemas previos y
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contextos amplios donde se desenvuelve la familia, y que inciden de igual manera
dentro de su desarrollo. Oportunidades, servicios, recursos, tendencias
econOmicas Yy actitudes sociales son algunos de los aspectos que involucra esta

ltima capa.

3.2.6.3 Definicién de la planificacion centrada en la familia.

Al referir sobre el concepto de planificacion centrada en la familia, se
entiende segun Leal (2008) como un proceso que permite dar autoridad y
capacitar a las familias, esto con la finalidad de que puedan actuar de una manera
efectiva dentro de sus contextos habituales. Al considerar el enfoque dentro de la
familia, existen mayores probabilidades de que se desarrollen las fortalezas de
ésta gracias a practicas de ayuda, ya que el foco no es corregir sus debilidades
sino que desarrollar las fortalezas, de manera que se tenga mayor control a nivel
personal como también en la toma de decisiones, permitiendo el logro de sus
propios objetivos (Verdugo, 2012).

El trabajo desde la perspectiva de la planificacion centrada en la familia
pretende segun Verdugo (2012) favorecer la coordinacion entre sistemas de tipo
formal e informal de apoyos, de manera que se logre potenciar los recursos
propios de la familia con la finalidad de mejorar la calidad de vida de todos los
integrantes de la familia.

Dentro de esta perspectiva, los profesionales asumen un rol focalizado en
orientar a las familias para que logren adquirir las habilidades que les permitan

generar su autodeterminacion.

3.2.6.4 Componentes involucrados dentro de la planificacién centrada en la
familia.

Para realizar una adecuada planificacion centrada en la familia, Verdugo
(2012) plantea que se deben considerar ciertos aspectos que cobran relevancia

para llevar a cabo esta planificacion. En la figura 3 es posible apreciar los
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principales elementos que se deben tomar en cuenta para para lograr una

planificacion eficaz.
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Figura 3. Componentes de una planificacion con éxito centrada en la familia.

A modo explicativo, la figura presenta diferentes elementos los cuales seran
descritos brevemente de manera que expligue su funciébn dentro de la
planificacion. Segun Verdugo (2012) en primer lugar se debe generar un ambiente
de confianza con las partes implicadas (miembros de la familia, profesionales e
instituciones), también se debe priorizar el respeto y la autoestima en las
decisiones que se asuman por cualquier miembro que compone la familia. Se
debe llevar a cabo también una deteccion exhaustiva de necesidad a través de
herramientas apropiadas, de igual manera se debe examinar si los recursos que
existen en la actualidad son adecuados para satisfacer estas necesidades. Por
ultimo se debe mantener una comunicacién fluida entre los profesionales y la
familia.

Lo ultimo expuesto se debe dar dentro de un contexto que se caracterice
por ser un sistema de organizacion flexible, que fomente la colaboracion y apoyo

entre todas las partes involucradas.
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3.2.6.5 Vision mundial sobre la practica centrada en la familia

Segun Crespo y Garcia (2008) el concepto de calidad de vida en las
personas con discapacidad y sus familias, cada vez cobra mayor importancia.
Prueba de ello es que, en paises como Estados Unidos y Canada, se ha
propuesto que la calidad de vida de las familias de personas con discapacidad sea
asumida como un indicador de éxito de los programas e iniciativas de politicas
encaminadas a la prevencion e intervencion con esta poblacion (Poston, Turnbull,
Park, Mannan, Marquis & Wang, 2003).

A pesar de lo expuesto anteriormente, Verdugo (2012) plantea que la
implementacion practica requiere aun de esfuerzos en el area de la investigacion,
que permitan determinar variables mas influyentes y estructurar los pasos mas

adecuados para llegar a desarrollar esta practica.

En la actualidad tanto los servicios como las investigaciones estan
pasando a un ciclo nuevo, donde uno de los elementos claves es la orientacion
centrada en la familia a través de un modelo de servicios que esta enfocado en el

grupo familiar (Crespo y Garcia, 2008).

La planificacién centrada en la familia, segun Crespo y Garcia (2008) se
convierte en una metodologia de trabajo que logra ofrecer servicios centrados en
el grupo familiar, lo cual favorece a la inclusion de todos los miembros del grupo y
por ende como sefala Leal (2008), desde esta practica se asume que todo lo que
se haga en beneficio de calidad de vida familiar también beneficiara a la persona
con discapacidad intelectual. Estos apoyos y servicios enfocados en las
necesidades de cada miembro del grupo familiar pueden generar impactos
positivos en la vida de cada uno de ellos. También los ayuda a potenciar los
propios recursos familiares con los que cuentan a favor de generar un bienestar
comun, con la finalidad de mejorar la calidad de vida de toda la familia (Verdugo,
2012).
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3.2.7 Calidad de vida Familiar.

El concepto de calidad de vida se encarga de reflejar las condiciones de
vida que son deseadas por los miembros de una familia en relacion a sus entornos
cercanos, como por ejemplo su hogar, la comunidad, la escuela y/o en el trabajo,
considerando fenbmenos subjetivos y objetivos. Con respecto a los fenGmenos
objetivos, es posible destacar la evaluacion de diversos indicadores sociales
externos, como por ejemplo los niveles de vida, salud, educacion, seguridad y
ambientes cercanos. En relacién a los fendmenos subjetivos, se consideran las
percepciones desarrolladas por parte de una persona sobre varios aspectos de su
vida, centrdndose en aspectos del bienestar fisico, material, relaciones con otros,
actividades en comunidad, desarrollo personal y ocio, entre otros aspectos. Es por
esto, que el concepto debe incluir las caracteristicas individuales de cada persona,
las condiciones objetivas de vida que ésta tiene, y las percepciones que pueden

desarrollar terceras personas que sean significativas en su vida (Schalock, 2002).

En la actualidad el interés sobre el concepto de “calidad de vida” se
extiende mucho mas alla de tratar de definir el concepto o simplemente medirlo
en diversos contextos, aunque el interés por este concepto esta instaurado hace
mucho tiempo, el establecimiento de este como tal y la preocupacion por su

evaluacion sistematica y cientifica es relativamente reciente (Schalock, 2002).

Este concepto comienza a ser foco de estudio en la década de los sesenta
hasta convertirse hoy en dia en un concepto que abarca variados dmbitos, como
por ejemplo: la salud, la educacion, la economia, la politica y los servicios en
general (Gomez, 2009). Sin embargo, se debe tener en cuenta que el concepto de
calidad de vida familiar no es estético, por lo que varia a lo largo del crecimiento
de la persona y debe adaptarse a las caracteristicas y necesidades que presenta

la familia en un momento determinado (Zuna, N., Turnbull, A., Summers, J., 2009).

El concepto de Calidad de vida familiar mas aceptado en los ultimos
tiempos, hace referencia al “grado en el que se colman las necesidades de todos

los miembros de la familia, grado en el que disfrutan de su tiempo juntos y grado
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en que pueden hacer cosas que sean importantes para ellos” (Turnbull A. , 2003) ;
(Park, J., Hoffman, L., Marquis, J.,Turnbull, A., Poston, D., 2003)

En el afio 2009 en base a diversas aportaciones que apuntaban a mejorar
el concepto de calidad de vida, (Zuna, N., Turnbull, A., Summers, J., 2009)
confeccionaron un nuevo concepto que no fue creado para sustituir el anterior, si
no que cumple con entregar un concepto mas integral y matizado: “Calidad de vida
familiar es un estado dinamico de bienestar de la familia, definido de forma
colectiva y subjetiva y valorado por sus miembros, en el que interactian las

necesidades a nivel individual y familiar®.

En las familias que se presentan casos de discapacidad en alguno de sus
miembros, el concepto de calidad de vida familiar se ha convertido en un tema de
completo interés en diversos estudios durante estos ultimos afos, siendo una de
las razones mas fuertes de este foco de interés que este concepto se ha
convertido en un punto central en la definicion actual de discapacidad
extendiéndose a ser parte de un concepto aplicable a todo el ambito familiar
(Schalok, 2003).

El interés por el concepto de calidad de vida familiar en el ambito de la
discapacidad intelectual se logré instaurar a los finales de los afios 90. Por lo que
este concepto es parte de wuna trayectoria breve de investigaciones,
fundamentaciones y aplicaciones en las intervenciones durante los ultimos 20
afos. Sin embargo, ésta vertiente investigativa se ha visto nutrida con los avances
que se desarrollan de manera previa en el concepto de la calidad de vida
individual (Verdugo, 2012).

En este mismo sentido, se entiende que la conceptualizacion y la
fundamentacion, como en rigor los avances vinculados al nivel conceptual
individual de la calidad de vida, son mucho mas amplios que los que se han
logrado entorno a la calidad de vida familiar, debido a las escasas investigaciones

y documentos respecto al tema. La calidad de vida familiar es un concepto nuevo,
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que se ha ido abriendo espacios dentro de los métodos, técnicas y niveles de
intervencion que se trabajan con las familias y con mayor énfasis en las familias

que tienen hijos con discapacidad durante el ultimo tiempo (Verdugo, 2012).

El nuevo concepto de calidad de vida familiar supone un cambio profundo
en el rol que cumplen las familias dentro de los procesos de intervencion y entrega
de apoyos, por lo que el énfasis actualmente se encuentra en comprender y
mejorar la calidad de vida de cada uno de los miembros de la familia y de ésta

como un todo (Verdugo, 2012).

No es posible comenzar con los procesos de planificacion y/o evaluaciéon de
la calidad de vida de un miembro de la familia, sin contar con un modelo de
accion, definicibn y medicion de este concepto. Por lo que se vuelve relevante
establecer un modelo de trabajo respecto a la calidad de vida que proporcione a
los profesionales una guia para la realizacion de las diversas actividades de

planificacion y evaluacion (Schalock, 2002).

La calidad de vida familiar es un concepto que debe procurar mantener su
foco de atencion en las interacciones de cada uno de los miembros de la familia.
Sin embargo, este concepto sugiere trabajar por medio de una estructura con dos
partes, divididas en varias dimensiones. Por lo que es posible observar una parte
de la estructura con una orientacion individual y otra parte con una orientacion

familiar (Poston, Turnbull, Park, Mannan, Marquis & Wang, 2003).

Las dimensiones especificadas dentro de la orientacion individual
representan las formas en que la calidad de vida individual de cada uno de los
miembros de la familia tiene impacto sobre la calidad de vida de otros miembros
de la familia como un todo (Poston, Turnbull, Park, Mannan, Marquis & Wang,
2003). En esta dimension es posible encontrar: defensa, salud, productividad,
bienestar emocional, entorno fisico, bienestar social, donde cada uno de los

miembros de la familia presenta su propia configuracién de calidad de vida en las
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dimensiones que han sido orientadas de manera particular (Poston, Turnbull, Park,
Mannan, Marquis & Wang, 2003).

La diferencia clave, entre el concepto calidad de vida y la orientacién
individual del concepto de calidad de vida familiar, es que el primero de ellos se
centra solo en lo que le ocurre a la persona, mientras que el segundo de éstos se
centra en investigar el impacto que tiene sobre los otros miembros de la familia lo
gue le sucede a la persona de manera individual (Poston, Turnbull, Park, Mannan,
Marquis & Wang, 2003).

Las dimensiones especificadas dentro de la orientacion familiar representan
las formas en que cada una de las impresiones individuales por medio de la
unidad familiar determina una calidad de vida familiar definida de manera grupal
(Poston, Turnbull, Park, Mannan, Marquis & Wang, 2003). En esta dimensién es
posible encontrar: interaccion familiar, bienestar fisico y material, papel de padres,
bienestar emocional y apoyos relacionados con la persona con discapacidad,
estas orientaciones proporcionan informacion respecto del contexto en el que los
individuos de la familia viven su vida de forma colectiva (Poston, Turnbull, Park,
Mannan, Marquis & Wang, 2003).

En este modelo se trabaja por medio de la reduccion de diferencias
existentes entre lo que significa un ideal de vida y la calidad de vida familiar que
realmente experimentan los miembros de una familias, es por esto, que dentro de
este modelo se analizan las percepciones que tienen las familias sobre su calidad
de vida y sobre los factores que influyen en ella (Poston, D., Turnbull, A., Park, J.,
Mannan, H., Marquis, J., Wang, M., 2003).

Las dimensiones anteriormente mencionadas, permiten comprender y
explicar el concepto de Calidad de Vida Familiar por medio de ellas (Poston, D.,
Turnbull, A., Park, J., Mannan, H., Marquis, J., Wang, M., 2003):

1. Interaccion Familiar: esta dimension se centra en las relaciones que se

establecen entre los miembros de la familia.
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2. Papel de padres: esta dimension hace referencia a las actividades
desarrolladas por parte de los miembros adultos de la familia y que realizan para
ayudar a que sus hijos crezcan y se desarrollen.

3. Salud y Seguridad: esta dimension comprende diversos aspectos del estado de
la salud, de la salud fisica y emocional, acceso a la atencion sanitaria y a la
seguridad de los miembros de la familia.

4. Recursos familiares: esta dimension hace referencia a los recursos con que
cuentan como familia para satisfacer las distintas necesidades de sus miembros.
5. Recursos para la persona con discapacidad: en esta dimension se consideran
todos los apoyos provenientes de otros familiares o entornos externos a la familia
en beneficio de la persona con discapacidad.

A partir de la determinacion de las dimensiones descritas anteriormente
dentro del concepto de calidad de vida familiar, el equipo del Beach Center sobre
familias y discapacidad de la universidad de Kansas crea tras varias
investigaciones un modelo multidimensional sobre el concepto de calidad de Vida
qgue incluye dominios, subdominios e indicadores orientados a la persona y a la
familia, con la finalidad de medir este constructo por medio de la Escala de
Calidad de Vida Familiar (2003).

Esta escala se crea como una herramienta que combina modelos
cuantitativos y cualitativos, sumados a diversos aportes tedricos, y adecuadas
propiedades psicométricas, con la finalidad de evaluar la calidad de vida en

familias de nifios y adolescentes con discapacidad (Verdugo, 2012).

La escala de calidad de vida familiar ofrece la posibilidad de acercar la
concepcion tedrica del concepto de calidad de vida familiar al &mbito aplicado,
contemplando conjuntamente la teoria con las opiniones de los diferentes

miembros de la familia (Verdugo, 2012).

Este instrumento posee una estructura definida en tres secciones de trabajo
(Verdugo, 2012):
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1) Informacion sociodemogréafica: en esta seccion se obtiene informacion

descriptiva respecto a los datos familiares generales, como por ejemplo: el
namero de miembros que conforma la familia.

2) Informacidon sobre los apoyos: en esta seccion se obtiene informacion

respecto a los apoyos que necesita y recibe la familia y también la persona
con discapacidad para progresar en diversos aspectos.
3) Informacion sobre la calidad de vida familiar: en esta seccion es donde se

evallan los niveles de importancia y satisfaccion tomando en cuenta las

cinco dimensiones del modelo de calidad de vida familiar.

Las investigaciones llevadas a cabo por Poston, Turnbull, Park, Mannan,
Marquisy Wang (2003), abarcan la conceptualizacion de la calidad de vida
familiar, a través de la recogida de informacibn en grupos de interés
conformados por miembros de la familia y familiares de nifios con discapacidad,
personas con discapacidad, y proveedores de servicios, donde obtuvo el
siguiente resultado: “La diferencia existente entre la calidad de vida familiar y la
calidad de vida individual, es que la primera de ella debe tener en cuenta a cada
uno de los miembros de la familia, para definir con sus propias experiencias y en
términos de lo que supone para ellos lo que significa tener una buena vida”
(Poston, Turnbull, Park, Mannan, Marquis & Wang, 2003).

Ademas, en esta investigacion se determina que para estudiar la calidad
de vida familiar y movilizar el concepto desde la individualidad hacia un concepto
mas integrador, se hace necesario investigar por medio de preguntas que
engloben las apreciaciones de todos los miembros de la familia, por ejemplo:
¢Para que mi familia tenga una buena vida, qué importancia tiene para cada uno
de los miembros tener atencion médica cuando la necesitan?, como queda en
evidencia en este ejemplo la definicién de la calidad de vida familiar apunta a
conocer, comprender y respetar la opinion de todos los miembros de la familia,

respecto a lo que significa para cada uno de ellos y cual es el grado de
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importancia que aquellas dimensiones tienen en sus vidas (Poston, Turnbull,
Park, Mannan, Marquis & Wang, 2003).

Siguiendo esta idea, cabe destacar que existe una relacion de
correspondencia entre la calidad de vida familiar y la planificacion centrada en la
familia, justificada en que la capacitacion de las familias se plantea con el fin de
desarrollar diferentes habilidades en los miembros de ésta, por medio de la
dotacion de protagonismo en lo que refiere a la capacidad de eleccion y sus
funciones de apoyo para cubrir las necesidades que los mismos miembros de su
familia expresan y de esta manera mejorar su calidad de vida familiar (Verdugo,
2012). Es por esto que surge la necesidad de promover enfoques de intervencion
que centren su foco de atencion en la familia, considerando que su meta va
orientada a la mejora de la calidad de vida familiar por medio del desarrollo de las
habilidades de autodeterminacion en cada uno de los miembros de la familia
(Peralta & Arellano, 2010).

Para llevar a cabo estas practicas, es necesario considerar de manera
imprescindible cada una de las unidades familiares de las personas con
discapacidad y los contextos en los que estas familias estdn inmersas, con la
finalidad de entregar autoridad a las familias y capacitarlas para que los miembros
de su familia que tienen discapacidad sean capaces de actuar efectivamente en
sus contexto ambientes, alcanzando un desarrollo integral que involucre a todos

sus cercanos, mejorando finalmente su calidad de vida familiar (Leal , 2008).

Es por esto, que los profesionales deben fomentar la aplicacién de diversas
estrategias que se utilicen para llevar a cabo la identificacion de necesidades y asi
los futuros planes de intervencion centrados en la familia, estas estrategias son
por ejemplo: el establecimiento de relaciones colaborativas entre profesionales y
padres, la identificacion de las fortalezas familiares, el desarrollo del autocontrol y

el aumento de las habilidades de autodeterminacion (Peralta & Arellano, 2010).
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En relacion a lo anterior el reconocimiento y la consideracion de las
necesidades de apoyo dentro de un modelo de funcionamiento humano, permite
desarrollar recomendaciones mas especificas e individualizadas para procesos de
evaluacion y planificacion de los apoyos, de manera que estos puedan responder
mejor a las necesidades individuales (Thompson, J., Bradley, V., Buntinx, W.,
Schalok, R., Shogren, R., Snell, M., Wehmeyer, M., Borthwick, S., Coulter, D.,
Craig, E., Gbmez, S., Lachapelle, Y., Luckasson, R., Reeve, A., Spreat, S., Tassé,
M., Verdugo, M., Yeager, M., 2010)

Cabe mencionar, que los seres humanos se desarrollan en conjunto con
otros, dentro de un mundo exigente e interdependiente entre si, por lo cada una de
las personas requiere por parte de terceros de una gran cantidad y variedad de
apoyos para desarrollar diversas actividades de manera diaria en su contexto. Sin
embargo, los tipos de apoyo y las intensidades de estos, son diferentes en las
personas con discapacidad intelectual que los requeridos por cualquier persona
(Thompson, J., Bradley, V., Buntinx, W., Schalok, R., Shogren, R., Snell, M.,
Wehmeyer, M., Borthwick, S., Coulter, D., Craig, E., GOmez, S., Lachapelle, Y.,
Luckasson, R., Reeve, A., Spreat, S., Tassé, M., Verdugo, M., Yeager, M., 2010).

En este mismo sentido, el reconocimiento e identificacion de las
necesidades de apoyo que pueda presentar una familia se convierte en el principal
foco de atencion cuando el fin es que cada uno de los miembros de la misma
pueda optar a mejorar su calidad de vida. Segun la perspectiva de la discapacidad
intelectual las necesidades de apoyos, forman parte de un constructo psicolégico
referido al perfil y la intensidad de apoyo que una persona requiere para participar
en actividades relacionadas con el funcionamiento normativo. Este constructo se
basa en la premisa de que todo el funcionamiento humano se encuentra influido
por los niveles de congruencia entre la capacidad individual y los entornos dentro
de los cuales el individuo debe funcionar (Thompson, J., Bradley, V., Buntinx, W.,
Schalok, R., Shogren, R., Snell, M., Wehmeyer, M., Borthwick, S., Coulter, D.,
Craig, E., Gomez, S., Lachapelle, Y., Luckasson, R., Reeve, A., Spreat, S., Tassg,
M., Verdugo, M., Yeager, M., 2010).
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Segun Thompson y sus colegas (2004), estas necesidades pueden ser
identificadas en base a la persona o por terceros informadores y son entendidas

de cuatro modos:

- Necesidades normativas o0 necesidades objetivas: son aquellas
necesidades que son identificadas por un profesional, son identificadas por
medio de una evaluacion individualizada.

- Necesidades sentidas: son aquellas que se definen por parte de la
persona, en cuanto a lo que ella quiere o percibe como necesidad. Este tipo
de necesidad, se puede identificar por medio de informacion entregada por
la persona sobre lo que necesita.

- Necesidades o demandas expresadas: son aquellas necesidades
sentidas que se han convertido en accion, es decir, una de estas
necesidades expresadas podria ser una persona que se encuentra
solicitando ciertos servicios.

- Necesidades comparativas: son aquellas que se obtienen por medio de
diversos estudios relacionados con las caracteristicas de una poblacién que

recibe un servicio particular.

El constructo de las necesidades de apoyo, es el reflejo de un grupo de
caracteristicas especificas de una persona, por lo que se mantienen en el tiempo y
gue no deben ser consideradas como una simple descripcion puntual para una
necesidad particular de apoyo. Las personas con discapacidad intelectual
requieren de la provision de apoyos continuos y extraordinarios, por lo que la
prestacion de éstos permite a las personas su funcionamiento en diversas
actividades de la vida diaria dentro de sus entornos convencionales, es decir, si se
retiraran los apoyos, las personas con discapacidad intelectual no podrian
funcionar tan satisfactoriamente en las actividades y entornos cotidianos
(Thompson, J., Bradley, V., Buntinx, W., Schalok, R., Shogren, R., Snell, M.,
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Wehmeyer, M., Borthwick, S., Coulter, D., Craig, E., Gomez, S., Lachapelle, Y.,
Luckasson, R., Reeve, A., Spreat, S., Tassé, M., Verdugo, M., Yeager, M., 2010).

En este sentido, se vuelve fundamental la identificacion de las necesidades
de apoyo individual de cada uno de los miembros de la familia y los objetivos que
ésta considera como relevante para el proceso de intervencidén, ya que esta
informacion permite a los profesionales comprender cada uno de los factores que
en algun momento determinado afectan directamente a una parte de la familia
extendiéndose al resto de ella, de esta forma se vuelve mas facil determinar y

responder a las necesidades de la persona con discapacidad intelectual.

El rol de los profesionales es crucial a la hora de identificar necesidades, ya
gue éste se encarga de traducir las preocupaciones de la familia en necesidades y
objetivos de intervencion, entendiendo las preocupaciones como espacios 0
situaciones que llevan a una persona a percibir que un elemento y/o una actitud no

es como deberia y podria describirse como un problema o alteracion.

Para que una persona con discapacidad intelectual logre desarrollar un
buen nivel de calidad de vida requiere de una serie de apoyos sociales y familiares
qgue le brinden la oportunidad de formarse en autodeterminacién con el fin de
satisfacer sus necesidades de apoyo. Esta perspectiva sobre la autodeterminacion
hace referencia al “actuar de las personas con discapacidad y sus familias como
los principales agentes causales de su propia vida y que éstos puedan tomar
decisiones relativas a su propia calidad de vida, de manera libre, sin influencias o

interferencias externas indebidas” (Verdugo, 2009).

Los profesionales no pueden olvidar que las personas son seres de
necesidades multiples e interdependientes, por lo que estas necesidades deben
entenderlas como un sistema dentro del cual ellas se interrelacionan e interacttan
entre si, esto provoca que un satisfactor puede llegar a contribuir simultaneamente
a la satisfaccion de diversas necesidades y/o a la inversa, una necesidad puede

requerir de diversos satisfactores para ser satisfecha, estas relaciones son
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dinamicas, por lo que varian segun el momento, el lugar y las circunstancias
donde se expresen (Thompson, J., Bradley, V., Buntinx, W., Schalok, R., Shogren,
R., Snell, M., Wehmeyer, M., Borthwick, S., Coulter, D., Craig, E., Gomez, S.,
Lachapelle, Y., Luckasson, R., Reeve, A., Spreat, S., Tasse, M., Verdugo, M.,
Yeager, M., 2010)

Finalmente, se destaca la idea de que los modelos y enfoques de trabajo
con las familias, forman parte de una filosofia de intervencion que favorece la
identificacion y satisfaccion de las necesidades de apoyo que pueden surgir dentro
de una familia, por lo que éstos enfoques deben pasan por diferentes procesos
reflexivos en los que se analiza cudles son las situaciones susceptibles de mejora
que repercuten en la calidad de vida familiar durante la practica cotidiana. En este
mismo sentido, se recalca que la identificacién de necesidades favorece a una
mayor concientizacion por parte de la familia, lo que permite que sean ellos
mismos quienes se encarguen de solicitar sus fuentes de ayuda y agilizar el

proceso de satisfaccion (Leal , 2008).

Cuando las familias pueden acceder de manera eficiente a los recursos y
apoyos que necesitan para cubrir sus necesidades, los niveles de satisfaccion
aumentan significativamente repercutiendo de manera positiva en la calidad de

vida familiar.
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IV. MARCO METODOLOGICO
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4.1 Disefo cualitativo.

La investigacion a realizar acoge un disefio cualitativo justificado a la base
de querer conocer la calidad de vida familiar percibida por familias con un
integrante con Sindrome de Down en la primera infancia, con la finalidad de que a
través de sus relatos y vivencias, se logre describir y apreciar sus impresiones con
respecto a la tematica a abordar. De esta manera, el utilizar una metodologia
cualitativa permite alcanzar el objetivo propuesto ya que, por un lado, se estudia la
realidad investigada en su mismo contexto natural, lo cual permite interpretar la
informacion de acuerdo a los significados que tienen para las personas implicadas
(Sandoval, 2002) como también permite comprender las diferentes interrelaciones
complejas que se dan en la realidad estudiada (Rodriguez y Valldeoriola, 2007).
Esto ultimo es favorecedor para la investigacion, ya que el abordar la tematica de
la calidad de vida familiar supone conocer las necesidades, pensamiento y deseos
de las familias, como también las relaciones que se establecen entre ellos y con
Su contexto. Esto requiere obtener datos que sean tanto profundos como reales, lo

cual no se hace posible al utilizar métodos cuantitativos de investigacion.

El método de investigacion cualitativa seleccionado para la investigacion es
la etnografia, la cual permite aprender el modo de vida de una unidad social
completa para conocer y registrar la forma de vida de las personas en condiciones
naturales, por medio de procesos de descripcidn e interpretaciéon del grupo
(Cresswell, 1998). Se escoge este método, ya que la etnografia logra permitir
indagar en la unidad familiar, de manera que sus experiencias y vivencias

permitan conocer su mirada con respecto a la calidad de vida familiar.

La etnografia se interesa por lo que la gente hace, como se comporta, como
interactla; se propone descubrir sus creencias, valores, motivaciones, entre otros
(Martinez, 2005).
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4.2 Estudio de caso colectivo.

Para conocer la percepcion que tienen los padres sobre su propia calidad
de vida familiar, se selecciona el método de estudio de caso ya que permite
indagar, analizar y comprender la realidad de las personas que son investigadas,
al considerar su caracter riguroso para la obtencion de informacion de forma
particular y auténtica ya que se basa en la interaccion entre el investigador y el
caso especifico (Stake, 1999). La estrategia de investigacion basada en estudio de
casos incorpora diferentes disefios segun el numero de casos a abordar y la

complejidad de las unidades de analisis (Kazez, 2009).

Estos estudios implican un proceso de indagacion caracterizado por el
examen sistematico y en profundidad de casos de un fendmeno, entendido estos
como entidades sociales (Bisquerra, 2009). Ademas abordan tematicas de
caracter novedoso, las cuales carecen de investigaciones o bibliografia especifica
contemplando diversas fuentes de informacion. Esto se justifica a la base de que
la tematica presente en esta investigacion, calidad de vida familiar, ha sido

escasamente investigada dentro del contexto nacional.

Para llevar a cabo este estudio se puede utilizar un caso Unico como
también casos colectivos (Martinez, 2006). En la presente investigacion se
seleccionara el estudio de caso colectivo, ya que este tipo de estudio se preocupa
de analizar un conjunto de casos coyunturales para examinar los fenbmenos, la
poblacién o condiciones generales (Kazez, 2009). Se selecciona este tipo de caso
para la investigacion ya que, el estudiar variados casos de forma conjunta, puede
permitir que la comprension de éstos logre llevar a un mayor entendimiento
tedrico, ya que se hace de manera extensiva la recogida de la informacion
(Arzaluz, 2005).
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4.3 Poblacion.

La poblacién seleccionada para esta investigacion corresponde a los padres
y madres que participan en el programa de estimulacién temprana perteneciente a
la Asociacion de padres y amigos por la rehabilitacion e integracion de personas
con sindrome de Down (APARID). Se escoge este grupo ya que el centro
escogido realiza intervenciones a nifios con sindrome de Down desde los primeros
meses de vida, entregando atencion especializada que permite apoyar tanto a los

nifos como también a sus familias.

El objetivo principal del Centro APARID es brindar programas individuales
de estimulacion y educacién para habilitar y desarrollar al maximo las
potencialidades de la persona con sindrome de Down. Este objetivo se
complementa con orientar a la familia como primer agente socializador e
integrador de su hijo (a) con sindrome de Down, como también promover todos
aguellos valores que tiendan a la Integracion de la persona con sindrome de Down

a la sociedad, mejorando su calidad de vida.

4.3.1 Muestra.

La muestra que compone esta investigacidon son cuatro familias que
pertenecen al programa de estimulacion temprana que realizan en la fundacion
APARID, quienes fueron invitados formalmente a la investigacion, accediendo a
participar voluntariamente y quienes ademdas firmaron un consentimiento

informado.

4.3.1.2 Participantes.

Familia 1: Conformada por ambos padres, en relaciéon de convivencia. Dos hijos
en total, el menor de 3 afios y la mayor de 10 afios. Viven junto al abuelo paterno.

Madre duefa de casa (35 afos) y padre transportista a tiempo completo (34 afos).
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Familia 2: Familia compuesta por ambos padres; la madre de 43 afos, el padre
de 70 afos y el hijo que tiene 3 afios de edad. Los tres viven juntos en la ciudad
de Vina del Mar. El padre se dedica a trabajar en una Parcela y la madre a las

labores del hogar y al cuidado de su hijo.

Familia 3: Familia compuesta por ambos padres y la nifia, que tiene 3 afos de
edad. Viven en la comuna de Quintero. La madre se dedica como asistente de

parvulos, el padre trabaja como ingeniero en construccion.

Familia 4. Familia conformada por ambos padres; la madre de 23 afos, el padre
de 29 afos y la hija de 9 meses. La madre estudia Trabajo Social y el padre
trabaja en CENCOSUD en mantencion.

4.4 Técnicas de recoleccion de datos.

Para investigar sobre las concepciones de los padres en relacion a la
calidad de vida familiar, se considera utilizar una técnica de produccién de datos,
basada en la realizacion de entrevistas. Estas técnicas permiten recolectar
informacion acerca de las concepciones y valoraciones que tienen los padres
acerca de su propia calidad de vida familiar.

Las entrevistas tienen como caracteristica principal el desarrollo de un
proceso interactivo entre el investigador y un actor social que cumpla un buen rol
como fuente de informacion, donde se va a generar de forma implicita y explicita,
el interés por realizar una serie de preguntas que van a dirigir el proceso de
investigacion (Flores, 2009).

La tipologia de entrevista escogida fue “la entrevista en profundidad”, este
tipo de entrevista es comprendida en buena medida a través de la experiencia
cotidiana de la interaccion con otros, es una forma de entrevista no estructurada o
abierta que, en muchos casos, se asemeja a un didlogo intimo y personal donde el
entrevistado se expresa con sus propias palabras en una presentaciéon no formal,
por lo que esta interaccion se debe caracterizar principalmente por la confianza e
intimidad que se logra entre los participantes (Flores, 2009). Es por esto que el

uso de este tipo de herramienta se relaciona directamente con el contexto y con la
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relacion que se logra establecer con el entrevistado, ya que su finalidad es
comprender las perspectivas que tienen los informantes respecto de sus vidas,
experiencias y situaciones que viven a diario desde sus propias palabras (Flores,
2009).

Algunas de las propiedades de la conversacion comun favorecen el proceso
de entrevista, como por ejemplo: el desarrollo de la conversacién en innumerables
momentos y lugares, no se establecen tiempos determinados en la duracion de
ésta y es considerada como un dialogo que permite desarrollar instancias de
conocimiento mutuo (Caceres, 2007).

Los beneficios que conlleva utilizar este tipo de herramienta se evidencian a
la hora de recoger informacion, ya que es menos evidente la estructura de
interrogacion y el orden de las preguntas, como también los objetivos del
entrevistador. Lo anterior, permite quebrar con el esquema comun en la relacién
entrevistador- entrevistado donde las “expectativas explicitas” muchas veces
pueden ensombrecer las pretensiones de indagar de manera mas profunda,

enrigqueciendo los procesos de recoleccion de informacion (Caceres, 2007).

Para llevar a cabo las entrevistas, se realizaron preguntas guias que
orientaron las tematicas de conversacion, todas relacionas con el marco teérico
gue respalda la investigacion. Las preguntas fueron las siguientes:

- ¢ Quiénes conforman su familia?

- ¢Con quién de ellos vive?

- ¢Cuales son las edades de sus hijos?

- ¢ Qué actividades realizan cada uno de los miembros de su familia?
- ¢Cual es su historia familiar?

- ¢ Como es un dia normal en su familia?

- ¢Qué actividades realizan en su tiempo libre?

- ¢ Cudles son sus mayores preocupaciones como familia?

- ¢ Cudles son sus motivaciones como familia?

- ¢Cuales son sus expectativas como familia?
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- Como padres, ¢cuales son las fortalezas y debilidades que ven en su
familia?

- ¢ Qué entienden ustedes por familia?

- ¢ Qué entienden ustedes por calidad de vida familiar?

- ¢ Qué aspectos Usted considera importante en relacion a la Calidad de vida
familiar?

- ¢ Cbmo son las interacciones familiares al interior de su familia?

- ¢ Como describiria el rol de cada uno de ustedes como padres?

- Enrelacion al bienestar emocional ¢ cual es si situacion actual?

- ¢ Cuales son los apoyos que recibe su hijo con Sindrome de Down?

- ¢Cree Usted que se le estan otorgando los apoyos necesarios?

- En cuanto a bienestar fisico y material, ¢ cual es si situacion actual en este

sentido?

4.5 Etapas del trabajo de campo

A continuacién se describen las fases en que se han organizado los
procedimientos de campo desarrollados para llevar a cabo el presente trabajo de
investigacion. Cada uno de estas fases conllevan acciones que han sido
establecidas de manera progresiva con el fin de favorecer el desarrollo de la

investigacion.

4.5.1 Primera Fase: Definicion del problema y de la muestra.

En la primera semana del mes de octubre del afio 2013, luego de realizar
diversos procesos de revision bibliografica, se inicia con la determinacién del
problema a investigar. Al momento de definir el tema central, se identifican areas
de interés que se incluian dentro de esta tematica y ademas se determinan la
poblacion dentro de la cual se deseaba investigar la problematica que habia sido
establecida.
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La muestra deseada para trabajar fueron padres de hijos con Sindrome de
Down entre 0 y 3 afios que participen en un determinado centro de estimulacion

temprana.

4.5.2 Segunda Fase: Contacto con los centros.

En la segunda semana del Mes de octubre del afio 2013, se comenzd con
la busqueda de distintos centros de estimulacion temprana que atendieran a la
poblacion que se habia identificado. Al momento de identificar los distintos centros
de estimulaciéon presentes dentro de la Quinta region, se enviaron las respectivas
invitaciones para participar de este proceso con una pequefia descripcion de la

finalidad de la investigacion.

El centro de agrupacién para padres y amigos por la rehabilitacion e
integracion de personas con Sindrome de Down (APARID) aceptd nuestra
invitacién a participar de esta investigacion, por lo que abre las puertas de su

centro de atencidn y presenta a varias familias interesadas este proceso.

4. 5.3 Tercera Fase: Reunién con el centro

Durante las ultimas dos semanas de Octubre luego de realizar varios
contactos con la directiva del centro APARID, se agendaron dos posibles

reuniones para el mes de Noviembre del afio 2013.

En la primera reunion se expusieron las principales lineas de accién de esta
investigacion, los procedimientos que se iban a llevar a cabo dentro del centro,
como también se utilizd para organizar la forma de trabajo, determinar las familias
participantes y revisar los procedimientos de recoleccion de informacion, este
ultimo fue realizado por la directiva de APARID para constatar la pertinencia de los

temas a tratar dentro de las entrevistas.

La siguiente reunion se realiz6 con el fin de conocer a las familias
participantes y exponer la informacion necesaria para que ellos lograran
comprender la investigacion que se desea realizar, el grado de participacion que

se requiere por parte de ellos y organizar las futuras entrevistar a realizar.
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4.5.4 Cuarta Fase: Entrevistas con los padres.

Durante el mes de Noviembre y la primera mitad del mes de Diciembre del
afio del 2013 se realizan sesiones de entrevistas a los padres participantes de

este proceso de investigacion, las cuales se dividieron en tres sesiones.

En la primera sesién se realizaron entrevistas que nos permitieron conocer
a los padres y a sus familias en aspectos generales, los cuales entregaron datos
relevantes de cada uno de sus integrantes, como parte de la historia familiar. En la
segunda sesion se realizaron entrevistas dirigidas a la indagacion de lo que ellos
conocian por calidad de vida, por lo que las preguntas rescataban la descripcion
de cada ambito, sus apreciaciones, valoraciones y grado de conformidad con cada
ambito. Esta entrevista se basd en las dimensiones presentes en la Escala de
Calidad de vida familiar propuesta por Verdugo (2012). En la tercera entrevista se
profundiza en aspectos relevantes, relacionados especificamente en el hijo con

Sindrome de Down, desprendidos de las dos entrevistas anteriores.

4.5.5 Quinta Fase: Analisis de las entrevistas.

En el mes de Marzo del aiio 2014 se comienza con el andlisis de cada una
de las entrevistas en profundidad realizadas a las familias participantes del centro
APARID. Lo anterior se basa en la teoria del analisis de contenido, la cual

contempla seis pasos a sequir.

4.5.6 Sexta Fase: Elaboraciéon de resultados.

La elaboracion de resultados comienza en el mes de Mayo del afio 2014 y
se basa en dos grandes items: el analisis descriptivo de la Calidad de Vida familiar
de las cuatro familias participantes y en el andlisis interpretativo de los datos.

Ambos se sustentan en las categorias y cédigos ya trabajados en fases anteriores.

4.5.7 Séptima Fase: Establecimiento de conclusiones.
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La fase de establecimiento de conclusiones se lleva a cabo durante el mes
de Junio. En éste se retoman aquellos aspectos mas relevantes durante la
investigacion, con el fin de identificar el cumplimiento de los objetivos planteados

en un comienzo, y discutir de las tematicas emergentes.

4.6 Andlisis de contenido

4.6.1 Paso 1: Seleccién del objeto de analisis dentro de un modelo de
comunicacion

Antes de comenzar a analizar el contenido en estudio, es fundamental
definir una postura tedrica, disciplinar o profesional que permita enfocar la

direccion del andlisis que se realizara.

El andlisis de contenido, desde el enfoque cualitativo, estara
necesariamente influenciado por suposiciones previas del investigador,
comunicadores y/o del contexto. En este sentido, el considerar estos supuestos
dentro del procedimiento de analisis beneficiara la objetividad del mismo (Mayring,
2000).

Esta investigacion se ha llevado a cabo basandose principalmente bajo el
Modelo de Calidad de vida Familiar propuesto por Turnbull (2009), y el de
necesidades de apoyos de Thompson (2010) especificamente lo relacionado a las

necesidades sentidas.

4.6.2 Paso 2: El Desarrollo del preanalisis

Este paso tiene por objetivo lograr un primer acercamiento a la organizacion
de la informacion y de esta manera, establecer las primeras tareas en cuanto a lo
gue se realizard con el contenido a analizar. Segun Bardin (1996), este paso
considera 3 objetivos fundamentales: (1) colectar documentos para el contenido a
trabajar; (2) formular guias al trabajo de analisis; y (3) establecer indicadores que

den cuenta de temas presentes en el material analizado. Tanto las guias de
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trabajo como los indicadores deben estar planteados de tal manera que permitan
la realizacion de cambios ante cualquier emergencia de los temas en
investigacion, considerando que la flexibilidad es una de las caracteristica méas

importantes del trabajo cualitativo.

Durante este paso, en el trabajo se ha realizado las transcripciones de las
entrevistas efectuadas a las familias en investigacion y la identificacion de los

indicadores que guiaran el andlisis propiamente tal.

Por otra parte, el analisis que se ha llevado a cabo ha sido a partir de un
enfoque deductivo, en el que se analiza la informacion bajo las dimensiones del
modelo de calidad de vida familiar de Tuurnbull (2009) y el de las necesidades de

apoyo propuesto por Thompson (2010).
4.6.3 Paso 3: La definicion de las unidades de analisis.

Segun Hernandez (1994), las unidades de andlisis corresponden a
segmentos del contenido sobre los cuales se realizara el analisis, siendo éstos
categorizados, relacionados y sobre los cuales se estableceran inferencias para la
obtencion de resultados.

En el andlisis del trabajo realizado, las unidades de andlisis corresponden a
frases o parrafos que fueron susceptibles de un analisis para esta tematica,

correspondiendo a un andlisis tematico de la informacion.

4.6.4 Paso 4: Establecimiento de reglas de andlisis y cddigos de
clasificacion.

Los cddigos con los que se han analizado los datos, se desprenden de las
modelos planteadas en el marco teérico de esta investigacion, especificamente lo
referido a las dimensiones de la Calidad de vida Familiar propuestas por Turnbull
(2009), y a las necesidades de apoyo sentidas planteadas por Thompson (2010).

Cabe destacar, que ademas se agregaron nuevos codigos, los cuales
surgieron segun la relevancia de la informacion obtenida. Cada uno de los

codigos, esta claramente definido, de manera que permitan dar a conocer los
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criterios utilizados en la decision de relacionar o interpretar los datos, a pesar de

que en este proceso siempre esta presente la subjetividad de cada analista. Para

la revision de los codigos véase la tabla presentada a continuacion:

Calidad de vida familiar

l.
Cadigo
Interaccion
familiar

Rol de Padres

Bienestar
Emocional

Indicadores

La familia disfruta pasando el tiempo junta.

Los miembros de la familia se expresan abiertamente unos
con otros.

La familia resuelve los problemas unida.

Los miembros de la familia se apoyan unos a otros para
alcanzar objetivos.

Los miembros de la familia demuestran que se quieren y
preocupan unos por otros.

La familia es capaz de hacer frente a los altibajos de la vida.

Los miembros de la familia ayudan al familiar con
discapacidad a ser independiente.

Los miembros de la familia ayudan al familiar con
discapacidad a llevar a cabo sus tareas y actividades.

Los miembros de la familia ensefian al familiar con
discapacidad a llevarse bien con los demas.

Los miembros de la familia ensefian al familiar con
discapacidad a tomar decisiones adecuadas.

Los miembros de la familia conocen a otras personas que
forman parte de las vidas del miembro con discapacidad,
como amigos, profesores, etc.

Los adultos de la familia tienen tiempo para ocuparse de las
necesidades individuales de la persona con discapacidad.

La familia cuenta con el apoyo necesario para aliviar el estrés.

Los miembros de la familia tienen amigos u otras personas
gue les brindan su apoyo.
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Los miembros de la familia disponen de algun tiempo para
ellos.

La familia cuenta con ayuda externa para atender a las
necesidades especiales de todos los miembros de la familia.

Bienestar Fisico Los miembros de la familia cuentan con medios de transporte
y Material para ir adonde necesitan.

La familia recibe asistencia médica cuando la necesita.
La familia recibe asistencia bucodental cuando la necesita.
La familia puede hacerse cargo de sus gastos.

La familia se siente segura en casa, en el trabajo, y en el

barrio.
Apoyos El miembro de la familia con discapacidad cuenta con el
relacionados apoyo para progresar en la escuela o trabajo.
con la persona
con El miembro de la familia con discapacidad cuenta con apoyo
discapacidad para progresar en el hogar.

El miembro de la familia con discapacidad cuenta con apoyo
para hacer amigos.

La familia tiene buenas relaciones con los proveedores de
servicios que trabajan con el miembro con discapacidad de su
familia.

4.6.5 Paso 5: Desarrollo de categorias.

Las categorias son definidas como casillas o cajones en lo que se ordena el
contenido de los cddigos y que requieren de ciertos criterios dependientes de
elementos tedricos y del razonamiento de cada analistas (Hernandez, 1994).

Como ya se adelantdé anteriormente, en esta investigacion se trabajé en
base a dos categorias. Estas ultimas corresponden al modelo de Calidad de Vida
Familiar propuesto por Turnbull (2009) y a la nocién de necesidad de apoyo

sentida planteada por Thompson (2010).
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4.6.6 Paso 6: Integracién final de los hallazgos.

La integracion final de los datos obtenidos se ha llevado a cabo en una
serie de pasos. El primero de estos, fue la descripcion de la Calidad de Vida
Familiar percibida por los padres de nifios con Sindrome de Down, basado en las
cinco dimensiones propuestas por la Escala de calidad de vida familiar de Verdugo
(2012). Lo anterior, arrojo una serie de necesidades de apoyo sentidas por las
diferentes familias, por lo que el segundo paso consistido en la identificacion y
descripciones de estas necesidades.

El tercer paso, abarco la relacién entre los diferentes codigos desprendidos
de los referentes tedricos de la investigacion: Las cinco dimensiones de la Calidad
de Vida Familiar de la Escala propuesta por Verdugo (2012) las cuales son:
interaccion familiar, rol de padres, bienestar emocional, bienestar fisico y material
y apoyos para la persona con discapacidad, y las necesidades de apoyo sentidas
halladas en los datos. El cuarto y ultimo, refirié a la relacion entre las categorias
centrales, es decir, entre el concepto de Calidad de Vida Familiar y la nocién de
necesidades de apoyo sentidas planteadas por Thompson (2010).

Para el andlisis de la informacion obtenida se utilizo el programa ATLAS TI,
que permiti6 ordenar la informacion, realizar comparaciones y establecer

relaciones relevantes entre las categorias analizadas.
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V. RESULTADOS
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Los resultados desprendidos del andlisis se han organizado en dos
instancias. El primero de ellos hace referencia al andlisis descriptivo de la
informacion a partir de las categorias y codigos establecidos. El segundo refiere al
analisis interpretativo de los datos, en funcion de las relaciones existente entre las

categorias centrales de andlisis.

5.1 Anélisis descriptivo de los resultados.

La informacion obtenida en la investigacion se organiza en dos grandes
categorias: calidad de vida familiar y necesidades de apoyo sentidas. La primera
de las categorias nombradas contiene siete cddigos, los cuales son: Definicion de
calidad de vida familiar, valoracion de calidad de vida familiar, interaccion familiar,
rol de padres, bienestar emocional, fisico y material y apoyos relacionados con la
persona con discapacidad. La segunda categoria, centrada en las necesidades
sentidas, abarca cuatro cédigos: necesidad de informacion, aceptacion, igualdad
de oportunidades y apoyo psicolégico. A continuacion se describe tanto las

categorias como los codigos.

5.1.1 Categoria: Calidad de vida familiar.

Esta categoria contiene las visiones de las familias participantes de la
investigacion en torno a como definen el concepto de calidad de vida familiar,
como valoran su propia calidad de vida familiar y a como describen cada

dimensién de la Escala de Calidad de vida Familiar propuesta por Verdugo (2012).

5.1.1.1 Definicidn de calidad de vida familiar.

En cuanto a como definen las familias el concepto de Calidad de vida
familiar, se encuentran concepciones relacionadas con sistemas de medicion “Lo

primero que pienso cuando escucho calidad de vida familiar es una medicion...de
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como viven las familias” (F4), con ambitos relevantes para ellos en relacion a este
concepto ‘los aspectos mas Iimportantes de la familia po, es como se
desenvuelven, como se van desarrollando ...eehh...yo creo que el aspecto
economico también...emm...las relaciones que tiene la familia” (F4) y condiciones
en las que se encuentra viviendo la familia “calidad de vida familiar...en qué
condiciones...ehh...esta viviendo la familia, tanto, quizds no sé po,

econdémicamente..y..y... emocionalmente...” (F2).

5.1.1.2 Valoracion personal de la calidad de vida familiar.

Las familias valoran su propia calidad de vida familiar, haciendo referencia
tanto a elementos econémicos como emocionales “para mi es més importante el
tema emocional...entonces por eso lo siento tan normal, quizas es bueno en esa
parte, probablemente en la parte econdmica es mas en la media...pero, yo siento
que mi calidad de vida es bastante bueno para lo que uno se podria haber
imaginado cuando supo que iba a llegar alguien con discapacidad a su casa ...”
(F4), “nuestra calidad de vida yo creo que es buena... no vamos a decir que es
maravillosa pero yo considero que esta bien para nosotros 3, esta basada en el
amor... pucha! no nos falta nada econémicamente, entonces yo encuentro que no
me puedo quejar... no me falta pero tampoco me sobra, pero soy feliz con lo que

tengo. Asi que yo creo que si, tengo una buena calidad de vida” (F3).
5.1.1.3 Dimensiones de la calidad de vida familiar.
Antes de comenzar a describir cada una de las dimensiones de la Calidad

de vida familiar, es relevante destacar que en los relatos se hizo mencién a cada

una de ellas. Lo anterior se puede observar en la siguiente figura:
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Fisico y Material, A.R.P.D: Apoyos relacionados con la persona con discapacidad.

Figura 4. Grafico Calidad de vida Familiar

De acuerdo a la figura N° 4, la frecuencia con la que fueron mencionadas
las dimensiones de la calidad de vida familiar es bienestar emocional con un
42,30%, interaccion familiar con un 20%, rol de padres con un 14,40%, bienestar
fisico y material con un 14, 10% y por ultimo apoyos relacionados con la persona

con discapacidad con un 9,60%.

A partir de lo anterior, se destaca el alto porcentaje de mencién de la
dimension de bienestar emocional por sobre las deméas dimensiones. Esto podria
relacionarse con la alta relevancia que las familias participantes de la investigacion

le otorgan a aspectos relacionados con dicha dimension.

Si bien se destaca el alto porcentaje de mencién de la dimension de
bienestar emocional, ésta no se relaciona con una valoracién positiva o negativa
de sus indicadores, sino con la gran influencia que tiene en las demas

dimensiones.

A continuacion se presentan las opiniones de los participantes frente a cada

una de las dimensiones del modelo de calidad de vida familiar.

101



5.1.1.3.1 Interaccién familiar.

En la descripcidn que realizan las familias en cuanto a su propia interaccion
familiar, aparecen relatos que evidencian que la familia valora de manera positiva
el tiempo en el que se encuentran juntos, disfrutando de éste “y cuando estamos
en la casa, tratamos de jugar con la XXX el XXX, venimos a buscar la pelota,
vemos tele, trato de descansar algo, que hay veces que no puedo, pero tratamos
siempre de estar en familia” (F1). Por otro lado, se destaca que la forma en la que
se resuelven los problemas esta basada en la comunicacion “bueno lo
conversamos con XXXX, y tratamos de ver la solucion, o damos ideas, y tratamos
de solucionarlo asi, el me da su idea y yo le doy la mia, yo igual me enojo de
repente, que no, como lo vay a solucionar asi, y eso, pero no, yo siempre le digo lo
que pienso’(F2) y con la manera en que se apoyan unos a otros para alcanzar
objetivos “él prefiri6 como guardarse las cosas porque prefiri6 apoyarme a mi, o
sea él prefirio ser mi contencion y dejarse de lado él mismo...” (F4). En este
mismo sentido, las familias destacaron aspectos relevantes acerca de la forma en
la que afrontan los altibajos de la vida “Entonces ese es el grado de importancia
que le doy, que a pesar de todos los problemas que pueden haber uno siempre
esta junto en las buenas y en las malas. Yo encuentro que de eso se trata, con
alguien, con la familia, con los hijos, con los problemas que tengan los hijos...”
(F1).

5.1.1.3.2 Rol de padres.

En lo que se refiere al Rol de padres, las familias participantes hacen
mencion a que ellos proporcionan a la persona con discapacidad diferentes
herramientas para su desenvolvimiento 6ptimo en la sociedad “nuestras mayores
motivaciones son nuestros hijos, o sea, buscarle las herramientas para que ellos
puedan lograr todo”(F1), asi mismo ayudan a la persona con discapacidad para
lograr que esta, en un futuro, sea independiente “Por eso trajimos al XXX aca,
para que él, el dia de mafiana, cumplir la meta, ayudarlo, ampliarle las

herramientas para que él pueda cumplir la meta de ser independiente...” (F1), “con
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la XXX yo trabajo todo los dias para prepararla para el futuro pero viviendo el
presente” (F4) y brindan tiempo para ocuparse de las necesidades individuales de
la persona con discapacidad “normalmente los dias de semana en la casa
tenemos tiempo para banar a la XXX, para trabajar con ella en las

teraaapias...emm...no sé po, un dia en la semana el XXX hace su terapia” (F4).

5.1.1.3.3 Bienestar emocional.

A partir de lo relatado por las familias, se observa que éstas consideran el
amor y la unién familiar como un factor de proteccion para alivianar el estrés
sentido en diferentes situaciones “es que eso es algo maravilloso. Es... o sea, no
te voy a negar que no me canso, pero no sé de donde saco fuerzas. Yo cacho que
del amor que le tengo y de la paciencia, la perseverancia... Pero entre ella 'y yo no
sé... es un amor infinito, no veo la vida sin ella, es lo mas grande que tengo” (F4).
Por otro lado, se demuestra la dificultad para disponer de un tiempo en el cual
poder desarrollar actividades personales “de todas maneras yo igual le digo a ella
que salga, que yo me puedo quedar con los nifios y que ella salga, con sus
amistades en Quillota, con su mama, pero es dificil cuando uno es mama” (F1).
Finalmente se demuestra la necesidad de entablar relaciones de amistad con
personas externas a la familia “para mi, mi familia son mis amigos y mi familia
¢Me entiende? Pero igual me gustaria si tener un amigo de ese tipo, que se
preocupe por uno, que lo llame simplemente para saber como estan los hijos”
(FL).

5.1.1.3.4 Bienestar fisico y material.

Los relatos en cuanto a la dimensién de bienestar fisico y material, refieren
a que las familias requieren de sentimientos de seguridad en sus casas, trabajos y
barrio “Pero el cambio de vivir ahi, porque antes viviamos solos entonces eh...
uno es lider en su casa, con sus cosas Yy todo eso. Entonces el hecho de vivir alla
que haigan 2 lideres es como raro, y tampoco poner 2 duerios de casas” (F1) y la
capacidad de poder hacerse cargo de sus gastos basicos “eeh todo lo importante
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se cubre... todo lo que nosotros consideramos importantes pa una familiaaa, no sé
po pagar el arriendo, gastos comunees, la luz, el agua, el gas, la leche de la XXX,
los panales, todo ese tipo de cosas se cubren” (F4). Por otro lado, las familias
presentan preocupacion por solventar otro tipo de gastos relevantes para ellos
“para poder tener una casa hay que ahorrar, en ese sentido nos ayudaria porque
ahora con lo que ganamos nos alcanza para darnos vuelta en el mes con todos los
gastos” (F1).

5.1.1.3.5 Apoyos para la persona con discapacidad.

Cuando se hace referencia a los apoyos para la persona con discapacidad,
se demuestra la existencia de apoyo para que la persona pueda progresar en la
vida “como a los 2, 3 meses ya estaba empezando a afirmar su cabeza...ademas
del trabajo que haciamos en la casa, porque igual iba un terapeuta ocupacional
con la fisiatra y ellos nos daban como guias pa seguir y hacer con ella en la casa”
(F4). Junto a lo anterior, se evidencian buenas relaciones entre las familias y los
proveedores de servicios que trabajan con la persona con discapacidad “vinimos
agui a una entrevista, y nos gustdé mucho, el ambiente, los nifios, cémo se
desenvuelve todo, como se desarrollan las cosas, super entretenido, hacen
muchas actividades, las terapias son muy buenas” (F4). Desde otro punto de vista,
las familias sefialan la falta de apoyos en cuanto a intervenciones especificas en el
ambito profesional para la persona con discapacidad “unos con sus medios, con lo
gue tenga tienen que pagar una terapia, entonces lamentablemente nosotros a
veces quedamos como en el aire, porque no hay ayuda de ningtn organismo”
(F1), “a mi me gustaria que tuviera mas apoyo, para la ensefianza de él, para él
me gustaria mas, que hubiera un colegio donde todo esto de terapia y educadora,

todo en el mismo lugar” (F2).

5.1.2 Categoria: Necesidades de apoyo sentidas.

La categoria referida a las necesidades de apoyo sentidas, corresponde a

aquellos requerimientos expresados por las propias familias, dentro de los cuales
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se encuentra la informacién, el apoyo psicoldgico, la aceptacion y la igualdad de

oportunidades.

Con el fin de reflejar la frecuencia con las que las necesidades ya
nombradas aparecen en los relatos de las familias participantes de la

investigacion, se presenta la figura n°7.

Necesidades de apoyo sentidas
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Figura 5. Gréafico Necesidades de apoyo sentidas

A: Aceptacion, APS: Apoyo Psicologico, 10: Igualdad de Oportunidades,
I: Informacion.

De acuerdo a la figura N° 5, la frecuencia con la que fueron mencionadas
las diferentes necesidades de apoyo sentidas son: Informacién con un 52%,
Aceptacion 'y Apoyo psicolégico con un 18% vy por dltimo Igualdad de

Oportunidades con un 12%.

A partir de lo anterior, se destaca el alto porcentaje de mencion de la

necesidad de apoyo sentida de “Informacién” por sobre las demas necesidades.

A continuacion se presentan las opiniones de los participantes frente a cada

uno de los cbdigos que componen la categoria.
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5.1.2.1 Necesidad de informacion.

En los relatos expresados por las familias, se evidencian necesidades
desprendidas del desconocimiento y la poca informacion obtenida por parte de los
diferentes profesionales que estan involucrados en las etapas del nifio con
Sindrome de Down, “por ejemplo nadie nos dijo, llévalo alla, por ejemplo tampoco,
las tias nos decian que a veces cuando ellas saben, el hospital llama y ellas van,
en el caso de nosotros nadie se acerco, nadie nos dio consejos” (F1). Sumado a lo
anterior, se percibe falta de empatia por parte de algunos profesionales a cargo de
la comunicacion del diagnostico “Si porque ella fue mala, fue maricona. Llegd y me
lo dijo asi: tu hija tiene Sindrome de Down y si tu queri saber algo... busca ayuda.

No nos dijo nada mas y se fue. Y nosotros asi, qué onda, qué paso...” (F4).

5.1.2.2 Necesidad de apoyo psicoldgico.

A partir de lo declarado por las familias, se desprende la necesidad de
contar con apoyos externos a ellas, los cuales puedan ser un soporte emocional y
de contencién en momentos de crisis “A ver, cuando nacié la XXX, mas que nada
necesitamos mas apoyo psicolégico para los dos porque uno igual necesita con
guien desahogarse que no sea la otra persona, porque igual la sobrecargai con tus
temoores, y tus cosas personales” (F4). En este mismo sentido, se observa que
las familias requieren compartir con personas que se encuentren viviendo
situaciones similares, con el fin de poder socializar experiencias, miedos y
expectativas y asi alivianar los niveles de estrés presente en los miembros de la
familia “eso si,...queria gente que estuviera pasando lo mismo que yo y
preguntarle, como lo hiciste tu, y que sentiste de verdad cuando nacié? Y llorabas
cuando...” (F2).

5.1.2.3 Necesidad de igualdad de oportunidades.

Lo expresado por las familias deja en evidencia el desequilibrio existente en

la entrega de oportunidades dirigidas al nifio con Sindrome de Down, en
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comparacion con personas que no presentan ningun tipo de discapacidad. Es por
lo anterior que las familias se ven en la necesidad de ir en busca de nuevos
rumbos con el objetivo de encontrar espacios en donde se les brinden a sus hijos
apoyos reales que respondan a sus necesidades “yo siempre he querido llevarme
a la XXX a Espafia porque sé que haya es distinta la forma de tratar y la
estimulaciéon para los nifios con Sindrome de Down” (F4). Por otra parte, a partir
de lo expresado por lo padres, se observa preocupacion en relacion a las futuras
oportunidades laborales de sus hijos con Sindrome de Down, ya que éstas en la
actualidad son percibidas como desiguales en comparacién con la poblacion que
no presenta discapacidad “siii siii....es que eso me molesta...te juro...no es que
me dé pena...me molesta que por qué un nifio con Down tiene que solamente ir a

cargar las bolsas y hacer....por qué?”(F2)

5.1.2.3 Necesidad de aceptacion.

Los relatos emitidos por las familias, demuestran temor ante posibles
situaciones de discriminacion 0 segregacion causadas Unicamente por la
discapacidad que sus hijos presentan “a veces siento que toda la sociedad no esta
preparada, no piensa como piensa uno, Yy a lo mejor no esta preparada para a lo
mejor darle un trabajo, darle un colegio y aceptarlo a él, aceptarlo como él es, si el
no va a escuchar, no va a poder hablar, que la sociedad sepa entenderlo,

integrarlo, no que él se integre, al sistema que tienen las demas personas” (F1).

5.2 Andlisis interpretativo de los resultados.

A partir de los resultados obtenidos en base a los relatos analizados, es
posible establecer relaciones entre algunos de los codigos de la categoria de
Calidad de vida familiar y entre codigos pertenecientes tanto a la categoria
anteriormente mencionada como a la de necesidades de apoyo sentidas. Con el
fin de especificar las relaciones, se establecieron dos tipos: Causal y

contradictoria. La primera de ellas, hace referencia a aquellos relatos en los que
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aparece un coédigo como consecuencia de otro. La segunda, refiere a relatos que

contienen cddigos que se relacionan de manera inversa o excluyente.

5.2.1 Relacién entre las dimensiones de la Calidad de vida familiar.

@}j Calidad de Vida Familiar]

A ALY T

—

[ﬁ 1 Interaccién Fa miliarJ

e
ﬁ 5 Apoyos relacionados con la
persona con discapacidad

is cayse of is cayse of

contraglcts ",

is cause of [ﬁ’ 3 Bienestar emocional]

liﬂ 4 Bienestar fisico y material

Figura 6. Relaciones entre dimensiones Calidad de Vida Familiar

La dimension de Interaccion familiar con la de Bienestar econdmico y
material se relacionan de manera contradictoria, puesto que como se observa en
la figura N° 6 y partir de los relatos, se desprende que las familias priorizan las
interacciones familiares, especificamente lo referido al tiempo en el que los
miembros se preocupan unos por otros, por sobre oportunidades que podrian
brindar un bienestar econémico y material superior al que presentan, aun sabiendo
que este aspecto sera de gran relevancia para alcanzar ciertos proyectos
relacionados con sus hijos que presentan Sindrome de Down “La prueba esta de
gue se ha decidido de que deje de trabajar, con tal de que el nifio esté atendido.
Mmm es una decisibn que valientemente, se ha hecho aun sabiendo que lo
economico para el nifio va a ser cada vez mas peso, pero no importa...dicen que

con un pan puede comer mas de una persona”. En este sentido, se supone que
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las decisiones son tomadas a nivel familiar, considerando a cada uno de los
miembros de ella “todo lo conversamos entre los dos, o0 sea cualquier cosa, yo voy
a tomar una decision y lo conversamos...” (F4) y van en funcién de favorecer las
relaciones interpersonales que se dan dentro del grupo familiar y de promover

momentos en los que pasan tiempos juntos.

La dimension de Rol de padres se relaciona de manera causal con la de
Interaccion familiar, puesto que cuando los padres llevan a cabo actividades para
apoyar a sus hijos en la realizacibn de tareas y en la busqueda de la
independencia, se crean instancias de recreacion, goce del tiempo que pasan
juntos y de unién familiar “normalmente los dias de semana en la casa tenemos
tiempo para banar a la XXX, para trabajar con ella en las terapias...emm...no sé
po, un dia en la semana el XXX hace su terapia.”, “yo los pesco a todos y salimos
a caminar, con mochila, jugos bebidas y hacemos picnics, y eso es lo que a mi me
encanta y lo que le queremos inculcar a los hijos mios, que el campo, todo eso es
bonito”. Es importante mencionar que el hecho de tener mas instancias de
interaccion familiar en contextos comunitarios, permite a la persona con
discapacidad interactuar con agentes externos a su nucleo familiar, favoreciendo

asi, su desarrollo integral y la inclusion social.

A partir de lo expresado por las familias, las interacciones familiares,
influyen de manera directa en el bienestar emocional, puesto que en la medida en
la que existan relaciones basadas en la confianza, comunicacién y apoyo mutuo al
interior de la familia se favoreceran los estados emocionales de cada integrante de
ella, generando sentimiento de seguridad y estabilidad “yo creo que si, si no
tuviera esta situacion que tengo con XXX las cosas no serian iguales, porque a lo
mejor si fuese distinta yo andaria enojada, y molesta, hay muchas cosas que no
son perfectas obviamente pero asi como XXX en esa cosa de pareja no tengo

problema porque sé que nos quiere mucho”

En cuanto a la relacién entre la dimensién de bienestar fisico y material con
la de bienestar emocional, es posible mencionar que existe una causalidad entre

ambas, ya que, en la medida en que las necesidades propias de la familia se
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encuentran cubiertas, tanto aquellas que se consideran basicas en la generalidad
de las familias, como también algunas referidas a las particularidades de ellas , los
niveles de estrés disminuyen favoreciendo el bienestar emocional de todos los
miembros del nucleo familiar “O sea nosotros consideramos que es buena porque
tenemos todo, 0 sea somos felices con lo que tenemos Yy tampoco necesitamos
mas, claro a veces nos gustaria tener mas tiempo o a lo mejor tener mas dinero

para hacer mas cosas pero tampoco podriamos hacer ofras cosas.”

En este mismo sentido, se observa una relacion causal entre la dimension
de Apoyos para la persona con discapacidad y la de bienestar emocional, puesto
gque cuando se le proporcionan los apoyos nhecesarios al nifio que presenta
Sindrome de Dow, la familia logra alcanzar un estado de equilibrio que le permite
disminuir los niveles de ansiedad y asi favorecer las relaciones entre los miembros
de la familia “yo creo que de todos ella necesita apoyos. Si la dejo donde mi mama
necesito que la apoyen, que la cuiden, que si la pueden estimular mejor todavia.
Entonces donde ella quiera que este, en la casa de mi hermana, en la casa de mi
suegra obvio que necesito apoyo en todos lados con ella.” "He empezado a pensar
en si seria bueno si la XXX fuera un par de horas al jardin quiza le ayudaria, pero
no sé po, 1 dias o 2 dias a la semana, como pa que empiece de a poquito....yo
igual el otro afio voy a tener que empezar a hacer practica...entonces igual voy a

necesitar tiempo”

Por otra parte, también existe una relacion de causalidad, entre la
dimension de apoyos para la persona con discapacidad y la de rol de padres, la
cual se justifica en que a mayor empoderamiento de cada uno de los padres en su
rol, aumenta la entrega y acceso de apoyos especificos para cubrir las diferentes
necesidades de la persona con discapacidad, y asi promover el desarrollo de sus

hijos en las diferentes areas.

5.2.2 Relacién entre las dimensiones de la Calidad de vida familiar con las
necesidades de apoyo sentidas.

Para continuar con los analisis y complementar lo que las familias han

expresado en cuando a su calidad de vida familiar y si existe relacion entre ésta y
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las necesidades sentidas que perciben es que se han realizado analisis cruzados

con el fin de establecer relaciones entre ambas categorias.

E{}jcmidaddewdahmniar_l [ggNEfesidades sentidas]
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Figura 7. Relacion entre calidad de vida familiar y necesidades sentidas.

De acuerdo a los analisis llevados a cabo se establece que en lo referido a
la relacion existente entre la necesidad de informacion con la dimension de
bienestar emocional, ésta es de tipo causal, puesto que se evidencia que cuando
las familias reciben escasa informacién o cuando ésta no es otorgada de manera
pertinente por parte de los profesionales, aparecen sentimientos de desesperanza,
inseguridad, desorientacidn, angustia, entre otros. Son estos sentimientos los que
pueden llevar a las familias a buscar informacion de manera auténoma,
recurriendo como primera fuente a internet. Lo anterior puede generar que las
familias reciban informacién errénea y fatalista en relacion al futuro de sus hijos
con Sindrome de Down, manteniendo o aumentando las crisis emocionales a las

gue se enfrentan.

En lo que respecta a la relacion entre la necesidad de Apoyo Psicoldgico y

la dimension de Bienestar Emocional, se establece una relacion de tipo causal, en
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la cual se observa que cuando las familias reciben apoyo psicologico referido al
desarrollo de estrategias que le ayuden a responder y superar sus dificultades
diarias, éstas logran desarrollar mayores niveles de autocontrol y autoestima,

favoreciendo el desenvolvimiento de una vida plena tanto a nivel individual como

familiar.
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VI. DISCUSION Y CONCLUSIONES
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A partir del andlisis realizado en base a los resultados obtenidos dentro de
la presente investigacion, se puede concluir que los objetivos planteados para ésta
han sido alcanzados con éxito, logrando describir las dimensiones de la Escala de
Calidad de Vida Familiar, siendo cada una de ellas mencionadas en los relatos de
las familias, en el siguiente orden de frecuencia: bienestar emocional, interaccion
familiar, rol de padres, bienestar material y fisico y apoyo para la persona con
discapacidad. En este mismo sentido se dio respuesta al objetivo relacionado con
la identificacion de las principales necesidades de apoyo expresadas por las
familias, destacandose las necesidades de informacion, apoyo psicolégico,
igualdad de oportunidades y aceptacion. Por ultimo, se llevo a cabo un proceso de
establecimiento de relaciones, el cual considerd las diversas interacciones entre
las dimensiones de la calidad de vida familiar y entre estas mismas con las

necesidades de apoyo detectadas en los relatos.

Después de llevar a cabo varios procesos de revision bibliografica sobre la
calidad de vida familiar, las necesidades de apoyo, el concepto de familia y los
modelos de trabajo con estas mismas, es posible destacar la importancia de estos
constructos y las relaciones que se pueden establecer entre ellos.

El concepto de Calidad de vida familiar, es un constructo que hace
referencia a un estado dinamico de bienestar por parte de la familia, por lo que
éste debe ser definido de forma colectiva, subjetiva y valorado por cada uno de
sus miembros, y es aqui donde interactian diversas necesidades a nivel individual
y familiar®.(Zuna, N., Turnbull, A., Summers, J., 2009). Lo anterior se vio reflejado
en la presente investigacion, puesto que para conocer la calidad de vida familiar
de las familias participantes, se recogio informacion proveniente, en lo posible, de
ambos padres, considerando la subjetividad de cada uno de ellos y las inquietudes
expresadas tanto a nivel personal como aquellas relacionadas con el grupo

familiar.
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La importancia del concepto de calidad de vida familiar radica en que éste
se encarga de reflejar las condiciones de vida deseadas por los miembros de una
familia en relacion a sus entornos cercanos, como por ejemplo su hogar, la
comunidad, la escuela y/o trabajo, considerando fenomenos subjetivos y objetivos
(Schalock, 2002). Por lo anterior, en la actualidad el interés sobre este concepto,
se extiende mucho més all4 de tratar de definirlo o simplemente medirlo en
diversos contextos, sino que realmente se intenta comprender de qué se trata,
como se expresa en las familias y orientar sus procesos de intervencion
(Schalock, 2002). En este mismo sentido, el trabajo investigativo expuesto, no se
centrd en la medicién del concepto de calidad de vida familiar, si no, en que tanto
el grupo de investigacion como las familias participantes, conocieran su propia
calidad de vida familiar, apropiandose de sus vivencias y empoderandose de su rol
para la identificacién de diversas necesidades, y a partir de esto poder utilizar esta
informacién para llevar a cabo mejoras a nivel individual y familiar, favoreciendo

asi la calidad de vida familiar.

De acuerdo a lo anterior, se hace necesario que a las familias se les
entreguen las herramientas necesarias por medio de la implementacién de
practicas de ayuda, que consistan en desarrollar trabajos de busqueda,
identificacion y afianzamiento de las fortalezas y los recursos familiares en vez de
centrarse en la correccion de las debilidades (Leal , 2008). Durante el proceso de
recogida de informacion, se intenciond el analisis propio de cada familia en
relacion a su calidad de vida familiar, en el cual ellas pudieron reconocer sus
fortalezas y herramientas con las que cuentan. Lo anterior, permitiria que las
familias alcancen mayores niveles de control personal sobre sus decisiones y los

objetivos que ellos mismos se proponen.

La importancia centrada en la identificacion de las necesidades de apoyo,
especificamente de las necesidades sentidas se encuentra referida a que las
familias alcancen altos niveles de autoridad, siendo capaces de reconocer y cubrir
sus necesidades, solicitando ellos mismos las fuentes de ayuda que creen

necesarias (Leal , 2008). Este reconocimiento y futura consideracion de las
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necesidades de apoyo detectadas, permitiria desarrollar en los planes de
intervencién recomendaciones mucho mas especificas e individualizadas para la
entrega de apoyos, de manera que estos puedan responder mejor a las
necesidades individuales (Thompson, J., Bradley, V., Buntinx, W., Schalok, R.,
Shogren, R., Snell, M., Wehmeyer, M., Borthwick, S., Coulter, D., Craig, E.,
GOmez, S., Lachapelle, Y., Luckasson, R., Reeve, A., Spreat, S., Tassé, M.,
Verdugo, M., Yeager, M., 2010). Durante el proceso de recogida de informacion de
la presente investigacion, los padres expresaron tipos de necesidades de apoyo,
relacionadas con la informacién, el apoyo psicolégico, la aceptacion y la igualdad
de oportunidades, lo cual evidencié de su parte, un analisis critico de la propia
realidad. La necesidad que méas se menciond en los relatos fue la de informacién,
luego vino la de aceptacion y apoyo psicolégico. Finalmente, la menos

mencionada fue la necesidad de igualdad de oportunidades.

De acuerdo a lo planteado en los analisis de los resultados la salud mental
incluye el bienestar social, psiquico y emocional. Este Ultimo es de gran
importancia para la vida de una persona, puesto que afecta la manera en que
éstas piensan, sienten y actian en diferentes momentos de la vida. Ademas
determina el manejo del estrés, las relaciones interpersonales y la toma de
decisiones (Peralta, 2013). Lo anterior se reflejé en los resultados obtenidos en la
presente investigacion, ya que, la dimension de bienestar emocional fue la mas
mencionada en los relatos de las familias participantes, dando cuenta de la
relevancia que éstas le dan a lo que refiere a aspectos emocionales. Del mismo
modo, la evidencia empirica de la presente investigacion, demuestra la influencia
del bienestar emocional en las diferentes esferas de la vida de una persona,
puesto que esta dimension fue la que mas relaciones tuvo con otras dimensiones

de la calidad de vida y con las necesidades de apoyo.

Segun Peralta (2013), las personas que estan en un estado de bienestar
emocional tienen mayor control sobre sus pensamientos y comportamientos,
desarrollan sentimientos de seguridad y se les facilita la expresion de sus

emociones. Asi mismo, este bienestar trae consigo el afrontar de manera
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adecuada las dificultades de la vida, trabajar de forma productiva y cooperar
positivamente en sus entornos mas cercanos. Es por esto que es de gran
relevancia que las familias mantengan un equilibrio en todas las areas que influyen
en ella, ya que, de esta manera se estardn propiciando ambientes

emocionalmente sanos que favorecen la calidad de vida familiar.

Considerando lo anterior y a través de esta investigacion, se observd que
dentro de los aspectos que las familias valoran de manera primordial al momento
de hablar de calidad de vida familiar, se encuentran la unidad familiar, el amor, la
fortaleza para resolver conflictos y el apoyo mutuo. Lo anterior fue posible
relacionarlo con las dimensiones de Interaccién familiar y Bienestar emocional de
la Escala de calidad de vida familiar. En este mismo sentido se destaco la
importancia del aspecto econdmico, como un elemento clave para el bienestar
familiar, especificamente para el hijo con discapacidad. No obstante, para las

familias, lo anterior no supera al ambito emocional y de interacciones familiares.

El disefio metodoldgico cualitativo empleado estudia la realidad investigada
en su mismo contexto natural, lo cual permiti6 interpretar la informacién de
acuerdo a los significados que tienen para las personas implicadas (Sandoval,
2002) como también comprender las diferentes interrelaciones complejas que se
dan en la realidad estudiada (Rodriguez y Valldeoriola, 2007). Lo anterior, permitio
alcanzar los objetivos propuestos en este trabajo investigativo, ya que, para
describir la calidad de vida familiar y las necesidades de apoyos sentidas de las
familias, fue necesario conocer el contexto real de cada una de ellas y considerar
en sus relatos los propios significados que las personas le otorgaron a sus

vivencias.

En este mismo sentido, las caracteristicas propias de la metodologia
cualitativa, permitieron que la investigacion se adaptara y enfrentara las

situaciones emergentes que surgieron durante el proceso investigativo.
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VII. LIMITACIONES Y PROYECCIONES
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En cuanto a las debilidades y limitaciones de la investigacion, es relevante
mencionar, que para llevar a cabo la presente investigacion se opto por utilizar la
Escala de Calidad de Vida Familiar propuesta por Verdugo en el afio 2012, la cual
considera cinco dimensiones para su evaluacion; interaccion familiar, rol de
padres, bienestar emocional, material y fisico y apoyos para la persona con
discapacidad. Para realizar esta evaluacion se establecieron indicadores
especificos por dimension que permitieron orientar este proceso de recogida de
informacion. En este mismo sentido, si bien esta Escala guio en gran parte la
investigacion realizada, en el proceso de andlisis de la informacién
especificamente en la codificacion de los relatos basada en las dimensiones y sus
indicadores, surgieron algunos elementos que no pudieron ser codificados en las
dimensiones ya nombradas, debido a la especificidad de los indicadores que éstas
presentaban para su descripcion, aun cuando pertenecian a la misma temética de

ellos.

Ademas, se presentd como una debilidad, el numero de familias
participantes, puesto que en caso de que una de ellas o mas desistiera, la
investigacion perderia su caracter colectivo, pues estaria enfocada en casos

particulares, dificultando el andlisis de la informacion.

En relacién a las proyecciones del presente trabajo investigativo, se destaca
la posibilidad de utilizar los resultados obtenidos para darle continuidad al trabajo
realizado. De esta manera, se espera que el futuro trabajo esté enfocado a la
intervencion de las areas que las propias familias consideraron relevantes para su

calidad de vida familiar, entregando herramientas concretas que permitan a las
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familias empoderarse de su rol y ser capaces de transformar sus propias

necesidades en fortalezas.

Finalmente, es relevante mencionar que las investigaciones en torno a la
calidad de vida familiar en personas con discapacidad intelectual ain son escasas
en el contexto chileno. Se espera que en el tiempo estas puedan seguir
desarrollandose, de manera que entreguen una mayor informacion sobre el
enfoque de trabajo basado en el contexto familiar. Esto con el fin de contar con
informacion directa sobre la planificacion y prestacion de apoyos y servicios

pertinentes segun la realidad nacional.
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IX. ANEXOS

135



4 de Noviembre
del 2013.

Fundacion Aparid:
Presente

La presente tiene como objetivo invitarlos a participar en nuestro trabajo de
Titulacion acerca de la Calidad de vida familiar desde la vision de los Padres de
nifios con Sindrome de Down entre 0 a 3 afios o de 3 a 6 afos. El trabajo
consistira en la realizacion de entrevistas en profundidad con cada una de las
familias que deseen patrticipar. En las que se pretende conocer sus experiencias,
percepciones y visiones, cuales son sus necesidades de apoyo y sobre todo como
ellos valoran hoy, su calidad de vida familiar.

Los resultados que obtengamos de todo el proceso de recogida de
informacion, seran comunicados a ustedes, y toda la informaciéon obtenida sera
confidencial y esperamos sea un aporte en cuanto puedan trabajar en funcién de
lo obtenido.

Las entrevistas ya mencionadas, seran coordinadas de manera personal
con cada grupo familiar, y seremos nosotras quienes nos acomodaremos a sus
disponibilidades de tiempo y lugar.

La presente investigacion al ser un estudio de caracter cualitativo, utilizando
la metodologia de estudio de caso, pretende conocer la realidad de un minimo de
cuatro y un maximo de ocho familias, con el fin de llevar a cabo un analisis en
profundidad de la realidad en estudio.

Dentro de las acciones importantes a desarrollar durante la investigacion se
encuentran:

1- Segun las posibilidades, tener una reunién con los padres de los nifios en
edades a participar en la investigacion, con el objetivo de dar a conocer la
misma y firmar los consentimientos informados.

2- Dos a tres entrevistas en profundidad con cada grupo familiar entre el
periodo de Noviembre a Enero del 2014.
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Desde ya muchas gracias.

Se despiden atentamente.

Macarena Flores A
Francisca Gonzalez S
Katherine Nufez F
Katherine Torres C.

Profesora Vanessa Vega C.
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Entrevista en profundidad para Padres de niilos con Sindrome de Down que
se encuentran en la primera infancia.

Entrevista Nimero 1:

1. Datos de identificacion: (Nombre, edad, domicilio, parentesco, nivel de

estudio, actividad que realiza, estado civil, etc.)

¢, Quiénes conforman su familia?

¢, Con quién de ellos viven?

¢, Cuales son las edades de los hijos?

¢, Qué actividades realizan cada uno de los miembros de la familia?

Historia familiar

Describan un dia normal de su vida familiar

¢, Qué actividades realizan en su tiempo libre, fin de semana, vacaciones?

¢,Cuales son las mayores preocupaciones como familia?

10 ¢,Cuales son las motivaciones como familia?

11.;Cudles son sus expectativas como familia?

12.Como padres, ¢cudles son las fortalezas y debilidades que ven en su
familia?

13. ¢ qué entienden ustedes por familia y calidad de vida familiar?

©XoNOoOOhWN

Entrevista NiUmero 2:

De acuerdo a lo que conversamos la semana pasada, sobre que es calidad de
vida familiar para su familia ahora conversaremos sobre las interacciones
familiares, ¢ Como son las relaciones familiares?, ¢, como resuelven sus conflictos?

En relacion al bienestar familiar, ¢su familia cuenta con apoyos (amigos,
familiares) para cubrir sus necesidades?

¢, Su familia cuenta con los recursos para tener un adecuado bienestar material?
¢, Si en ocasiones necesita apoyo, a quién recurre?

En cuanto al papel de los padres, ¢ Como describiria su papel en la familia?
En relacion a su hijo con discapacidad, ¢ cuales son los apoyos familiares que
requiere?, ¢como es la relacién de este hijo con los demas miembros de la
familia?

Para finalizar, ¢ nos podria decir como es su calidad de vida familiar?.
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