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RESUMEN.

En chile el 12,7% de las personas presenta algun tipo de discapacidad. Cuando se
planifica la llegada de un hijo, se espera que sea un nifio sano, pero cuando el tan
esperado nifio o nifa presenta una condicién de discapacidad, la familia experimenta
un sentimiento de pérdida por el hijo que esperaba y no llego; las reacciones de la
familia frente a este hecho varian dependiendo de las circunstancias particulares, que
aunque difieren segun el tipo de familia y caracteristicas de sus miembros, la mayoria
presenta etapas comunes.Al nacer un integrante con discapacidad, estos adquieren
nuevos papeles y el sistema familiar se reorganiza, dicha organizacién modifica las
normativas y actitudes de los integrantes de la familia.

Debido a lo anteriormente sefialado es necesario que la familia cuente con
diferentes redes de apoyo que le permitan llegar al proceso de aceptacion, siendo una
de las mas importantes el actuar de la educadora diferencial en la entrega de
estrategias de intervencion para contribuir al proceso de aceptacion de hijos en
situacion de discapacidad intelectual.

Debido a esta problematica se realizé una investigacion cualitativa para identificar
el compromiso de la educadora diferencial, las etapas del duelo de las familias y las
necesidades que presentan, en el curso pre basico 2 de la escuela especial Barcelona.

Para dar respuesta a los objetivos planteados se crearon diferentes instrumentos
los cuales arrojaron informacion que permitié reconocer las necesidades y demanda
de la educadora diferencial y las familias, para responder a esta problematica fue
necesario elaborar estrategias de intervencién para contribuir al proceso de aceptacion

de hijos en situacion de discapacidad.
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INTRODUCCION

Esta investigacion tiene como principal propésito de estudio contribuir con estrategias
de intervencion para familias con hijos en situacion de discapacidad intelectual, el cual
produce un gran impacto sobre los padres, quienes suelen tener una serie de reacciones
emocionales que se manifiestan en sentimientos de dolor, consternacién, decepcion,

duda, coraje, culpabilidad, vergiienza, angustia, temor, entre otros.

El planteamiento y desarrollo de la tesis de investigacion se fundamenta en una
interrogante que forma y da sentido a todos nuestros planteamientos ¢Cuéles son las
estrategias de intervencion que necesita la familia para contribuir al proceso de
aceptacion de los hijos en situacion de discapacidad intelectual, en el nivel pre basico 2,

escuela especial Barcelona, comuna de Maipu?

En el transcurso de esta investigacion se dard a conocer la importancia de elaborar e
implementar estrategias de intervencion para contribuir a familias con hijos en situacién de
discapacidad debido a que es un tema poco abordado en el area de la educacion
diferencial. De esta manera se logrard adquirir las herramientas necesarias dando
respuesta a las familias, utilizando y trabajando con un enfoque ecoldgico funcional. Las
familias sufren la pérdida del hijo imaginado y deseado, como consecuencia de esto
existe un quiebre en la dindmica familiar afectando las relaciones entre sus miembros.
Hay diversas etapas antes de llegar a la aceptacién, para cada familia el proceso es
diferente, por lo tanto es necesario generar apoyos y orientaciones para mejorar la calidad

de vida de todos los integrantes.

Es importante considerar todos los factores que pueden afectar el proceso de cada
familia, siendo relevante la manera y forma en que se entrega el diagnostico para

comenzar a trabajar.

Las educadoras diferenciales son un actor importante dentro de este proceso, las
cuales deben apoyar y orientar a las familias a través de estrategias de intervencion para

contribuir a la aceptacion de hijos en situacién de discapacidad.



La estructura de la tesis se desarrolla en cinco capitulos:

El capitulo nimero | plantea el problema de investigacion,sus antecedentes, la
fundamentacién, formulacion y justificacion del problema a través de preguntas

investigativas y objetivo general.

El objetivo general de esta investigacion consiste en proponer estrategias de
intervencion para contribuir al proceso de aceptacién de los hijos en situacion de
discapacidad intelectual, en el nivel pre basico 2, escuela especial Barcelona, comuna de

Maipa.

El capitulo numero llse sustenta a partir del marco teérico, el cual consiste en analizar
y exponer las teorias, enfoques, investigaciones y antecedentes que se consideran

validos para la efectividad del estudio en cuestion.

El capitulo namero Ill sefiala las acciones que se deben realizar para alcanzar los
objetivos, contestar las interrogantes planteadas e indagar en la unidad de analisis, los
sujetos de estudio e informantes claves. Del mismo modo la elaboracion e
implementacion de instrumentos que permiten la recopilacion de informacion necesaria

para llevar a cabo la investigacion cualitativa.

El capitulo IV propone los andlisis y resultados de la investigacion a partir de los
instrumentos aplicados en las entrevistas, cuestionario exploratorio y focus group dirigidos

a la unidad de analisis, sujetos de estudio e informantes claves.

Finalmente, en el capitulo nimero V se plantea un conjunto de acciones cuyo objetivo
es contribuir al proceso de aceptacion de los padres con hijos en situacién de

discapacidad intelectual desde el rol activo del educador diferencial.



CAPITULO I. FUNDAMENTACION DEL PROBLEMA DE INVESTIGACION.

1.1.- Antecedentes

En el contexto Internacional se consideran tres articulos relacionados con el tema:

e Duelo anticipado: Sobre el desarrollo del concepto y la importancia de su estudio y
abordaje, autor Agustina Loitegui, octubre 2008. Buenos Aires, Argentina.

La investigacion realizada abordara el concepto de duelo anticipado, presentando el
concepto de duelo, sus fases, los referentes mas importantes en el tema del duelo,
ademas aporta las principales criticas que el concepto ha recibido, y se justificara su

relevancia para el campo de la psicologia como también en la educacion.

¢ “Pensamientos, sentimientos y actitudes de las familias con un miembro con
Sindrome de Down. Centro de Educacién Especial, Fundacién Carifio, Pasaje,

2012”. Universidad de cuenca, Ecuador

La presente investigacion se basa en los padres de familia que han experimentado:
dudas y temores al enfrentarse a una sociedad poco instruida en el tema y cémo
sobrellevar situaciones de discriminacidn, para un trato con dignidad hacia los nifios con

sindrome de Down.

Dando a conocer la responsabilidad por parte de padres de familia, psicélogos y

educadores al trabajar y vivir con una persona con Sindrome de Down.

e Familia y discapacidad intelectual (Saliendo del laberinto de espejos) Pedro
Celiméndiz Arilla. Zaragoza, 2004 E.V.N.T.F.

El objetivo de este trabajo es intentar comprender las diferentes etapas y procesos
gue viven las familias con un hijo en situacién de discapacidad para ello se realizaron

diferentes entrevistas e investigaciones, destacando 2 grandes situaciones

v La alta capacidad del miembro discapacitado para adaptarse a nuevas
situaciones y para utilizar los estimulos positivos en aras de su crecimiento

personal.



v La fortaleza y la flexibilidad de la familia, que ha sido capaz de salir adelante y
haber logrado un adecuado funcionamiento familiar a pesar de que han tenido
mas dificultades objetivas y requerimientos diferentes a los de familias sin ese
miembro discapacitado.

Estos dos descubrimientos hicieron que los investigadores se plantearan muchas
interrogantes a las cuales dan respuesta en este trabajo de investigacion: ¢Como lo
consiguieron?, ¢a qué dificultades han tenido que hacer frente?, ¢Qué crisis han tenido
que afrontar y cuando sucedieron?, ¢como las superaron? ¢Qué o Quién les sirvié de

ayuda?
En el contexto Nacional se encuentran tres articulos que guiaran el tema abordado:

e Proceso de adaptacion “Ser padre, madre, hermano/a, abuelo/a es un rol que se
aprende y que nadie lo ensena”, autor Chile crece contigo Sistema de Promocién y

Proteccién Social, afio 2014

Chile crece contigo entrega diferentes herramientas, estrategias e informacion, para

apoyar al desarrollo de nifios en situacion de discapacidad.

Ademas considera a la familia como el pilar fundamental para el nifio, entregando
respuestas a sus temores. Por lo general, las respuestas no son simples y muchas veces
pueden son dolorosas. Es importante que la familia, aprenda que poco a poco la vida se

normalizara y podran descubrir la magia de cada nifio o nifia.

e Dinamica familiar de pacientes con discapacidad motora severa del programa
multidéficit del instituto de rehabilitacion infantil teletébn Santiago Agosto del 2010,

universidad de humanismo cristiano.

El siguiente estudio aborda el proceso que conlleva la familia al nacer un integrante
con discapacidad, estos adquieren nuevos papeles y el sistema familiar se reorganiza.

Dicha organizacion modifica las normativas y actitudes de los integrantes de la familia.

Ademas se considera la importancia y el cambio que se genera en la dinamica familiar
al incorporarse una persona con discapacidad en la que es necesario abordar los efectos

gque se pueden generar como consecuencia de la llegada de este.



e Escuela, familia y discapacidad. Guia para la familia de nifios y jévenes con
discapacidad. Autor: Ministerio de educacién, Programa de educacion especial
2002.

El presente documento tiene como finalidad entregar informacion y orientaciones a la
familia de nifios, nifias y jovenes con discapacidad que facilite su incorporacion a distintas
instancias de participacion educacional, comunitaria y social de un modo mas efectivo. Asi
mismo, tener un conocimiento mas amplio sobre las diversas opciones educativas y

laborales para sus hijos e hijas.

Se ha comprobado que los padres que alcanzan la aceptacién de sus hijos estan mas
involucrados con la educacion de ellos, siendo reflejado en los estudiantes a través de su

rendimiento, conducta y mejor disposicion hacia el aprendizaje en general.

De acuerdo a la revision bibliogréfica de tesis expuestas en la base de datos de la
Universidad UCINF se destacan las siguientes indagaciones que se relacionan con la
propuesta:

e Como les afecta a los padres la forma en que se entrega el diagndstico de un hijo
con Sindrome de Down Osorio Romero, MonicaPublicacién: Santiago, Chile
UCINF 2007. 61p. , Informe final del seminario de integracién para optar al titulo
de Profesor de Educacion Diferencial con mencion en Deficiencia Mental y al
Grado Académico de Licenciatura en Educacion: Prof.Guia: Elisa Valdés Navarro
28x22cm.Fecha:2007

Como les afecta a los padres la forma en que se entrega el diagnéstico de un hijo con
Sindrome de Down. Por medio del analisis realizado a esta tesis, podemos decir que esta
se enfoca en la forma en que se entrega el diagnostico de un nifio con Sindrome de Down
por parte de los especialistas y las razones por las cuales este diagnéstico genera un
problema que afecta la actitud posterior que tienen los padres con su hijo. Aborda las
siguientes etapas que experimentan los padres desde el momento de recibir la noticia:
Etapa de Negacion, Etapa de Renegociacion, Etapa de Aceptacion Pasiva, Etapa de
Aceptacion con sublimacion. Esta tesis entregan la idea de que los especialistas tengan

un programa y sean mas sensibles en la forma en la cual se entrega la noticia por lo


http://koha.ucinf.cl/cgi-bin/koha/opac-search.pl?q=au:Osorio%20Romero%2C%20M�nica

impactante y dificil que es para los padres, nos explican como la forma en que se entrega
la noticia tiene varias consecuencias en la vida y la actitud de los padres frente a la
discapacidad de su hijo.

e La familia y sus transformaciones con la llegada de un hijo diferente / San Martin
Castillo, TatianaPublicacién: Santiago, Chile: Universidad UCINF. Facultad de
Educacion, 2011. 60 h.; Incluye indice. 22 x 28 cm.Fecha:2011

La indagacion seleccionada trata de explicar las reacciones, modificaciones, actitudes
en el ndcleo familiar tras la llegada de un nuevo integrante con discapacidad, tratando de
responder a las interrogantes en cuanto a la experiencia emocional, la estructura
relacional (¢.cual es el vinculo establecido con la madre?, ¢cual es el rol que cumple el
padre en primera instancia?), entre otras, todas estas interrogantes seran respondidas a

través de una investigacion cualitativa mediante una entrevista semiestructurada.

Este estudio se encuentra fuertemente relacionado con el tema abordado, vy
principalmente enfocado en los procesos de la familia ante la llegada de un hijo en
situacion de discapacidad, lo que permitira reflexionar y ahondar mas en el tema
seleccionado.

e Factores que inhiben a los padres de nifios con necesidades educativas
especiales a participar en el proceso educativo de sus hijos: estudio de casos / by
Caroca Sanhueza, Monica PaulinaPublicacién: Santiago, Chile: Universidad
UCINF. Facultad de Educacion, 2006. 67 h. , Incluye indice.Fecha:2006

El estudio seleccionado trata sobre conocer los elementos que contribuyen en la poca
participacion de los padres en el proceso educativo, considerando el rol de la familia
planteada en las lineas estratégicas de la nueva politica nacional de la educacién
especial. Toma en cuenta: La familia, la participacion en el proceso educativo de la familia

y relacion familia escuela.

Se escoge el estudio como marco referencial ya que el tema a investigar involucra a la
familia y el &mbito pedagdgico, lo cual lleva a la indagacion y reflexion de los factores que

inhiben a los padres a distanciarse de este importante proceso educativo.


http://koha.ucinf.cl/cgi-bin/koha/opac-detail.pl?biblionumber=19866
http://koha.ucinf.cl/cgi-bin/koha/opac-search.pl?q=au:San%20Mart�n%20Castillo%2C%20Tatiana
http://koha.ucinf.cl/cgi-bin/koha/opac-search.pl?q=au:San%20Mart�n%20Castillo%2C%20Tatiana
http://koha.ucinf.cl/cgi-bin/koha/opac-search.pl?q=au:San%20Mart�n%20Castillo%2C%20Tatiana
http://koha.ucinf.cl/cgi-bin/koha/opac-detail.pl?biblionumber=20363
http://koha.ucinf.cl/cgi-bin/koha/opac-detail.pl?biblionumber=20363
http://koha.ucinf.cl/cgi-bin/koha/opac-search.pl?q=au:Caroca%20Sanhueza%2C%20M�nica%20Paulina

e Estudio sobre la influencia de las orientaciones y asesorias que brindan
profesionales en las reacciones de los padres frente al diagnostico de un hijo con
deficiencia cognitiva Astorga Martinez, Marjorie MagdalenaPublicacion: Santiago,
Chile UCINF 2007. 91p.:il.col. , Seminario para optar al titulo de Profesor de
Educacion Diferencial con menciéon en Deficiencia Mental y al Grado Académico
de Licenciatura en  Educacion;Prof.Guia:Juana  Espindola  Astudillo
29x22cm.Fecha:2007

El estudio anteriormente mencionado se relaciona con la influencia de las
orientaciones y asesorias que brindan profesionales en las reacciones de los padres
frente al diagndstico de un hijo con deficiencia cognitiva. Aborda en si varios temas que
son relevantes para nuestra formacion como futuras educadoras diferenciales. El saber
como reacciona un padre frente al diagnéstico de su hijo, es importante, puesto que
nosotras debemos tener la empatia para entender su posicion, y porque no, darle pautas
a los padres para que logren aceptar esta realidad del hijo con discapacidad. Esta tesis es
relevante debido a que aborda a los padres como el actor fundamental para sus hijos, de
ellos dependera su personalidad, sus actitudes y emprendimientos. También afronta
temas como cuales son las orientaciones que reciben los padres frente a este diagnéstico
y cudl es la comparacion de padres que reciben orientacion y con padres que no la

reciben.

Resulta relevante este estudio, puesto que ofrece diferentes resultados que
contribuyen al tema que se desea abordar, arroja resultados como: que un 70% de los
padres no recibe orientacién y tampoco es acompafiado en este proceso del diagnéstico,
ademas un dato relevante es que todo dependera de si el diagndstico que se les entregd
fue previo al nacimiento del hijo o fue en el mismo momento en que este nace ademas de

considerar la variable sobre como se entrega el diagnéstico.

A través de la sintesis y revision bibliografica Internacional, Nacional y la universidad
UCINF logramos identificar que Chile posee una escasa linea investigativa en relacion a
articulos, tesis, instituciones, revistas, textos y autores que aborden y fundamenten el
tema escogido, ya que solo podemos encontrar informacion generalizada de las familia

con un hijo en situacién de discapacidad, sin embargo en otras naciones este tema es


http://koha.ucinf.cl/cgi-bin/koha/opac-detail.pl?biblionumber=8962
http://koha.ucinf.cl/cgi-bin/koha/opac-detail.pl?biblionumber=8962
http://koha.ucinf.cl/cgi-bin/koha/opac-detail.pl?biblionumber=8962
http://koha.ucinf.cl/cgi-bin/koha/opac-detail.pl?biblionumber=8962

abordado de manera especifica siendo respaldada a través de estudios y autores que

han realizado modelos y andlisis de investigacion.

En relacién a la universidad y las tesis revisadas podemos mencionar que en general
los enunciados poseen una visibn pedagdgica hacia la familia ho mencionando la

dinamica familiar y tampoco la intervencion hacia ellas.

Indiscutiblemente el tema posee una escaza linea de investigacion, si bien el tema es
abordado no se profundiza con respecto a este, generando en las familias la falta de
estrategias y herramienta para abordar un proceso de sus vidas que puede resultar

cadtico si no es tratado y abordado de forma efectiva.

Es importante conocer e indagar las diferentes fuentes de informacién que circulan en
nuestro alrededor, debido a que comunmente el primer apoyo que buscan las familias es
a través de la recopilacién de informacién mediante los diferentes recursos tecnologicos,
libros 0 estudios relacionados a la llegada de un hijo en situacién de discapacidad y se
debe conocer el nivel de informacion que existe sobre el tema en el contexto

internacional y nacional.

El analisis de estos estudios y articulos permite generar una retrospeccion de los
temas que ya se han trabajado y la forma en la cual han sido abordados para ir
renovando, aportando y actualizando el conocimiento sobre el tema que es requerido por

los padres de hijos en situacion de discapacidad intelectual.

En conclusion se evidencia que el tema escogido no ha despertado el interés de
investigadores ya que no existe una amplia linea de estudios relacionados con este; es
por esto que permite trabajar en él y generar nuevas e innovadoras indagaciones para dar
respuestas a las necesidades de cada persona que se sienta identificado con la

problematica.

1.2.- Fundamentacién del problema de investigacion

A partir de la experiencia y observacion en précticas, formacion, vivencias,
comunicacion, redes sociales, bibliografia, entre otras, surge la motivacion y la necesidad
de generar respuestas fundamentadas a las diferentes interrogantes de la familia que
presentan un hijo o hija en situacién de discapacidad, un ejemplo de esto es que en los

centros de practica no se ha escuchado a los educadores o directivos referirse a la ayuda
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que facilitan a la familia para superar el proceso de aceptacion de sus hijos siendo estos
en muchas ocasiones derivados a un especialista, excluyéndose de la intervencion que

pueden brindar.

En relacion a la problemética por la cual surge la idea de investigacion es a partir de la
necesidad de integrar al educador diferencial en la elaboracién e implementacién de
estrategias de intervencién para contribuir al proceso de aceptacién de hijos en situacion
de discapacidad, se considera que el educador diferencial es un apoyo fundamental tanto

para el estudiante y la familia, siendo el mediador principal entre estos.

Es necesario que el educador este comprometido con el equipo multidisciplinario
haciéndose participe en la implementacion de estrategias, realizando un trabajo
cooperativo, considerando todas las opiniones e ideas en funcion a mejorar la calidad de

vida de los estudiantes y su familia.

1.3.- Formulacion del problema de investigacion.

En la actualidad en la escuela especial Barcelona son escasas las estrategias de
intervencion destinadas a las familias en el proceso de aceptacion por parte de la
institucion y la comunidad educativa, lo cual provoca que los padres no alcancen la
aceptacién de sus hijos en situacion de discapacidad intelectual lo que conlleva a la falta
de compromiso en el ambito educativo, desequilibrio emocional y conductual en los

estudiantes.

De acuerdo a lo anteriormente descrito surge la siguiente pregunta cientifica:
¢ Cudles son las estrategias de intervenciéon que necesita la familia para contribuir al
proceso de aceptacion de los hijos en situacion de discapacidad intelectual, en el nivel pre

basico 2, escuela especial Barcelona, comuna de Maipa?

Para dar respuesta a esta interrogante es necesario desglosar de forma sistematica

la pregunta general, en las siguientes preguntas investigativas:

1. ¢Como cambia la dinamica familiar con la llegada de los hijos en situacién de

discapacidad intelectual?



¢, Qué factores debe considerar el educador diferencial para elaborar
estrategias de intervencion con la familia para contribuir al proceso de

aceptacion?

¢, Cudl es la actuacion que asume el educador diferencial en la elaboracién de
estrategias de intervencion en el proceso de aceptacion de las familias con
hijos en situacion de discapacidad intelectual?

¢ Cual es el aporte del educador diferencial en el equipo multidisciplinario en la
elaboracion de estrategias de intervencion del proceso de aceptacion de las

familias con hijos en situacion de discapacidad intelectual?

¢, Qué acciones seran necesarias y suficientes incorporar por la educadora
diferencial para contribuir al proceso de aceptacion de los hijos en situacion de

discapacidad intelectual?

Para realizar una investigacion es necesario elaborar un objetivo general el cual

guiara el proceso investigativo dando respuesta a la pregunta general:

Proponer estrategias de intervencién para contribuir al proceso de aceptacion de los

hijos en situacién de discapacidad intelectual, en el nivel pre basico 2, escuela especial

Barcelona, comuna de Maipu.

Se plantean un grupo de Objetivos especificos los que guiaran el proceso investigativo.

1.

Identificar los cambios que se producen en la dinamica familiar ante la llegada

de los hijos en situacion de discapacidad intelectual.

Describir los factores que debe considerar el educador diferencial para elaborar
estrategias de intervencion con la familia para contribuir al proceso de

aceptacion.

Determinar la actuacién que asume el educador diferencial en la elaboracion
de estrategias de intervencion en el proceso de aceptacion de las familias con

hijos en situacion de discapacidad intelectual
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4. Determinar los aportes del educador diferencial en el equipo multidisciplinario
en la elaboracion de estrategias de intervencion del proceso de aceptacion de
las familias con hijos en situacion de discapacidad intelectual.

5. Elaborar acciones para contribuir al proceso de aceptacién de los hijos en

situacion de discapacidad intelectual desde la educadora diferencial.

1.4 Justificacién de la investigacion

Segun Roberto Herndndez Sampieri la investigacion es un proceso de aplicacién de
método, técnicas y practicas cientificas a situaciones y problemas concretos en el area de
la realidad social para buscar respuesta a ellos y obtener nuevos conocimientos. La
investigacion es una actividad propia del hombre orientado a descubrir algo desconocido,
la cual conduce a la busqueda de soluciones a la problemética planteada, esto ha
permitido entender el mundo que nos rodea y evolucionar como personas(SAMPIERI)*.

La relevancia que presenta esta investigacion para la escuela especial Barcelona en
los niveles pre basico, tiene relacion con las estrategias de intervencién para la
aceptacion de hijos en situacion de discapacidad, una parte fundamental para el
desarrollo de la dinamica familiar generando un equilibrio para el trabajo en el

establecimiento y la sociedad.

Los beneficiarios de este estudio seran los estudiantes, familia y personal educativo
de la escuela especial Barcelona, en el nivel pre basico enfocados en entregar y recibir
las estrategias de intervencion para contribuir a la aceptacion de sus hijos, de esta
manera se aportara tanto a la institucién en el &mbito de prestigio y calidad de educacion
mejorando la participacién y compromiso de los padres, ademas del perfeccionamiento de
los docentes en el tema investigado, asimismo a la familia en el compromiso de educacion
y afectividad contribuyendo a una posible aceptacion de sus hijos generando un vinculo y
ambiente familiar confortable, del mismo modo a los estudiante quienes sentiran el

apoyo de su familia y establecimiento mejorando en totalidad su calidad de vida.

Las limitaciones que se pueden presentar estan relacionadas con las familias al no
querer participar de las entrevistas e intervenciones y su poca disponibilidad para

reunirse, como también el establecimiento en no facilitar la infraestructura y no hacerse

'Roberto H. SAMPIERI. “METODOLOGIA DE LA INVESTIGACION QUINTA EDICION”.
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participe del trabajo realizado y privAndonos de informaciéon solicitada, ademas de las
limitaciones individuales de las personas que realizan la investigacion en relacion a la
escases de tiempo, falta de conocimiento y manejo del tema y finalmente los recursos
materiales y financieros adecuados y pertinentes.

La conveniencia de la investigacién es significativa para la familia, estudiantes e
institucion ya que es relevante y fundamental conocer y crear diferentes estrategias para
apoyar a la familia en el proceso que conlleva la llegada de un hijo en situacion de
discapacidad contribuyendo a mejorar la calidad de vida de estos y el ambiente de
ensefianza aprendizaje del estudiante en el &mbito educativo, ayudando al fortalecimiento
emocional, social y cognitivo potenciando sus habilidades y destrezas.

La investigacién busca eliminar los aspectos negativos hacia las personas en situaciéon
de discapacidad como es el bullying, discriminacion y estigmatizacion, esperando lograr
una aceptaciéon e inclusién social. A su vez se reeducara a padres y docentes quienes
seran los encargados de trasmitir los aprendizajes, experiencias y emociones recibidas
durante las intervenciones entregadas en la institucion, junto con esto se busca obtener

ambientes protegidos donde el estudiante pueda desarrollarse de manera integral.

La investigacion implicara obtener el titulo académico de licenciada en educacion y
educadora diferencial con mencién en discapacidad intelectual, a su vez la experticia en el
tema investigado y finalmente cumplir con el objetivo planteado al comienzo de la

investigacion.
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CAPITULO II: MARCO TEORICO

Como se ha evidenciado en la educacién especial en chile son escazas las estrategias
de intervencion para contribuir en las etapas del duelo que sufren las familias ante la

llegada de un hijo en situacion de discapacidad.

En el presente marco teérico se dara una mirada amplia a la situacién en la que se
encuentran las personas con discapacidad intelectual abarcando los diferentes contextos

en los que se desenvuelve.

2.1.- Persona en situacion de discapacidad intelectual.

Nuestro pais ha abordado la discapacidad desde distintos prismas 0 modelos, en una
evolucion historica que ha ido asumiendo las distintas visiones que se han desarrollado
sobre la temética en el mundo. Hoy, desde la ratificacion de la Convencién de las
Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y su Protocolo
Facultativo, en el afio 2008, hemos asumido un modelo centrado en las personas, el
respeto de sus derechos y el fomento de su independencia y autonomia, el cual nos
desafia a abandonar el asistencialismo y generar las condiciones que permitan a las
personas con discapacidad su plena inclusion social y una efectiva igualdad de

oportunidades.

El nuevo paradigma sobre discapacidad ya no centra su analisis en la condicion de
salud de la persona, como Unico elemento constitutivo de ésta, sino que nos llama a
entender la discapacidad como el resultado de la interaccion de esa deficiencia con
elementos contextuales, como barreras del entorno y restricciones a la participacion en la
sociedad. Lo anterior implica que en este nuevo modelo es la sociedad la que debe hacer
las adecuaciones para incluir a las personas con discapacidad, eliminando esas barreras
y evitando esas restricciones que impiden a las personas con discapacidad estar en

igualdad de condiciones con las demas.(SENADIS, Noviembre del 2013 )?

En un principio eran vistos desde un enfoque clinico donde se utilizaban términos

como mongolitos, retrasados, deficiente, incapacitado entro otros, siendo excluidos de la

*(SENADIS, Noviembre del 2013 )
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sociedad, es ahi donde aparece el principio de normalizacion el cual consiste en acercar a

estas personas a realizar una vida normal.

Actualmente la discapacidad en nuestro pais es vista desde una perspectiva ecoldgica
es decir, considera el ambiente y la persona realizando un trabajo cooperativo entre

ambas con objetivos y metas en comun.

Las personas en situacion de discapacidad poseen los mismos derechos y deberes
gue aquellas personas que no la presentan, es por esto que la discapacidad intelectual no
es una condicién, es mas bien una situacion que esta en continuo desarrollo en relacién a
mejorar las dimensiones de la calidad de vida, como son bienestar emocional, relaciones
interpersonales, bienestar material , desarrollo personal, bienestar fisico,
autodeterminacion, inclusion social y sus derechos considerando en primer lugar a la

persona antes que su diagnadstico.

La sociedad es quien limita y genera las barreras ante personas que presentan
situacion de discapacidad siendo excluidas, discriminadas y estigmatizadas, es por esto
de vital importancia entregar diferentes apoyos que irdn en beneficio de mejorar la calidad
de vida y el funcionamiento individual a través de herramientas y estrategias que
abarquen las capacidades intelectuales, conductas adaptativas, participacion, interaccion
y los roles sociales ademas de incluir la salud y los diferentes contextos en que se

encuentra inserta la persona en situacién de discapacidad.

2.1.1.- Concepto de discapacidad intelectual

Se consideran dos enfoques actualizados que abarcan el concepto de discapacidad

intelectual entre los cuales encontramos:

‘La Discapacidad Intelectual se refiere a limitaciones sustanciales en el
funcionamiento actual. Se caracteriza por un funcionamiento intelectual significativamente
inferior a la media, que coexiste junto a limitaciones en dos o0 mas de las siguientes areas
de habilidades de adaptacion: comunicacion, cuidado propio, vida en el hogar, habilidades

sociales, uso de la comunidad, autodireccion, salud y seguridad, contenidos escolares
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funcionales, ocio y trabajo. La discapacidad intelectual se ha de manifestar antes de los
18 afios de edad.”(AAIDD, 2010)3

“Una discapacidad caracterizada por limitaciones significativas en el funcionamiento
intelectual y en la conducta adaptativa que se manifiesta en habilidades adaptativas
conceptuales, sociales y practicas. Esta discapacidad comienza antes de los 18
afios”(Cols, 2002)*

“Se caracteriza por una disminucidon de las funciones mentales superiores
(inteligencia, lenguaje, aprendizaje, entre otros), asi como de las funciones motoras. Esta
discapacidad abarca toda una serie de enfermedades y trastornos, dentro de los cuales

se encuentra el retraso mental, el sindrome Down y la paralisis cerebral”.(OMS, 2010)°

Estas tres definiciones abordan un mismo planteamiento, el cual nos permiten generar
una idea que abarque todos los conceptos y tematicas que se necesitan para abordar la
discapacidad intelectual desde un enfoque educativo y social en la actualidad, a través de

esto se puede definir lo siguiente:

La discapacidad intelectual se caracteriza por la dificultad en dos o méas areas de
conductas adaptativas: comunicacion, cuidado propio, vida en el hogar, uso de la
comunidad, autodireccién, salud, seguridad, contenidos escolares, ademas abarca

habilidades sociales, cognitivo, conceptuales y practicas.

La discapacidad intelectual se manifiesta en diferentes grados (limitrofe, leve,

moderado, grave o severo) de manera permanente antes de los 18 afios de edad.

El diagnostico de discapacidad intelectual se determina midiendo el coeficiente

intelectual mediante test de inteligencia y/o escalas de madures social.

Persona con discapacidad es aquella que teniendo una o mas deficiencias fisicas,
mentales, sea por causa psiquica o intelectual, o sensoriales, de caracter temporal o

permanente, al interactuar con diversas barreras presentes en el entorno, ve impedida o

3(AAIDD, Asosciacion americana de discapacidades intelectuales y del desarrollo. 2010)
*( Luckaasson y Cols, discapacidad intelectual 2002)
>(OMS, organizacién mundial de la salud . Discapacidad intelectual 2010)
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restringida su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones
con las deméas.(20422, 2010). °

Las causas de discapacidad intelectual son:

A la base de toda discapacidad intelectual, existen limitaciones en el funcionamiento
cognitivo de la persona originadas por distintos factores causales, de 6rdenes personales
0 ambientales,que pueden ejercer su accién en diferentes momentos, mas o menos

criticos, del desarrollodel individuo. Estos factores causales pueden ser:

Genéticos: Se diagnostican generalmente en etapas tempranas y en ocasiones en la
vida intrauterina Por ej. El Sindrome de Down, Sindrome de West, desordenes

metabdlicosentre otros.

Del embarazo: Agentes téxicos (ingesta de alcohol, drogas, enfermedades virales,
diabetes, infeccion por el Virus de Inmunodeficiencia Humana (VIH), traumatismo
porcaidas o accidentes.

Del parto: Prematurez (condicionada por el peso de nacimiento o edad gestacional)

hipoxias, traumas.

De la primera infancia: Enfermedades virales que afectan el sistema nervioso central,

(meningitis, encefalitis, entre otras), intoxicaciones, traumatismos, desnutricion extrema.

Socio-culturales: Situacion de extrema pobreza, maltrato infantil, ambiente carenciado

de afectos y estimulos, deficiente cuidado de los nifios, inadecuado tratamiento médico.
Grados de afectacién segin DSM-IV
Discapacidad cognitiva leve CI 50-55 a 70.

Se los denomina los de la “etapa educable” son alrededor del 85 % de las personas
afectadas por el trastorno. Suelen desarrollar habilidades sociales y de comunicacién
durante los afios preescolares (0-5 afios de edad), tienen insuficiencia minima en las
areas sensoria motoras y con frecuencia no son distinguibles de otros nifios sin
discapacidad cognitiva hasta edades posteriores. Acostumbran a adquirir habilidades

sociales y laborales adecuadas para una autonomia minima, pero pueden necesitar

6(Iey 20422, “Establece normas sobre igualdad de oportunidades e inclusidn social de personas con
discapacidad” 2010)
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supervision, orientacion y asistencia, especialmente en situaciones de estrés social o
economico desusado. Contando con apoyos adecuados, los sujetos con discapacidad
cognitiva leve acostumbran a vivir satisfactoriamente en la comunidad, sea

independientemente, sea en establecimientos supervisados.
Discapacidad cognitiva moderada Cl 35-40 a 50-55.

La discapacidad cognitiva moderada equivale aproximadamente a la categoria
pedagolgica de «adiestrable». Este grupo constituye alrededor del 10 % de toda la
poblacion con discapacidad cognitiva. Adquieren habilidades de comunicacion durante los
primeros afios de la nifiez. Pueden aprovecharse de una formacion laboral y, con
supervision moderada, atender a su propio cuidado personal. También pueden
beneficiarse de adiestramiento en habilidades sociales y laborales, pero es improbable
que progresen mas alla de un segundo nivel en materias escolares. Pueden aprender a
trasladarse independientemente por lugares que les son familiares. En su mayoria son
capaces de realizar trabajos no cualificados o semicualificados, siempre con supervision,
en talleres protegidos o en el mercado general del trabajo. Se adaptan bien a la vida en

comunidad, usualmente en instituciones con supervision.
Discapacidad cognitiva grave Cl 20-25 a 35-40.

Incluye el 3-4 % de los individuos con discapacidad cognitiva. Durante los primeros
afios de la nifiez adquieren un lenguaje comunicativo escaso o nulo. Durante la edad
escolar pueden aprender a hablar y pueden ser adiestrados en habilidades elementales
de cuidado personal. Se benefician sélo limitadamente de la ensefianza de materias pre
académicas como la familiaridad con el alfabeto y el calculo simple, pero pueden dominar
ciertas habilidades como el aprendizaje de la lectura global de algunas palabras
imprescindibles para la “supervivencia”. Los adultos pueden ser capaces de realizar
tareas simples estrechamente supervisadas en instituciones. En su mayoria se adaptan
bien a la vida en la comunidad a no ser que sufran alguna discapacidad asociada que

requiera cuidados especializados o cualquier otro tipo de asistencia.

Discapacidad cognitiva profunda CI 20-25.

Incluye aproximadamente en el 1% y el 2% de las personas con discapacidad
cognitiva. La mayoria de los individuos con este diagndstico presentan una enfermedad

neuroldgica identificada que explica su discapacidad cognitiva. Durante los primeros afios
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desarrollan considerables alteraciones del funcionamiento sensorio motor. Puede
predecirse un desarrollo 6ptimo en un ambiente altamente estructurado con ayudas y
supervision constantes, asi como con una relacion individualizada con el educador. El
desarrollo motor y las habilidades para la comunicacion y el cuidado personal pueden
mejorar si se les somete a un adiestramiento adecuado. Algunos de ellos llegan a realizar

tareas simples en instituciones protegidas y estrechamente supervisados.

Discapacidad cognitiva de gravedad no especificada. Se utiliza cuando existe

claridad sobre la discapacidad, pero no es posible verificar mediante los test.

Dependiendo del nivel de gravedad del discapacidad cognitiva, el sujeto se puede
«educar» y capacitar para que aprenda a vivir en la sociedad; puede dominar ciertas
habilidades de lectura global (sefializacion de transito, por ejemplo: "STOP"), puede
trasladarse a lugares desconocidos o familiares, puede aprender un oficio y trabajar en él,
siempre y cuando la sociedad le dé la oportunidad de hacerlo.

La discapacidad cognitiva, en la escala de medicion de la inteligencia esta por debajo
de 70 de CI (cociente intelectual) Es la contraparte al otro extremo de la inteligencia, que
es la superdotacion, esta se encuentra por arriba de 130.

2.1.2.- Vision que posee la familia de discapacidad intelectual

“En las familias, ademas de luchar por el desarrollo de todas las capacidades del
hijo con discapacidad, debemos continuar con nuestra independencia habitual. La familia

no esta discapacitada (Marisa Pérez Tejeda, madre de persona con discapacidad)”

Cuando se inicié en Espafia el movimiento asociativo, alla por los afios sesenta, la
primera preocupacion de las familias con hijos con discapacidad intelectual fue que
recibieran una atencion adecuada, principalmente una buena atencidon educativa.
Posteriormente, la preocupacion fue extendiéndose al empleo, y mas tarde a las
alternativas residenciales. En esos momentos, la preocupacion, esfuerzo y tareas de los
padres se centraron en la planificaciébn de centros y servicios que pudieran prestar lo
mejor posible los servicios técnicos que los niflos demandaban por sus caracteristicas
especiales. La finalidad de las familias residia en curar o encontrar un lugar especializado

para el problema del nifio o de la nifia.
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Con el paso de los afos la realidad de una persona con deficiencias intelectuales
se fue observando mucho més compleja para todos (investigadores, padres y
profesionales), y el centro de interés se amplié también al ambiente en el que la persona

vive.

En la actualidad, la propia definicion de Retraso Mental (Luckasson et al., 1992, 1997)
esta referida al funcionamiento de la persona en el medio en el que se desenvuelve. Y es
justo en ese medio donde las personas mas cercanas desempefian un papel determinante
para el desarrollo, aprendizaje y posible independencia y autodeterminacién del individuo.
La calidad de vida de la persona con limitaciones cognitivas va a depender en gran parte
de la calidad de vida de su familia.

En los afios 80 y 90 se comenzd a hablar de las familias y de sus necesidades, de los
padres y de los hermanos, de la familia extensa, y también de la comunidad inmediata. Se
profundizé en el analisis de los roles que deben desempefiar los miembros de una familia
con hijos con discapacidad intelectual, también se estudié detenidamente el estrés
familiar.(ALONSO).’

La familia es el primer contexto socializador por excelencia, el primer entorno natural
en donde los miembros que la forman evolucionan y se desarrollan a niveles afectivos,
fisicos, intelectuales y sociales, segin modelos vivenciados e interiorizados. Las
experiencias que se adquieren en la primera infancia, de cualquier tipo, y los vinculos de
apego que se dan en ella van a estar determinadas por el propio entorno familiar
generador de las mismas. Es la familia quien introduce a los hijos en el mundo de las
personas y de los objetos y las relaciones que se establecen entre sus miembros van a
ser en gran medida modelo de comportamiento con los demas, al igual que lo va a ser la
forma de afrontar los conflictos que se generan en el medio familiar.La visién frente a la
discapacidad intelectual dependera del nivel social, econémico y cultual de cada una de

ellas.

2.1.3.- Derechos e igualdad de oportunidades de personas con discapacidad.

’(Miguel Angel Verdugo “Calidad de vida en las familias con hijos con discapacidad intelectual.)
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En chile existen derechos y oportunidades para las personas en situacion de
discapacidad las que se encuentran presente a través de leyes, decretos y servicios que
respaldan a estas personas

Derechos generales:

Reconocimiento de la discapacidad: Tiene derecho a que ser evaluado medicamente,
tanto en el sector publico como en el privado, para obtener la calificacion de la
discapacidad. Sin embargo, sélo las Comisiones de Medicina Preventiva e Invalidez

(COMPIN) podran certificar la discapacidad.

Inscripcion y registro: Tiene derecho a inscribirse en el Registro Nacional de la
Discapacidad si su discapacidad ha sido certificada por Compin y a recibir gratuitamente
la credencial que este organismo entrega, y por consiguiente a acceder a ciertos

beneficios estatales.

Acceso a beneficios: Tiene derecho a acceder a programas y beneficios estatales,
pero solo si su discapacidad ha sido certificada por la COMPIN vy si usted esté inscrito en
el Registro Nacional de la Discapacidad.

Igualdad de oportunidades: Tiene derecho a no ser discriminado arbitrariamente por
motivo de su discapacidad, es decir, a no ser objeto de distinciones, exclusiones o
restricciones que carezcan de justificacion razonable, por parte del Estado o de
particulares, que prive, perturbe o amenace el ejercicio legitimo de los derechos

fundamentales de las personas con discapacidad.

Derecho a familia: Las personas con discapacidad tienen pleno derecho a constituir y
ser parte de una familia, a su sexualidad y salud reproductiva y a que el Estado adopte
medidas contra la violencia y el abuso, en especial de mujeres y nifios con discapacidad y

personas con discapacidad mental.

Subsidio de vivienda: Existen subsidios especiales del Ministerio de Vivienda para
adquirir viviendas que seran permanentemente habitadas por personas con discapacidad.
Las viviendas para personas con discapacidad deben tener el disefio que les permita el

desplazamiento seguro por el inmueble.
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Fomento deportivo: Es deber del Estado el fomento y la promocion de las actividades

deportivas en especial a favor de las personas con discapacidad.

Asistencia para votar: Las personas con discapacidad que tengan dificultad para votar
pueden ser acompafadas por un mayor de edad e incluso pueden ser asistidas al acto de
votar si optan por ello.

Acceso a locales de votacion: Los locales de votacion deben tener accesos expeditos
para las personas con discapacidad.

Votar sin presiones: Existen sanciones penales para quienes impidan, obstaculicen o
dificulten maliciosamente el voto de un elector con discapacidad. También para quien

presione a la persona con discapacidad o a su asistente.

Derecho a desplazamiento urbano

Edificios: Los usuarios de sillas de ruedas tienen derecho al facil acceso y transito en
edificios de uso publico o que presten servicios a la comunidad. Los ascensores deben
tener espacio suficiente para estas personas y los edificios publicos con determinada
carga de ocupacion, deben contar con bafios especiales con acceso independiente para

personas con discapacidad.

Estacionamientos: Tiene derecho a que en los recintos destinados a la concurrencia
de publico (como centros comerciales, cines, estadios, etc.) que cuenten con
estacionamientos, dispongan de estacionamientos especiales para personas con

discapacidad.

Perros de asistencia: Si usted tiene un perro de asistencia debidamente entrenado
para asistirlo e identificado mediante el distintito oficial, tiene derecho a que éste lo
acompafie en todo momento a edificios y espacios de concurrencia de publico y a todo
medio de transporte de pasajeros terrestre o maritimo sin que se le cobre extra por el

ingreso.
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Derecho a educacion

Inclusion: Tiene derecho a acceder a los establecimientos publicos y privados de
ensefianza regular o de educacién especial, que reciban subvenciones del Estado. Los
establecimientos de educacién parvularia, basica y media, deben tener planes para
alumnos con necesidades especiales.
Los establecimientos de ensefianza regular deben implementar adecuaciones de
curriculum, infraestructura y materiales de apoyo para permitir el acceso de personas con
discapacidad. Asimismo, tiene derecho a que las instituciones de educacién superior
cuenten con mecanismos, materiales de estudio y medios de ensefianza que faciliten el

acceso de personas con discapacidad.

Educacion especial: Cuando la integracion en los cursos de ensefianza regular no sea
posible, debido a la naturaleza de su discapacidad, tiene derecho a acceder a clases
especiales dentro de su establecimiento educacional.

Si no puede ir a clases: Los alumnos de ensefianza escolar que deban estar
internados por su discapacidad, tienen derecho a recibir su educacién en el lugar en el

que permanezcan por prescripcion médica.

Acceso a bibliotecas: Puede exigir en bibliotecas de acceso publico material,

infraestructura y tecnologias accesibles a personas con discapacidad sensorial.

Becas Chile: En la Estrategia nacional de Innovacién para la competitividad hay un
lineamiento que establece que en el otorgamiento de becas Chile de posgrado, se debe

asignar mayor puntaje a las personas con discapacidad.

Reconocimiento de lengua de sefias: El Estado de Chile reconoce la lengua de sefias

como medio de comunicacion natural de la comunidad sorda.

Toda campafa de servicio publico financiada con fondos publicos, la propaganda
electoral, debates presidenciales y cadenas nacionales que se difundan a través de
medios televisivos o audiovisuales, deberan ser transmitidas o emitidas con subtitulado y

lengua de sefias.
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Derecho a salud

Prevencién y rehabilitacion: Tiene derecho a acceder a programas estatales o0 a
prestaciones en la salud publica destinadas a la rehabilitacion de personas con
discapacidad. La prevencion y rehabilitacion de las discapacidades constituye una
obligacién del Estado, un derecho y un deber de las personas con discapacidad, de sus

familias y de la sociedad.

Ficha clinica: Las personas con discapacidad psiquica o intelectual tienen derecho a
que se resguarde la reserva de su ficha clinica. Debera informarse al representante legal
de la persona con discapacidad o a la persona bajo cuyo cuidado se encuentre acerca de
las razones médicas que justifican la reserva o restriccion del contenido de la ficha clinica.
Asimismo, tiene derecho a que se tome en cuenta su opinidn para tratamientos, salvo

casos calificados de trastorno mental grave y peligro de vida

Respeto a dignidad: Quien tenga discapacidad mental tiene derecho a no ser sometido
a terapias o practicas que atenten contra su dignidad y derechos o a experimentos

médicos o cientificos sin su consentimiento.
Derechos laborales

Contratos de aprendizaje: Tiene derecho a celebrar el contrato de aprendizaje
contemplado en el Cadigo del Trabajo, sin limitacion de edad. En el caso de las personas

sin discapacidad, este tipo de contrato es sélo para menores de 21 afios.

Rendicion de exdmenes: Si usted debe rendir un examen como parte de una seleccion
de personal o de un programa de educacién o capacitacion, tiene derecho a que se
adecuen los mecanismos de seleccion para que esté en igualdad de condiciones con los

postulantes o alumnos sin discapacidad.

Seleccion de personal en reparticiones publicas: En los procesos de seleccién de
personal de la Administracién del Estado, sus organismos y Municipalidades, el Congreso
Nacional, los érganos de administracion de justicia y el Ministerio Publico se debe, en

igualdad de condiciones de mérito, escoger a la persona con discapacidad.
Transporte publico
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Asientos especiales: Tiene derecho a que en los vehiculos de locomocion colectiva y
medios de transporte publico, existan asientos de facil acceso y espacios suficientes para
personas con discapacidad, los que deben estar sefializados.

Derechos tributarios

Importacion de vehiculos especiales: Los vehiculos importados por personas con
discapacidad tendran una rebaja del 50% del arancel de importacién, siempre que su

valor no supere ciertos montos que establece la ley.

Implementos especiales: Productos como proétesis, oOrtesis, equipos especiales de
trabajo, elementos de movilidad, medicamentos, material pedagdgico especial, entre

otros, no pagan gravamenes de importacion. (Chile, 2013)®
Leyes y decretos que respaldan alas personas en situacion de discapacidad.

v' Decreto 87 Aprueba planes y programas de estudio para personas con deficiencia
mental.

v" Decreto 170 Fija normas para determinar los alumnos con necesidades educativas
especiales que seran beneficiados de las subvenciones para educacién especial.

v' Ley 20422 Establece normas sobre igualdad de oportunidades e inclusion social
de personas con discapacidad.

v Ley 20535 Concede permisos a los padres con hijos con discapacidad para

ausentarse del trabajo.

Servicios que respaldan a las familias y personas en situacion de discapacidad.

v' Ministerio de educacién: Resguarda la participaciéon y educacién de las personas
en situacion de discapacidad intelectual tanto en escuelas especiales e
integracion.

v FONADIS: Fondo nacional de la discapacidad

v COMPIN (comisién de medicina preventiva e invalides): Inscripcién y acreditacion
de las personas con discapacidad intelectual

v' SENADIS: Servicio nacional de la discapacidad.

® (Congreso nacional de Chile, 2013)
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2.2.- Impacto que produce en la dindmica familiar la llegada de hijos en situacién de
discapacidad intelectual.

El impacto que produce en la dindmica familiar la llegado de un hijo en situacién de
discapacidad marca un antes y un después en la vida de cada integrante, ocasiona una
reorganizacion o reajuste, donde se crean interrogantes e inquietudes por falta de
informacién y apoyos necesarios.

Todos los miembros se enfrentan a tareas y sentimientos desconocidos alterando sus
interacciones sociales de diversas maneras, generando sentimientos como decepcion,
enojo, depresion, culpa y confusién, todo esto genera el quiebre de las expectativas,
proyectos e ideas hacia el hijo o hermano esperado.

Con frecuencia todos los miembros de la familia tienden su atencién en el nifio
afectado, postergando decisiones, actividades desarrolladas habitualmente por la familia
especificamente las recreativas. De este modo, suelen producirse desequilibrios en la
relacion parental, en la relacion de pareja, en la relacion con los hermanos, en general en

todo el sistema familiar.

La confirmacién del diagnéstico del hijo con discapacidad termina con todos los
suefios y esperanzas de la familia produciéndose en primera instancia un gran impacto

dando inicio a la primera etapa de duelo en todos los integrantes de la familia.

Cada familia es un sistema abierto en continuo movimiento, cambio y reestructuracion,
en busca de una estabilidad y equilibrio entre todos los miembros que la componen. Es
una unidad formada por distintas subunidades que pretenden conseguir un ajuste y una
adaptacion positiva. Los procesos que tienen lugar son interactivos de forma que cualquier
suceso que ocurre en uno de sus miembros repercute de una u otra manera en todos los
demas. De este modo, las familias experimentan cambios cuando nace algin miembro,
crece, se desarrolla, muere,... En muchas ocasiones, ante determinados hechos, se
producen desadaptaciones. Una de ellas surge cuando nace un hijo con necesidades
educativas especiales derivadas de discapacidad. El acontecimiento suele ser impactante

y repercutira, probablemente, a lo largo de todo el ciclo vital.(Martinez, 2001). °

El nacimiento de un hijo con discapacidad supone un shock dentro de la familia. El

hecho se percibe como algo inesperado, extrafio y raro, que rompe las expectativas sobre

°(Maria del Pilfiar Sorto Martinez, “ la atencién a la diversidad en el sistema educativo” 2001)
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el hijo deseado. Durante toda la etapa anterior al nacimiento, en la fase del embarazo, lo
normal que es los futuros padres tengan sus fantasias sobre el hijo; imagenes fisicas y
caracteristicas del nuevo ser que se incorporara al nacleo familiar. A lo largo de los nueve
meses (y en ocasiones, antes ya) esas expectativas se han ido alimentando esperando
con ansia el momento del nacimiento. La pérdida de expectativas y el desencanto ante la
evidencia de la discapacidad (o su posibilidad), en un primer momento va a ser
demoledor; es como si el futuro de la familia se hubiera detenido ante la amenaza. La
comunicacion del diagnéstico de la discapacidad, la inesperada noticia, produce un gran
impacto en todo el nucleo familiar; la respuesta y reaccion de la familia cercana a los dos
progenitores, abuelos y hermanos va a contribuir a acentuar o atenuar la vivencia de la
amenaza que se cierne sobre su entorno. La confusion y los sentimientos de aceptacion,
rechazo y culpabilidad se mezclan de manera incesante, surgiendo constantemente las
preguntas del por qué “La deficiencia fisica y /o psiquica debida a lesion organica es un
dato extrafio al sistema familiar, soportado como una agresion del destino y por lo tanto
acompafiado de intensos sentimientos de rechazo o rebelibn. Esta percepcién es
rapidamente asumida como propia por el disminuido, que se encuentra viviendo asi como
indeseable una parte de si mismo”(SORRENTINO, 1990). *

De este modo, la nueva situacién cambia los esquemas de toda la familia y, la mayoria
de los padres, a pesar de tener confirmado un primer diagnéstico, inician un recorrido por
distintos especialistas esperando encontrar una valoracién diferente, o al menos mas
benigna. Algunas de estas familias en sus itinerarios han experimentado sentimientos y

actitudes diferentes en funcién de las informaciones recibidas.

El aturdimiento de los primeros dias y semanas deja paso a sentimientos de
sobreproteccion y rechazo, sentimientos ambivalentes que necesitan ser reconducidos. Es
en esa fase cuando mas ayuda se precisa a fin de que el hijo o la hija sea atendido desde
los primeros dias proporcionandole la seguridad y carifio que todo ser humano necesita en
sus primeros meses de existencia, puesto que esos primeros meses son decisivos para el

desarrollo del nifio.

El periodo de aceptacion o no va a depender de muchos factores; entre ellos, la
caracteristicas emocionales y personales de los progenitores, la dinamica familiar, las

relaciones de pareja, los apoyos sociales externos, el orden de nacimiento del recién

'%(SORRENTINO A. M “Handicap y rehabilitacién., Barcelona, Paidés” , 1990)
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nacido (si es el primogénito, si es el menor hijo Unico entre hermanos o al contrario, etc.),

el nivel sociocultural y econémico, etc.

El proceso de aceptacion de la discapacidad va a variar dependiendo de las
caracteristicas de la discapacidad en cuestion. La informacién que requieren los padres
sobre su hijo debe ser un elemento crucial del programa de intervencién. Los programas
de Atencién Temprana, Padre a Padre, ademas de las aportaciones de profesionales

especializados estan concebidos para atender a las familias en estas primeras fases.

Todas las familias frente al nacimiento de un hijo en situacién de discapacidad sufren
un quiebre emocional debido a la no llegada del hijo deseado, algunas de ellas al obtener
informacién y encontrar los distintos apoyos se acomodan emocionalmente y logran
convivir y aceptar la discapacidad presentando una vision positiva y proyeccion futura de

sus hijos.

En cambio existen familias que no logran alcanzar el proceso de aceptacién de sus
hijos, siendo consecuencia de la visibn negativa que poseen hacia ellos generandose
emociones de rabia, culpa, ira, tristeza, desolacion, enfocandose siempre en las carencias
del nifio tanto en el presente como futuro de él, siendo denominados como personas
incapaces de aprender, ser independientes, autébnomos, siendo estigmatizados y

secretados por la sociedad en general.

2.2.1.- Dinamica familiar

La familia es un conjunto de personas vinculadas a las relaciones bioldgicas, lo que
conlleva a generar patrones de conductas, sentimientos, valores y principios formandose

asi en cada familia una identidad propia.

Son variadas las definiciones que existen de dinamica familiar pero la que se presenta
a continuacion permiten visualizar un concepto y autor que se relaciona con la

discapacidad intelectual.

Desde la perspectiva del modelo estructuralista de Minuchin se entiende por dindmica
familiar como: Suscitados en el interior de la familia, en donde todos y cada uno de los

miembros esta ligado a los demas por lazos de parentesco, relaciones de afecto,
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comunicacion, limites, jerarquias o roles, toma de los aspectos decisiones, resoluciéon de

conflictos y las funciones asignadas a sus miembros”(Minuchin, 1986)"*

La estructura de la familia se configura en un sistema compuesto por subsistemas

familiares; formados, a su vez, por los miembros de la unidad familiar y sus relaciones.

Cada uno de los miembros de la familia pertenece, segun desde donde se contemple,
a mas de un subsistema. En cada subsistema, el individuo tendra que cumplir
determinadas funciones y desempefiar roles diferentes, asi como, también, alcanzara

distintos grados de poder.
Los subsistemas familiares son:

El sistema familiar se diferencia y desempefia sus funciones a través de sus
subsistemas". Los individuos son subsistemas en el interior de una familia. Las relaciones,
como la de marido-mujer, madre-hijo o hermano-hermana, pueden ser subsistemas. Los
subsistemas pueden ser formados por generacion, sexo, interés o funcion. Cada individuo
pertenece a diferentes subsistemas en los que posee diferentes niveles de poder y en los
que aprende habilidades diferenciadas.

Asi, por ejemplo, el "subsistema conyugal" (matrimonio), se constituye cuando dos
adultos de sexo diferente se unen con la intencion expresa de constituir una familia. La
pareja debe desarrollar pautas en las que cada esposo apuntala la accién del otro en
muchas areas. Deberan ceder parte de su individualidad para lograr un sentido de

pertenencia.

El "subsistema parental" (padres), se constituye al nacer el primer hijo. El
funcionamiento eficaz requiere que los padres y los hijos acepten el hecho de que el uso
diferenciado de autoridad constituye un ingrediente necesario del subsistema parental.
Ello se convierte en un laboratorio de formaciéon social, para los nifios, que necesitan

saber cOmo negociar en situaciones de poder desigual.

El "subsistema fraterno o filial" (hermanos), es el primer laboratorio social en el que los
ninos pueden experimentar relaciones con sus iguales. En el mundo fraterno, los nifios

aprenden a negociar, cooperar y competir.

"(Minuchin, El enfoque sistémico en los estudios con la familia. 1986)
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Los "limites" de un subsistema estan constituidos por las reglas que definen quiénes
participan, y de qué manera. La funcion de los limites reside en proteger la diferenciacion
del sistema.

v Limite CLARO: Limite claramente definido
v' Limite DIFUSO: Limite permeable
v Limite RIGIDO: Limite no permeable

Los miembros de familias aglutinadas (limites difusos) pueden verse perjudicados en
el sentido de que el exaltado sentido de pertenencia requiere abandono de la autonomia.
La conducta de un miembro de la familia afecta de inmediato a los otros y el stress
individual repercute intensamente a través de los limites y produce un rapido eco en otros
subsistemas. Asi pues, la familia aglutinada responde a toda variacion en relacién con lo

habitual con una excesiva rapidez e intensidad.

Los miembros de familias desligadas (limites rigidos) pueden funcionar en forma
auténoma, pero poseen desproporcionado sentido de independencia y carecen de
sentimientos de lealtad y pertenencia y, de requerir ayuda mutua cuando la necesitan.

Estas familias toleran una amplia gama de variaciones individuales entre sus miembros.

El stress que afecta a uno de sus miembros no atraviesa los limites inadecuadamente

rigidos. Asi, pues, la familia desligada tiende a no responder cuando es necesario hacerlo.

La estructura de relaciones de la familia es mantenida y se manifiesta a través de la

comunicacion, los roles, y las normas o reglas del sistema familiar.

Los roles:

Ordenan la estructura de las relaciones de la familia. Deben ser flexibles. Cada
persona en la familia desempefia una variedad de roles que se integran en laestructura de
la familia y se refieren a la totalidad de las expectativas y hormas que una familia tiene

con respecto a la posicién y conducta de sus miembros.

La asignacion de roles en una familia se efectia en virtud de la posicién de los

miembros en los subsistemas.

Las reglas:
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Reglas reconocidas:Son reglas que se han establecido explicitamente y de manera
directa y abierta. Comprenden acuerdos en distintas &reas, tales como normas de
convivencia, asignacion de tareas, responsabilidad de ciertos papeles, expresion de
necesidades personales, etc.

Reglas implicitas:Estas reglas constituyen funcionamientos sobreentendidos acerca de
los cuales la familia no tiene necesidad de hablar de modo explicito. Se dan en la

dindmica de la familia, aunque no se han verbalizado.

Reglas secreta:Estas son las mas dificiles de descubrir al estudiar una familia. Son
modos de obrar con los que un miembro, por ejemplo, bloquea las acciones de otro
miembro; son actos que tienden a desencadenar actitudes deseadas por quien manipula
el resorte que los provoca. Asi, por ejemplo, en una familia la regla secreta establece que
una conducta dé autonomia e independencia en la hija vaya seguida por una queja
psicosomatica de la madre y esto conlleve una mayor implicacién del padre en la

casa.(Minuchin)*

2.2.2.- Caracterizacion de los Tipos de familia.

Familia nuclear:Compuesta por dos adultos, que ejercen el papel de padres, y sus
hijos.

Familias agregadas:La pareja vive junta, pero sin haber formalizado el matrimonio.

Familias monoparentales:Convivencia de un solo miembro de la pareja (varén o mujer)
con hijos no emancipados. En ocasiones, en este tipo de familias, uno de los hijos

desarrolla la otra figura parental.

Entre las causas, el divorcio o separacion suele ser el motivo mas comun; en estos
casos, el otro padre puede tener o no contacto con ellos. Otras causas pueden ser:
viudedad; madres solteras; ausencia por trabajo, excarcelacién, hospitalizacion

prolongada, etc.

Familias mezcladas o reconstituidas:Formadas por uniones en las que al menos uno

de los miembros tiene nifios de una relacion previa. Puede incluir a los nifios de ambos. El

2(Minuchin -"FAMILIAS Y TERAPIA FAMILIAR”)
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otro padre puede tener o no contacto con ellos. A veces, estas familias crean auténticas

redes familiares extensas no vinculadas, exclusivamente, por sangre.

Familias nucleares sin hijos:Son las familias que no tienen hijos en el hogar. Se da una
mayor oportunidad a la pareja para enfocarse el uno en el otro. El descenso de la
natalidad, la concentracion urbana, los nuevos valores sociales imperantes han hecho que

aparezca esta modalidad de familia.

Familias con abuelos:El incremento de la expectativa de vida de la poblacién, sumado
al descenso de la natalidad, han hecho aparecer este tipo de familia, donde pocos hijos o
hijas, a menudo sdélo uno de ellos, se ocupan de sus padres, ya mayores, 0 de otros

parientes de edad avanzada. Es predecible que este colectivo aumente en el futuro.

Familias acordeo6n: En esta familia uno de los progenitores permanece alejado por
lapsos prolongados. Cuando uno de los conyugues se ausenta, el que permanece en el

lugar tiene que asumir funciones adicionales.

Familia extensa:Incluye otros parientes aparte de los padres e hijos. Los abuelos, los
tios y los primos son todos partes de una familia extensa.

Familias de complementacién o suplencia:Las nuevas figuras juridicas del acogimiento
familiar y de la adopcién, nos permiten prever la existencia de este tipo de familias en el
futuro. Se caracterizan por atender nifios que mantienen con los adultos diversas formas

de relacion legal y educativa.

Son aquellos grupos familiares, con o sin hijos biolégicos, que conviven y se ocupan
de nifios o adolescentes que no son hijos de ningin miembro de la pareja, y los cuales,
salvo en el caso de adopcién, pueden mantener un contacto mas o menos intenso con las

familias de origen.

Familias con un fantasma: Es la familia que ha sufrido muerte o desercion, puede

tropezar con problemas para reasignar las tareas del miembro que falta.

Familia de una sola persona:Aunque las personas solas a menudo viven
independientemente o con uno o mas compafieros, ellos son generalmente parte de la
familia. La mayoria de adultos solteros mantienen lazos de familia con sus padres,

hermanos y otros parientes.
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2.2.3 Etapas del duelo de familias con hijos en situacion de discapacidad

La llegada de un hijo suele ser idealizado como un nifio sano y comun siendo
proyectado por los padres antes de su llegada, algunos momentos como el primer dia de
escuela, primeros amigos, universidad, sus primeros amores entre otras situaciones que
suelen vivenciar personas que no presentan algun tipo de discapacidad, pero cuando el
tan esperado nifio o nifla presenta una condicién de discapacidad, la familia experimenta

un sentimiento de pérdida por el hijo que se esperaba y no llego.

Las reacciones de las familias frente a este hecho varian dependiendo del contexto
particular como el tipo de familia y dinamica familiar, pero todas vivencian de una u otra

forma las etapas del duelo.
Conmocién

Dolor, culpa, verglienza, autocompasioén, alejarse del nifio, desear que se muera,
desear morir uno; ¢Qué he hecho de malo? ¢Por qué me pasé a mi?, quisiera no
haberme casado. Detesto a los padres que tienen hijos normales. Los profesionales

tienen la culpa, ¢por qué me vienen estos horribles pensamientos?
Negacién

Rechazo al diagnéstico, ir de profesional en profesional, dudar de la informacion,

buscar otras opiniones, pedir milagros, creer que es un mal suefio.
Tristeza

Desolacion, ira, aislamiento, nostalgia por la pérdida (del nifio que esperaban),
atenderlo porque es obligacién, sentimiento de culpa que puede llevar a convertirse en un

esclavo de su atencion, con perjuicio para toda la familia.
Aceptacioén

Va apareciendo el nifio con discapacidad que necesita cuidados, se va atenuando la
revolucion emocional, van adquiriendo mas confianza en su capacidad de criar al nifio,
aunque se pasa por periodos de ambivalencia (sentir amor y rechazo). Esto se debe a

gue quieren al nifio pero no aceptan sus limitaciones y sufren.

Reorganizacion
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Cuando la familia acepta al nifio y su discapacidad, se liberan de sentimientos de
culpa, se apoyan unos a otros, se distribuyen tareas, se cree en el nifio, se esta dispuesto
a trabajar y avanzar poco a poco. Ir sacando lo mejor de si mismo, sin limites, porque no
los conocemos. Disposicion a pedir ayuda, a trabajar, a comunicar sentimientos y evaluar

éxitos.(especial, Octubre 2002)**

2.2.4.- Proceso de aceptacion de las familias

Las familias pasan por diversas etapas tras la llegada de un hijo con discapacidad, el
objetivo primordial es alcanzar el proceso de aceptacion a partir de métodos familiares,

sociales, profesionales y emocionales entre otros.

La aceptacion implica un estado de residencia donde la familia aprende y enfrentar el
dolor de la pérdida del hijo esperado y se propone comenzar a vivir de nuevo aceptando

todo lo que implica convivir con una persona en situacién de discapacidad.

Esta etapa es muy compleja y muy dificil de definir, porque tal aceptacion no tiene que
ver con el sentimiento de sumision o resignacion frente a la adversidad, el sentido que se
da al término de aceptacién hace mas bien referencia al hecho de que los padres ya no

sienten la necesidad de defenderse de la realidad y de su experiencia de dolor.

Para lograr el objetivo de la habilitacion de potencialidades, se necesita total
participacion e interés de los padres hacia la educacion de su hijo, existen otros factores
ademas de las caracteristicas emaocionales que presentan estos padres que influencian su

respuesta frente al problema de sus hijos. Estos son:

1. Gravedad del problemaMientras méas obvio es el problema, mas dificill es la

aceptacion y adaptacioén a la sociedad.

2. Edad del diagnosticoMientras mas grande es el nifio cuando los padres reciben un

diagnostico de alguna discapacidad, es mas dificil el proceso de aceptacion.

3. Como fue recibida la informacién La forma en que fue recibida la noticia también

puede influenciar la actitud de los padres frente al problema de su hijo. Cuando los padres

13(Escue|a, familia y discapacidad (guia para la familia de nifios, nifias y jovenes con discapacidad) programa

de educacién especial, Octubre 2002)
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tienen que acudir a un especialista para conocer qué problemas tiene su hijo, llegan con
un sentimiento de miedo y descontrol, sumado a una atmoésfera de esperanza e

incertidumbre.

4. Problemas financieros EI aspecto econémico es una preocupacion de todas las
familias y va desde proveer de la alimentacion, techo y vestido, hasta planear la

educacion de cada uno de los hijos.

5. Tiempo La falta de tiempo contribuye mayormente al estrés que puede manifestarse

en enojo, impaciencia o tension entre los miembros de la familia.

6. Falta de control El sabernos capaces de controlar nuestras propias vidas es un
sentimiento natural en el ser humano. Los padres de nifios con necesidades naturales se

sienten incapaces de controlar y cambiar lo que pasa a su alrededor.

7. El mito de la cura Otro factor que influencia la adecuada participacion de los padres es
la creencia que cuando el nifio reciba el servicio, éste se va a curar. Es necesario
especificar desde un principio los logros y objetivos del servicio que el nifio va a recibir
con el fin de que sus expectativas sean reales y no se sientan defraudados y
desmotivados conforme pase el tiempo.

Pero la aceptacion no implica por si misma que los padres automaticamente realicen
correctamente la educacién del hijo. Repercute, eso si, en desarrollar confianza en la
propia capacidad para educar al nifio. Los padres tienen que tener «la capacidad
suficiente para realizar el apego y establecer los primeros vinculos ... y para promocionar
y apoyar al nifio en él, a veces doloroso pero ineludible, camino hacia la independencia»

(Lucerga, 2004)**, es decir capacidad para amar y capacidad para dejarles crecer.

En esta etapa la familia se reestructura y reorganiza incorporando nuevas
expectativas, esperanzas, conocimientos y confianza en las proyecciones de su hijo o
hermano en situacion de discapacidad, ya no sienten la necesidad de defenderse de la

realidad y de su experiencia de dolor.

Es importante mencionar que no todas las familias alcanzan el proceso de aceptacion

debido a la ausencia de oportunidades, orientaciones, herramientas y compromiso que

“(Lucerga, R. y Sanz, M. J. (2004). Puentes invisibles.)
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generan en ellos un estado de dolor y paralizacion que les impide alcanzar el proceso de

aceptacion.

2.3.- Rol del educador diferencial frente a las estrategias de intervencion para
contribuir a la aceptacién de hijos en situacion con discapacidad intelectual.

Gracias al trabajo que realiza el educador dentro del aula se logran evidenciar
conductas y sentimientos en los estudiantes, identificando de esta forma las diferentes
problematicas que surgen dentro del nacleo familiar. Cabe destacar que la dedicacién y el
compromiso del educador deben ser constantes y cautelosos identificando conductas
disruptivas, aislamiento, hiperactividad, tristeza entre otras, dichos comportamientos nos

indicaran que algo esta sucediendo dentro de la dindmica familiar.

Una vez identificada la conducta del estudiante, comienza el trabajo e intervencién
hacia la familia para contribuir en la solucién de dificultades y probleméaticas que se estén

presentando, realizando un trabajo colaborativo en conjunto con el estudiante y su familia.

Ademas dentro del rol del educador diferencial esta incorporado el trabajo con el
equipo multidisciplinario generando la toma de decisiones en conjunto, ideas, estrategias
que contribuirdn al proceso de aceptacién de las familias con un hijo en situacion de

discapacidad.

2.3.1.- Estrategias de intervencién para el proceso de aceptacién de hijos en
situacion de discapacidad intelectual

Dentro de las estrategias de intervencién existe una serie de acciones orientadas al

trabajo en conjunto con la familia dentro de estas se mencionan las siguientes:

Informacidn: El objetivo de esta intervencion es entregar a la familia informacion sobre el
funcionamiento de todas las herramientas que se requieren conocer, (leyes, derechos,

decretos, servicios, entre otras).

Orientacion: Esto se basa principalmente en la atencion individualizada para ayudar a los
padres a tomar decision en relacibn a la persona en situacion de discapacidad

(sexualidad, futuro, insercion laboral, familia, criterios, entre otros).
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Apoyo emocional: La mision es crear y ayudar en el mantenimiento de las condiciones
emocionales en que se encuentre la familia, determinado los tipos de apoyo que requiere

cada una, abordando asi las etapas del duelo.

Terapia: Se considera la situacién que presenta cada familia en relacién a la etapa del
duelo en que se encuentra para asi determinar la terapia adecuada de intervencion a

desarrollar.

Promocion a la participaciéon: Se debe considerar todo el conjunto familiar donde se
fomente la participacion plena en la sociedad (recuperando su vida que tenian antes de la

llegada del hijo en situacién de discapacidad).

Formacion: Cuando hablamos de formacién familiar nos referimos a procesos colectivos
animados por un profesional orientado a la adquisicion y mejora de actitudes, destrezas y
conocimientos que seran Utiles a padres y familiar al enfrentar las diferentes situaciones y
actividades en que se ven inmersos como padres y familiares de personas con
discapacidad. Preferimos el término formacion familiar al mas clasico de escuela de
padres ya que éste tiene una connotacién mas vinculada a lo escolar (y por lo tanto a la
infancia), a lo cognoscitivo (charlas sobre temas) y a lo pasivo (el especialista habla y el
padre o madre escucha). No queremos decir que todos los programas denominados
escuela de padres hayan tenido esas caracteristicas, sino que ese ha sido el modelo

clasico y de ahi las resonancias del nombre.

Asesoria: En este caso hemos reservado el término asesoria para la intervencion del
profesional con grupos organizados, asociaciones o federaciones de padres y familiares
de personas con discapacidad. Partimos del supuesto de que el profesional se encuentra
frente a un grupo constituido por padres, madres y familiares de personas con
discapacidad en los términos en los que ha sido descrito en otros lugares con

anterioridad.

En muchas ocasiones resulta dificil conceptualizar este tipo de intervencion debido a
que como profesionales deseamos tener un tipo de accion en el que se vean unos
resultados claros y a corto plazo de nuestra accién. Situandonos en un ejemplo tosco pero
claro: si yo (profesional) podria tomar las riendas de una reunion y llevarla a buen puerto
mucho mejor que el padre de familia que lo estd intentando ¢ por qué quedarme callado

estoicamente durante dos horas viendo cémo se pierde el tiempo? Pues ese tipo de cosas

36



tendra que hacer el asesor de una asociacion muchas veces. Casi siempre nuestra mision
serd acompafar, estar presentes cuando se nos solicite y tener la capacidad de ayudar en
los momentos en lo que esa ayuda haga crecer al grupo, pero nunca suplantar a los
padres y familiares en el espacio propio del que ellos se han dotado. (Intituto
interamericano del nifio. 2001)*

Reconaociendoelrolcentraldelafamiliaenlavidadelnifiocondiscapacidad,hoyendiamuchos

sistemasdeserviciosproporcionanasistenciaalospadresyotrosmiembrosdelafamilia.

Lainfluenciadelafamiliadebeserreconocidacomoprimaria,debidoasuimpactodirectoeneld

esarrollodelnifiocondiscapacidadysirvecomoenlaceentreelnifioyelmundoexterno.

Deestemodo,elpadretienederechoaestartotalmenteinformadoeinvolucradoenlasdecision

esqueafectanasu hijo.

Lasmejoresrelacionesestancaracterizadasporelrespetomutuoyconfianzadondetantoelpa
drecomoelprofesionalintercambianinformacioneideasacercadelmejorcuidado,intervencionm
édicayprogramaseducativosparaelnifio,elpadre,porejemplo,tieneconocimientointimodesuni
flocondiscapacidad,vive,observaalnifiotodoslosdiasypuedecontribuirinvaluablementeabrind

arinformaciénacercadesurutina,desarrollo,historia,puntosfuertes,debilidades,etc.

Resultaindispensableabordarlasformascomolasfamiliaspromuevenelajusteodesajusted
elnifocondiscapacidadyconcientizaralprofesionaldelaeducacionespecial,losserviciosdereh

abilitacionydeotrasinstitucionesqueinteractianconlapersonacondiscapacidad.

Laformaenquelospadresdeunnifiocondiscapacidadtrabajenenlasprimerasetapasdeldes
arrollo,dependeradelascreenciaspersonalesdesufamiliaacercadelacrianza,laedaddesunifio

ylanaturalezadesuimpedimento

Losnifioscondiscapacidadpasaranatravésdelasetapasusualesdelanifiez,puedequeellos
nopasenalamismaedadytampocodelmismomodoquelosnifiosregulares,peroesimportantesi

empreexponerlosaesasetapasylograrlainclusionensucomunidad.

2.3.2.- Factores que influyen para la elaboracién de estrategias de intervencion del
proceso de aceptacion.

“(Instituto interamericano del nifio, trabajando con las familias. 2001)
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Los factores que influyen para generar estrategias de intervencion son variables y se
dividen en 4 ambitos:

1. Familiares (status socioecondmico, la cohesion, el &nimo, las habilidades y creatividad
para la resolucién de problemas, los roles y responsabilidades).

Los padres de bajo ingreso, la mayoria de veces, no tienen la preparacién de una
ensefianza formal, ademas de que no poseen los recursos para crear un ambiente rico de
alfabetizacion”, por lo que esta situacion es la que podria afectar, asi mismo la provision
de oportunidades de aditamentos, rehabilitacién, cuidado médico y acceso a nuevas
tecnologias, claramente las familias de mejores estratos econdmicos tendran mejores
oportunidades como escuelas, especializadas etc. Igualmente, la busqueda de
informacion acerca de la condicion de sus hijos tiende a ser mayor a medida de que los

padres tienen mejores niveles de educacion.

2. Los Padres (calidad de la relacién de pareja, etapa del duelo en que se encuentran,
tiempo y horarios).

La discapacidad es un estresor para la familia, y en muchos casos la presencia de un
hijo con discapacidad es un factor precipitante de ruptura conyugal y una importante
fuente de conflicto, en el cual la imputacion del origen y culpa mutua parecen ser
procesos inevitables por los que pasan los padres. En este sentido es innegable que
muchos nifios con discapacidad tienen que afrontar también las limitaciones de la ruptura

familiar y crecer en familias uniparentales.

3. El Nifio (El grado de la discapacidad, la edad, el género o personalidad).

Otra caracteristica que se debe de considerar, al realizar estudios acerca de la
participacién de los padres, es el género del hijo, han encontrado que “los nifios estan
mas desfavorablemente afectados por la madre que las nifias”, las madres creen que las
nifas son mas vulnerables y requieren mas atencién que el nifio; esto se debe a que “las
madres perciben a sus hijos e hijas con necesidades diferentes de apoyo”. Parece que el
género del hijo influye en la atencién y apoyo que la madre le brinde. Esto puede deberse
a la cultura de la familia, ya que existen familias que consideran que la madre es la
responsable de vigilar la educacién del hijo, y que los hijos varones deben ser mas

independientes que las nifias, y una manera de lograrlo es no prestarles tanta atencion.
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Sin embargo, lo ideal es que, tanto el padre como la madre, estén atentos en la
educacion del hijo y de la hija. (GROLNICK, BENJET, & KUROWSKI, 1997)*°

4. Externas (Actitudes sociales estigmatizacién, apoyos sociales y colaboracién con
profesionales).

A menudo, la discapacidad de un nifio es seguida por su marginacién en la sociedad.
Por ejemplo, tan solo alrededor de un 2% de los nifios con discapacidad tiene acceso a la

educacion.

Ademas, la discapacidad impresiona a la gente. En la conciencia colectiva existe con
frecuencia la creencia de que las personas con discapacidad sufren una maldicién o
castigo provocado por los pecados que sus ancestros cometieron en el pasado. En
muchas regiones de todo el mundo, los nifios que sufren una discapacidad son aislados,

rechazados y se consideran intocables.

Sobre todo, se trata de un hecho evidente en los paises en vias de desarrollo, donde
la mayoria de los nifios con discapacidad son analfabetos y viven totalmente aislados del
resto de la sociedad. En muchos casos, estos menores se ven obligados a mendigar para

poder sobrevivir y viven en la calle en situaciones de extrema pobreza.

El control de estos factores permitira crear estrategias de intervencion adecuadas a la
singularidad de cada familia haciéndolos participes a la vez de sus propias intervenciones

y necesidades que consideren primordiales para su desarrollo.

La participacion de los padres en la educacion de su hijo trae consigo diversas
ventajas o beneficios para los padres, para los hijos y para los maestros. Brown (1989),

menciona:

Cuando los padres participan en la educacién de sus nifios, se obtienen beneficios,
tanto para los padres como para el nifio, ya que frecuentemente mejora la autoestima del
nifio, ayuda a los padres a desarrollar actitudes positivas hacia la escuela y les

proporciona a los padres una mejor comprension del proceso de ensefianza (p. 1).

'®(GROLNICK, BENJET, & KUROWSKI, 1997)
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Por su parte, Rich (1985) argumenta que cuando los padres participan proactivamente
en la educacion escolar se producen resultados positivos como una mayor asistencia,
disminucion de la desercion, mejoramiento de las actitudes y conducta del alumno, una

comunicacion positiva padre-hijo y mayor apoyo de la comunidad a la escuela.

Sin embargo, la participacion de los padres de nifios con discapacidad no ha sido
suficientemente comprendida, y es comln escuchar de maestros de educacién especial y
de los psicologos trabajando con familias de nifios con NEE que los padres se involucran
demasiado, sobreprotegen al hijo y en muchas ocasiones son poco facilitadores de la
independencia y autonomia de sus hijos con discapacidad.

2.3.3 Actuacién del educador diferencial.

En el contexto actual de la Educacion Diferencial a nivel nacional e internacional, la
carrera que forma educadores diferenciales se pregunta: ¢En qué consiste hoy la
profesion de profesor de Educacién Diferencial y cual es su quehacer especifico? Luego

de 30 afos formando profesores en este ambito de especialidad.

El origen de la carrera, asi como otras pioneras en el area que se configuraron a fines
de la década de los 70 en Chile, comienza influida por el paradigma médico imperante en
esos afios (Godoy, 2004)'" y, en este caso particular, con un fuerte componente educativo
ya que la carrera se aloja desde sus inicios en una Escuela de Pedagogia. Las carreras
como instituciones sociales y humanas, asi como la formacién de profesores en
Educacion Diferencial, se actualizan conforme avanza el conocimiento y cambia la
sociedad. Esta trasformaciéon permanente se lleva a cabo en el contexto de una politica
publica en educacion que se ha ido configurando en un marco normativo donde conviven
distintos paradigmas. Esta transformacion permanente de la carrera formadora se lleva a
cabo en el contexto de una politica publica en educacién que se ha ido configurando en
un marco normativo nacional que da cuenta del transito desde un modelo médico hacia un
modelo educativo, inicialmente sustentado en el movimiento de integracion educativa vy,

actualmente, fundamentado en el de la inclusion.

De esta manera la educacion especial sufre un cambio paradigmético, la definicién e
implementacion de las politicas publicas en el area, asi como del contexto educativo en el

cual se desempefia profesionalmente. A través de un nuevo perfil profesional, la cual

Y((Godoy, Meza & Salazar, 2004)
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busca proyectar una identidad renovada del profesor de Educacion Diferencial para que,
en este nuevo escenario, pueda contribuir a la transformacién social necesaria para una

Educacion Inclusiva.

Atencidbn de las necesidades educativas especiales que puedan presentar
determinados alumnos a lo largo de toda su escolaridad, tanto si estan escolarizados en
la escuela especial como en los establecimientos u otras modalidades de la educacion

comun.

En un nuevo escenario internacional, tras el Informe Warnock (1978) en el Reino
Unido, la Educacién Especial o Diferencial avanzdé desde una mirada psicopedagogica
clinica, propia del modelo bio médico, hacia una mirada psicopedagogica, pero ahora
desde un modelo educativo. Este desplazamiento de modelos ha repercutido en Chile

complejizando el paradigma de la Educacién Especial.

El desafio que plantea la Educacion Inclusiva, a la sociedad en general y a la escuela
en particular, es el respeto a la diversidad, la valoracion positiva de la diferencia y la
consideracién de las mismas para dar respuesta a los requerimientos propios de los
procesos de aprendizaje de todos y cada uno. En dicho proceso cualquier profesor ha de
ser responsable de crear ambientes y situaciones para el aprendizaje de caréacter

inclusivo para todos y todas sus estudiantes (E., 2010)*.

La amplitud de este paradigma demanda cambios en las practicas de todos los
profesionales que trabajan para dar respuesta al derecho que tienen las personas a
aprender; cambios que implican transformaciones en la escuela y en cada uno de los
actores de la comunidad que educa. En este sentido y desde lo que indican las politicas
internacionales y nacionales, las acciones de los profesionales de la educacién especial
deberian estar dirigidas principalmente a eliminar las barreras de distinta naturaleza que
limitan las oportunidades de aprendizaje y el pleno acceso y participacion de todos los
alumnos y alumnas en las actividades educativas (UNESCO/ OREALC)™lo que se
constituye en un imperativo en la formacién de profesores en Educacion Diferencial.
Ciertamente, en el contexto de estos ultimos afios, la formacion de profesores de
Educacién Especial en Chile también comienza a transitar desde el modelo educativo

integracionista hacia uno educativo inclusivo.

'¥(Guajardo E. 2010. La desprofesionalizacién docente en educacién especial.)

*(Booth & Ainscow, 2002; UNESCO/ OREALC, 2004, 2008)
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Participar en las instancias y procesos de toma de decisiones educativas de las
escuelas comunes para crear las condiciones que den respuesta a las necesidades
educativas de todos los alumnos y alumnas. Esto significa un trabajo cooperativo entre los
docentes de educacion comun y los de especial en las adaptaciones del curriculo, en la
identificacion y evaluacion de las necesidades educativas especiales y en la modificacion
de aquellos aspectos del contexto y practica educativa que limitan las oportunidades de
aprendizaje y participacion de los alumnos.

Con la familia y la comunidad para fortalecer la atencion de las necesidades
educativas especiales de los alumnos, desarrollando acciones de informacion y formacion
para propiciar su adecuada participacion. Aprovechar todos los recursos de la comunidad
para atender de forma integral las necesidades educativas de los alumnos y favorecer su
plena participacion en la familia y la comunidad. (Mineduc, 2004)%°

2.4.- Importancia del equipo multidisciplinario frente a las estrategias de
intervencion.

La discapacidad intelectual de un integrante en la familia produce un gran impacto, sin
embargo no siempre se entregan las herramientas necesarias de manera integra para
asistir a los requerimientos que necesita la familia para llegar a su proceso de aceptacion,
muchos de estos son excluidos y no considerados por la escuela y sociedad abordando
solo la situacién de discapacidad del nifio y no incluyendo los distintos contextos en que
se desenvuelve. La familia es el actor principal dentro de todos los procesos de

intervencion que se realizan para contribuir a mejorar la calidad de vida el nucleo familiar.

Los especialistas que conforman el equipo multidisciplinario Psicélogos,
Fonoauditlogos, Terapeutas Ocupacionales, Kinesiélogos, Psicopedagogos, Asistentes
Sociales y Educador diferencial, cumplen un papel de vital importancia en las
modalidades de estrategias de intervencion ya que son quienes regulan el proceso de
rehabilitacion, educacién, vocacién, conductas adaptativas, social, procesos cognitivos,

fisicos econdmicos, orientacion, lenguaje y comunicacion, cumpliendo un rol activo y

*(http://www.mineduc.cl/usuarios/edu.especial/File/DOCUMENTOS%20VARIOS%202008/Info
rmeComisiOnExpertos.pdfNueva perspectiva y vision de la educacion especial, informe de la
comisién de expertos. Mineduc, 2004)

42


http://www.mineduc.cl/usuarios/edu.especial/File/DOCUMENTOS%20VARIOS%202008/InformeComisiOnExpertos.pdf
http://www.mineduc.cl/usuarios/edu.especial/File/DOCUMENTOS%20VARIOS%202008/InformeComisiOnExpertos.pdf
http://www.mineduc.cl/usuarios/edu.especial/File/DOCUMENTOS%20VARIOS%202008/InformeComisiOnExpertos.pdf

directo frente a las intervenciones realizadas con el estudiante y su familia siendo estos

ualtimos quienes poseen un rol pasivo con respecto a la rehabilitacion brindada.

En este marco, el concepto de “trabajo en equipo”, entendido como “el esfuerzo que
realiza un micro grupo para alcanzar los objetivos propuestos”, es esencial para
enriguecer la labor educativa, en cuanto considera los aportes de todos y sus resultados

son fruto de la reflexién y el compromiso colectivo.

En efecto, para el equipo multidisciplinario es fundamental para el trabajo pues para
cumplir las metas que se ha propuesto requiere del apoyo y colaboraciéon de todos. En
relacién a los nifios y nifias con N.E.E. esta forma de trabajo es aun mas importante y
debe necesariamente considerar la participacion de otros profesionales del area de la
educacion, que puedan aportar, desde su especialidad, una visibn que permita realizar un

trabajo conjunto y complementario.

Todos deben aportar desde sus areas tanto pedagdgicos, técnicos, médicos entre
otros, y adecuar, disefiar, implementar y evaluar el proceso en conjunto con la familia
logrando contribuir al proceso de aceptacién para sus hijos con un trabajo sistematico y

permanente.

La familia con un integrante con discapacidad intelectual atraviesa dificiles momentos
desde la llegada de un hijo en situacién de discapacidad se requiere una inmediata
orientacion, companiia y ayuda precisa en cada etapa de la vida y aun mas para alcanzar

el proceso de aceptacion.

2.4.1.- Rol de los profesionales que conforman el equipo multidisciplinario.

Psicélogos: Los psicélogos educacionales estudian aquellos cambios que parecen
vinculados al hecho de que las personas participen en actividades que se califican de
educativas, ya sean formales, informales, escolares, familiares, entre muchas. Cada vez
gue haya un tipo de préactica social que se pueda identificar como educativa, y cuando se
identifiguen cambios en el comportamiento de las personas asociadas con el hecho de
que participen en esas actividades; aparecen ahi los objetos de estudio de la psicologia

de la educacion y por lo mismo, la obligacion del profesional del area es generar
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conocimientos, modelos explicativos e instrumentos de intervencion para orientar, guiar y

explicar esos cambios. (Benitez, septiembre del 2012)**

Terapeuta ocupacional: Participa de la atenciébn de salud mental integral del
paciente, a través de la elaboracién de planes de tratamiento, evaluar, entrenar y/o
efectuar acciones de rehabilitacion al usuario para alcanzar un equilibrio saludable en su

desempefio ocupacional, de manera coordinada con la red de atencion. (Ruiz, 2014)%

Fonoaudiblogo: Su trabajo se orientara a la superacion de las dificultades que el
estudiante pueda presentar en su progreso escolar contextualizado en el curriculum

pertinente. (Truncado, Marzo 2006)*

Psicopedagogo:Es un profesional con una vision profunda y positiva sobre el
aprendizaje y las potencialidades del ser humano. A partir de ello, analiza el aprendizaje
en su contexto, desde una perspectiva sistémica, detectando necesidades en sujetos de
diferentes edades, derivadas de dificultades de aprendizaje o del desarrollo de las
capacidades. Por otro lado, disefia e implementa planes de potenciacion y/o de
prevencién de los aprendizajes y puede asesorar formas de aprender y ensefiar. Es
especialista en ciencias de la educacion, lo que lo habilita para ampliar la comprension del
quehacer educativo de su especialidad, investigar sobre ella y orientar practicas
psicopedagogicas hacia los objetivos y fines de la realidad en que ejerce su labor
profesional. (Bello, 2014)**

Kinesibélogo: Aporta en relacién a las terapias fisicas (tecnicas neuro desarrollantes,
tecnicas de facilitacién, estimulacién multisensorial, mejor condiciéon aerobica), terapias
por medio de aparatos ayudas técnicas aparataje técnico, psicomotricidad y terapias para

el desarrolllo de alimentacion higiene y marcha. (Decreto 363, 2005)*

Trabajo social: La Educacion Social como funcién del Trabajo Social Profesional es
una forma de intervencion social que se llevarq a cabo desde estrategias y contenidos

educativos con el objetivo de promover el bienestar social y mejorar la calidad de las

*!(carolina Benitez, Perfil del Psicélogo septiembre del 2012)

Perfil de seleccidn de cargo terapéutico ocupacional. Centro de responsabilidad de salud mental. Doctor
Ruiz, 2014)

22(

23 . . . .
(Marisol Labra Truncado, Funcién del fonoaudidlogo en las escuelas especiales. Marzo 2006)

Universidad Andres Bello, Perfil del Psicopedagogo 2014)
Decreto363,Perfil del kinesidlogo. 2005)
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personas en general. Lo que propone la Educacion Social con su accién es por un lado
prevenir problemas de marginacion y por otra parte asegurarles a todos los individuos el
cumplimiento de sus derechos ya que su objetivo pasa por optimizar los procesos de
socializacion. (Maria Angélica V, Agosto 2012)26

El trabajo en equipo estd inscrito como una de las caracteristicas esenciales de la
Educacion Especial y de la Rehabilitacién. La necesidad del trabajo en equipo se
evidentemente en la compleja cadena de variables que interactian y que cada disciplina
cientifica siente como suyas, constituyéndose primero en objeto de su investigacion y

andlisis y en su responsabilidad después.

Asi existe un interés médico orientado al estudio de los componentes y de sus
consecuentes alteraciones somaticas, existe también un interés psicoldgico que pretende
incursionar dentro de los procesos mentales y dentro de la dindmica personal de la
persona con discapacidad para conocer las caracteristicas de su funcionamiento y los

potenciales prondstico de su evolucion.

Existe ademas una alta désis de interés y responsabilidad pedagoégica que
necesariamente contempla al educando con necesidades educativas especiales como
sujeto de la educacion y la formacién. Concurre también el interés social, al contemplarlo

como miembro de una estructura integrada por individuos en constante interaccion.

Llevar a cabo un trabajo interdisciplinario tiene implicaciones para las instituciones de
rehabilitacion, para la persona con discapacidad y su familia, para la sociedad y para los

mismos equipos de trabajo.

Implicaciones institucionales.

Para las instituciones el trabajo en equipo implica un cambio de enfoque y actitud

ante la rehabilitacién y ante el mismo trabajo en equipo.

Se requiere un analisis sociol6gico de las interacciones entre el individuo y su
entorno para identificar y evaluar variables relevantes (hébitos, modos de vida,
necesidades de accion) a fin de disminuir o eliminar los focos de conflicto individuo-

entorno.

*®(Maria Angelica V, Educacion Social entre trabajo social Agosto 2012)
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Esto significa una ampliacion del campo tradicional de las instituciones a partir de una
apertura, un mayor conocimiento por parte del personal institucional, del marco social,
economico, geogréfico y cultural, asi como de las necesidades individuales de los

usuarios”.

Implicaciones personales y familiares.

Para la persona con discapacidad y su familia significa modificar su actitud de
dependencia para convertirse en actor de su rehabilitacion, modificar su funcién de
paciente por la de demandante de un servicio, y por tanto, la necesidad de reconocer su
situacion real para ser participe de ese trabajo interdisciplinario.

Implicaciones Sociales.

Para la sociedad implica una apertura para reconocer que las personas con
discapacidad merecen iguales oportunidades que las dadas a los considerados

“normales”, y que es una responsabilidad social hacer posibles estas oportunidades.

Implicaciones paralos grupos de trabajo.

Es importante que los equipos fortalezcan su identidad institucional, mejoren y
actualicen sus conocimientos, tengan una actitud profesional mas abierta, asuman clara y
totalmente sus responsabilidades. Que las instituciones estén preparadas para formar los
recursos a ser involucrados en el proceso rehabilitador. De lo contrario se corre el riesgo
de perder todos los esfuerzos realizados en materia de coordinacién, ya que al no tener
los involucrados un conocimiento de la institucién, la responsabilidad asignada y adquirida
sobre el objetivo en comun que los une no se podria alcanzar la interdisciplinariedad en el

trabajo.

Para funcionar de acuerdo a las caracteristicas interdisciplinarias enumeradas
anteriormente, el equipo puede enfrentarse a eventuales dificultades.

Si las dificultades son superadas el equipo continla su progresion evolutiva, En caso
contrario presenta una difusion la cual puede afectar la efectividad de la atencion o puede

conducir hasta la disolucion del equipo.
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Algunas de estas dificultades tienen su origen en los rasgos de personalidad de los
profesionales, otras, en las interacciones sociales del grupo, ya que ademas de ser un
equipo profesional, el equipo es un grupo social en evolucién, con todas las

connotaciones que ello implica.

Como medida de prevencion es necesario destacar algunas de estas dificultades o

blogues disfuncionales.

2.4.2.- Actuacién del equipo multidisciplinario frente a la aceptacion de los padres.

El trabajo colaborativo del equipo multidisciplinario es una de las principales
herramientas para mejorar la calidad de vida de todos los estudiantes en situacién de

discapacidad intelectual y sus familias.

El que hacer de estos integrantes formar parte de la gestion y del crecimiento personal
del estudiante siendo este Ultimo mediador para lograr la participacion de la familia, es
importante mencionar que no en todos los establecimientos se trabaja en conjunto con la
familia y los estudiantes, como también los profesionales no trabajan de manera
colaborativa lo que claramente influye en el desarrollo de los objetivos y metas propuestas

hacia el estudiante y su familia.

Los profesionales tienen la funcién de crear y elaborar distintos programas, proyectos
y estrategias de intervencion que respondan a las necesidades de los estudiantes
brindando los apoyos necesarios que permitirdn desenvolverse en todos los ambitos de la

sociedad.

El trabajo en conjunto con la familia y el estudiante comienza desde el primer dia en
que se integran a la comunidad educativa, siendo estas variadas e individualizadas
reprendiendo a las demandas que posea cada familia y de esta manera se lograra
identificar la etapa de duelo en la que se encuentra actualmente para comenzar a

implementar estrategias de intervencion para alcanzar el proceso de aceptacion.

Es necesario que exista una estrecha relacién y comunicaciéon entre los padres, los
profesores y profesionales de apoyo que intervienen en el proceso ensefianza —
aprendizaje solo de esta manera se contribuird a mejorar la calidad de vida tanto de la

familia como del estudiante.
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2.4.3.- Valoracion de la familia hacia el equipo multidisciplinario.

Existen diferentes tipos de valoracion de las familias hacia el equipo multidisciplinario la
mayoria de veces vemos familias muy pasivas y dispuestas a trabajar en conjunto con sus
hijos y especialistas siendo estos considerados fundamentales para lograr salir adelante y

restructurar su nucleo familiar.

Las familias también exigen un compromiso de parte del equipo multidisciplinario a
través de estrategias dinamicas, innovadoras, orientaciones concretas y claras ademas de
un fortalecimiento emocional que les permita a ellos estar preparados ante cualquier

desafio y adversidad.

Los padres de nifios con discapacidad escolarizados, muchas veces se quejan de un
trato diferente por parte del profesorado. Se sienten molestos por la escasa informacion
que se le da sobre la evolucion de sus hijos en el colegio.

En cambio existen familias que no estan dispuestas a recibir apoyos por parte de
especialistas ya que consideran que no son un gran aporte en su intervencion y desarrollo
para logar la aceptacion de sus hijos, pero cabe descartar que el equipo es el responsable
de crear estrategias para una plena participacion y motivacién con el fin de lograr que

estas familias puedan involucrarse y asi recibir los apoyos necesarios.
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CAPITULO lIl: DISENO METODOLOGICO

3.1 Tipo de investigacion.

Segun las caracteristicas de la investigacion en relacion al tema y la problematica
planteada, el paradigma que responde de mejor manera a las necesidades metodoldgicas
es el cualitativo. Segun Roberto H. Sampieri plantea que se puede desarrollar preguntas e
hipétesis antes, durante o después de la recoleccion y el andlisis de los datos. Con
frecuencia, estas actividades sirven para descubrir cuales son las preguntas de
investigacion mas importantes para refinarlas y responderlas. La investigacion cualitativa
inicial en el campo significa sensibilizar con el ambiente o entorno en el cual se llevara a
cabo el estudio, identificar informantes que aporten datos y nos guien en la situacion de la
investigacion, ademas de verificar la factibilidad del estudio.

El enfoque se basa en métodos de recoleccion de datos no estandarizados y tampoco
predeterminados. No se efectla una medicibn numérica, por lo cual el andlisis no es
estadistico. La recoleccién de los datos consiste en obtener las perspectivas y puntos de
vista de los participantes (sus emociones, prioridades, experiencias, significados y otros

aspectos subjetivos.).

El proceso de indagacion es mas flexible y se mueve entre las respuestas y el
desarrollo de la teoria. Su propdsito consiste en “reconstruir’ la realidad, tal como la
observan los actores de un sistema social previamente definidos. A menudo se llama
holistico porque se precia de considerar el “todo” sin reducirlo al estudio de sus partes.
(SAMPIERI)?’

3.2. Disefio de investigacion.

El disefio de investigacién a utilizar es investigacion-Accion, su objetivo es resolver
problemas cotidianos e inmediatos (Alvarez-Gayou, 2003; Merriam, 2009) y mejorar
practicas concretas. Su propdsito fundamental se centra en aportar informacion que guie
la toma de decisiones para programas, procesos y reformas estructurales. Sandin (2003,
p. 161) sefiala que la investigacion-accion pretende, esencialmente, “propiciar el cambio

social, transformar la realidad y que las personas tomen conciencia de su papel en ese

*(Roberto Hernandez Sampieri, metodologia de la investigacion . 2010)
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proceso de transformaciéon”. Por su parte, Elliot (1991) conceptua a la investigaciéon-accion
como el estudio de una situacién social con miras a mejorar la calidad de la accion dentro
de ella. Para Ledn y Montero (2002) representa el estudio de un contexto social donde
mediante un proceso de investigacion con pasos “en espiral”’, se investiga al mismo

tiempo que se interviene.

3.3. Unidad de analisis, sujetos de estudio e informantes claves.

Unidad de andlisis

La unidad de analisis corresponde a la entidad mayor o representativa de lo que va a
ser objeto especifico de estudio en una investigacién cualitativa y se refiere al qué o
quién es objeto de interés en una investigacion. La unidad de analisis corresponde a
personas, grupos humanos, poblaciones completas, unidades geogréficas determinadas

entre otras.

La unidad de andlisis donde se realizara la investigacion es la Escuela Especial
Barcelona ubicada en calle hermanos Carrera #3256, comuna de Maipu Teléfono:
0225329887 — 0225323736, el objetivo de la investigacion es la elaboracion de
estrategias para contribuir en el proceso de aceptacion de hijos en situacion de

discapacidad intelectual.

Este establecimiento es particular subvencionado atiende a personas que presentan
discapacidad intelectual en diversos grados, ya sea leve, moderada o severa. Es una
escuela que entrega educacion gratuita y sus docentes estan especializados en

discapacidad intelectual.

Mision institucional:

La mision de nuestra unidad educativa, es dar atencion a menores con deficiencia
mental en forma integral, preocupandose en todo momento de alcanzar los mejores

resultados en su educacion, su integracién social y posteriormente laboral.

Vision institucional:

Ser en la comuna de Maipu, una de las mejores escuelas en la entrega de

capacitacion para la vida y el trabajo, considerando los intereses y capacidades de cada
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uno de sus alumnos, con el fin de lograr asi su integracion social, laboral para servir a

otros y a nuestro pais.

Antecedentes del establecimiento:

- Nombre de la Director/a: Pamela Aguilar Molina.
- Nombre Jefe de UTP: Maria Antonieta Pau-Labbe

- N° de profesionales de Educacion especial: 6 Educadoras Diferenciales Especialistas - 1

Directora - 1 Jefe de UTP - 1 Sostenedora

-Profesionales no docentes: - 1 Psicdloga - 1 Fonoaudidloga - 1 Encargado de
Computacién - 1 Encargado de adquisiciones - 1 Encargado de ayudar a los talleres
laborales - Paradocentes: - 3 Choferes - 4 Auxiliares de servicio

- 3 Manipuladoras de alimento

- Matricula - Matricula Total: 147 estudiantes.

- Niveles que atiende: Pre-basico, Basico y Taller Laboral.

- N° de cursos: 10 niveles - Jornadas: Mafiana y tarde.

- Horarios: Jornada Mafana;: 08:30 a 12:30 / Jornada Tarde 13:45 a 17:30,
Descripcion del grupo de curso

El curso pre basico 2 de la escuela especial Barcelona esta conformado por 8
estudiantes, 5 hombres y 3 mujeres de 2 a 4 afios de edad, quienes presentan un
diagnoéstico de discapacidad intelectual, en su mayoria asociado a otros diagnosticos
como sindrome de Down, retraso psicomotor, retraso global del desarrollo, espina bifida y

sindrome dismorfico.

Infraestructura:

- Tipo de Construccién: El establecimiento esta constituido de material solido.

- N° de salas: 6 Salas - Salas Especiales: Sala de computaciéon, sala de terapia
ocupacional, sala de psicologia, 3 bafios para el personal profesional, no profesional y

paradocente ademas de contar con un comedor de estudiantes y comedor de profesores.
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- Equipamiento: Proyector, parlantes, alargadores, 3 furgones disponibles en todas las
jornadas, implementos deportivos, fotocopiadora, basureros, materiales didacticos en cd,
y pizarras, mesas, sillas y estantes para cada sala de clases.

- Otras Dependencias: Casino - Espacios de Juego: Sector del nivel pre-basico ademas
de una cancha en donde se rotan los niveles que se encuentran en la jornada de la

mafiana.
Sujeto de estudio

El sujeto de estudio en el proceso cualitativo es un grupo de personas, eventos,
sucesos, comunidades, etc... Sobre el cual se habran de recolectar los datos sin que

necesariamente sean representativos de la unidad de analisis que se estudia.

Los sujetos de estudio estan conformados por 15 padres y apoderados y la educadora
diferencial de los estudiantes de pre béasico 2 de la escuela especial Barcelona. Dentro del
grupo de padres y apoderados se encuentran 8 mujeres y 7 hombres radicados en la
comuna de Maipu, las edades fluctian entre los 26 a 45 afios, nivel socioeconémico
promedio medio bajo, 3 de ellos son duefias de casa y 12 con trabajo estable
desempefiando oficios.

La educadora diferencial con mencion en discapacidad intelectual egresada de la
universidad Ucinf en el afio del 2013, docente a cargo del curso pre- basico 2 de la
escuela especial Barcelona, edad 25 afios, actualmente se encuentra a cargo de 2 cursos

en la jornada de mafiana béasico 10 y jornada de tarde pre basico 2 en el establecimiento.
Informantes claves

Son un grupo de personas con conocimientos especificos, estatus, vivencias,
capacidad de relaciones, que pueden ayudar al investigador, convirtiéndose en una fuente

importante de informacion abriendo el acceso a otras personas y a huevos escenarios.

Los informantes claves para la investigacion son el equipo multidisciplinario (psicélogo
y fonoaudi6logo) ellos asisten una vez a la semana al establecimiento en horario de 2:30
a 5:30 PM el dia viernes. Su experiencia laboral en la institucion educativa es de 4 afos,
la psicologa es egresada de la universidad Diego Portales en el afio 2007 y la

fonoaudiologa egresada de la universidad santo tomas el afio 2008 quienes nos entregan
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informacién sobre la labor del equipo multidisciplinario y la actuacién frente al proceso de

aceptacion de hijos en situacion de discapacidad.
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3.4 Categorias y operacionalizacién

Las categorias deben guardar una relacién estrecha con los datos de la investigacion, ademas de relacionarse légicamente

desde la fundamentacién tedrica, estas pueden emerger de preguntas y reflexiones del investigador como son conceptos,

experiencias, ideas, hechos relevantes y con significado. (SAMPIERI). %

A partir del planteamiento del problema de la investigacion y fundamentacién del marco teérico se han podido determinar:

Categoria

Sub categoria

Definicién constitutiva.

Definicion operativa.

1.Cambios en la

dindmica familiar
con hijos en
situacion de

discapacidad

intelectual:

1.1 Dinamica familiar.

1.1 Desde la perspectiva del modelo
estructuralista de Minuchin se entiende
por dindmica familiar como: Suscitados en
el interior de la familia, en donde todos y
cada uno de los miembros esta ligado a
los deméas por lazos de parentesco,

relaciones de afecto, comunicacion,
limites, jerarquias o roles, toma de los
aspectos decisiones, resolucibn de
conflictos y las funciones asignadas a sus

miembros” (Minuchin, 1986)

1.1 La familia es un conjunto de
personas vinculadas a las relaciones
biol6gicas, lo que conlleva a generar
patrones de conductas, sentimientos,
valores y principios formandose asi en

cada familia una identidad propia.

*®Roberto H. SAMPIERI. “METODOLOGIA DE LA INVESTIGACION QUINTA EDICION”.
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1.2 Etapas del duelo.

1.2 Conmocién: Dolor, culpa, verglenza,

autocompasion, alejar de si al nifio,
desear que se muera, desear morir uno;
pensar que el nifio es de otra, ¢qué he
hecho de malo? ¢Por qué me pasé a mi?,
quisiera no haberme casado. Detesto a
los padres que tienen hijos normales. Los
profesionales tienen la culpa, ¢por qué me
vienen estos horribles pensamientos?

Negacién: Rechazo al diagnéstico, ir de
profesional en profesional, dudar de la
informacién, buscar otras opiniones, pedir
milagros, creer gue es un mal suefio.

Tristeza: Desolacion, ira, aislamiento,
nostalgia por la pérdida (del nifio que
atenderlo

esperaban), porque es

obligacién, sentimiento de culpa que
puede llevar a convertirse en un esclavo
de su atencidn, con perjuicio para toda la
familia.

Aceptacion: Va apareciendo el nifio con
discapacidad que necesita cuidados, se
va atenuando la turbulencia emocional,

van adquiriendo mas confianza en su

1.2 La llegada de un hijo suele ser
idealizado como un nifio sano y comun
siendo proyectado por los padres antes
de su llegada, pero cuando el tan
esperado nifio o nifia presenta una
condicion de discapacidad, la familia
experimenta un sentimiento de pérdida
por el hijo que se esperabay no llegé. Es
en este momento que se comienzan a
vivenciar de una u otra forma las
diferentes etapas del duelo que puede
vivir una familia por la pérdida del hijo

imaginado.
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1.3 Tipos de familia.

capacidad de criar al niflo, aunque se
pasa por periodos de ambivalencia (sentir
amor y rechazo). Esto se debe a que
quieren al nifio pero no aceptan sus
limitaciones y sufren.

Reorganizacion: Cuando la familia acepta
al nifio y su discapacidad, se liberan de
sentimientos de culpa, se apoyan unos a
otros, se distribuyen tareas, se cree en el
nifo, se estd dispuesto a trabajar y
avanzar poco a poco. Ir sacando lo mejor
de si mismo, sin limites, porque no los
conocemos. Disposicion a pedir ayuda, a
trabajar, a comunicar sentimientos vy

evaluar éxitos.(especial, Octubre 2002)

1.3 Familia nuclear: Compuesta por dos
adultos, que ejercen el papel de padres, y
sus hijos.

Familias agregadas: La pareja vive junta,
pero sin haber formalizado el matrimonio.
Familias monoparentales: Convivencia de
un solo miembro de la pareja (varén o

mujer) con hijos no emancipados.

1.3 Dentro de las familias existen
diferentes formas de organizacién dentro
de ellas encontramos el parentesco,los
lazos,donde se generan  fuertes
sentimientos de pertenencia,afectividad

e intimidad.
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Familias mezcladas o reconstituidas:
Formadas por uniones en las que al
menos uno de los miembros tiene nifios
de una relacion previa. Puede incluir a los
nifios de ambos. El otro padre puede tener
0 no contacto con ellos.

Familias nucleares sin hijos: Son las
familias que no tienen hijos en el hogar.
Familias con abuelos Es un tipo de familia
donde los hijos se ocupan de sus padres
ya mayores.

Familias acordeon: En esta familia uno de
los progenitores permanece alejado por
lapsos prolongados. Cuando uno de los
conyugues se ausenta, el que permanece
en el lugar tiene que asumir funciones
adicionales.

Familia extensa: Incluye otros parientes
aparte de los padres e hijos. Los abuelos,
los tios y los primos son todos partes de
una familia extensa.

Familias de complementacion o suplencia:

Se caracterizan por atender nifios que
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1.4 Expectativas de la

familia frente a la

accion del educador
diferencial ante el
proceso de
aceptacion.

mantienen con los adultos diversas formas
de relacion legal y educativa. Son aquellos
grupos familiares, con o sin hijos
biol6gicos, que conviven y se ocupan de
nifios o adolescentes que no son hijos de
ningun miembro de la pareja, y los cuales,
salvo en el caso de adopcién, pueden
mantener un contacto mas 0 menos
intenso con las familias de origen.

Familias con un fantasma: Es la familia
gue ha sufrido muerte o desercion, puede
tropezar con problemas para reasignar las

tareas del miembro que falta.(Minuchin)

1.4 Nathalie Tocigl Campos educadora
diferencial comenta que la mayoria de los
padres de sus alumnos han dicho alguna
vez que quieren quesus hijos sean
mas que ellos. “Cuandoevidencian que
alguien, en este caso elcolegio y las
les brinda el

educadoras, apoyo que

ellosnecesitan para sus hijos, ellos

mismosse comprometen a lo que el

establecimiento les pide, los padres

1.4 de

expectativas de las familias hacia el

Existen diferentes tipos
educador diferencial la mayoria de veces
vemos familias muy pasivas y dispuestas
a trabajar en conjunto con sus hijos y
profesionales siendo estos considerados
fundamentales para lograr salir adelante
y reestructurar su nucleo familiar. Las
familias también exigen un compromiso

de parte del docente a través de
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de

comprometidas con su

esperan las educadoras estén

trabajo y el
proceso aprendizaje de sus hijos.

estrategias  dindmicas, innovadoras,
orientaciones concretas y claras ademas
de un fortalecimiento emocional que les
permita a ellos estar preparados ante

cualquier desafio y adversidad.

2.Rol del educador

diferencial y
estrategias de
intervencion para

contribuir a la
aceptacion de hijos
de

en situacion

discapacidad

2.1 Rol del educador
diferencial frente a las

estrategias de
intervencion.

2.2 Estrategias de
intervencion que

utiliza el profesor para

2.1 El desafio que plantea la Educacion
Inclusiva, a la sociedad en general y a la
escuela en particular, es el respeto a la
diversidad, la valoracion positiva de la
las

diferencia y la consideracion de

mismas para dar respuesta a los
requerimientos propios de los procesos de
aprendizaje de todos y cada uno. En dicho
proceso cualquier profesor ha de ser
de

para el

responsable crear ambientes vy
de
caracter inclusivo para todos y todas sus

estudiantes (E., 2010).

situaciones aprendizaje

2.2 Informaciéon: El objetivo de esta

intervencion es entregar a la familia

informacion sobre el funcionamiento de

2.1 Gracias al trabajo que realiza el

educador dentro del aula se logran
evidenciar conductas y sentimientos en
los estudiantes, identificando de esta
forma las diferentes problematicas que
surgen dentro del nacleo familiar. Cabe
y el

compromiso del educador deben ser

destacar que la dedicacion

constantes y cautelosos identificando
conductas disruptivas, aislamiento,
hiperactividad, tristeza entre otras,

dichos comportamientos nos indicaran
gue algo estd sucediendo dentro de la

dindmica familiar.

2.2 La del

acompaﬁar, estar presentes cuando se

mision educador es

solicite. Y tener la capacidad de ayudar
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el proceso
aceptacion.

de

todas herramientas que se requieren
conocer, (leyes, derechos, decretos,
servicios, entre otras). Orientacion: Esto
se basa principalmente en la atencién
individualizada para ayudar a los padres a
tomar decisién en relacion a la persona en
situacion de discapacidad (sexualidad,
futuro, insercion laboral, familia, criterios,
entre otros).

Apoyo emocional: La misién es crear y
ayudar en el mantenimiento de las
condiciones emocionales en que se
encuentre la familia, determinado los tipos
de apoyo que requiere cada una,
abordando asi las etapas del duelo.
Terapia: Se considera la situacion que
presenta cada familia en relaciébn a la
etapa del duelo en que se encuentra para
asi determinar la terapia adecuada de
intervencion a desarrollar.

Promocién a la participacién: Se debe
considerar todo el conjunto familiar donde
se fomente la participacion plena en la

sociedad (recuperando su vida que tenian

en los momentos en lo que esa
necesario buscando herramientas y
soluciones. Pero nunca suplantar a los
padres y familiares en el espacio propio
del que ellos se han dotado.
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2.3
influyen
elaboracién

estrategias

Factores

para

que
la
de

antes de la llegada del hijo en situacion de

discapacidad). Formacion: Cuando

hablamos de formacion familiar nos
referimos a procesos colectivos animados
por orientado a la

un profesional

adquisicion 'y mejora de actitudes,
destrezas y conocimientos que seran
Utiles a padres y familiar al enfrentar las
diferentes situaciones y actividades en
gue se ven inmersos como padres y
familiares de personas con discapacidad.
Preferimos el término formacién familiar al
mas clasico de escuela de padres.

Asesoria: En este caso hemos reservado
el término asesoria para la intervencion
del profesional con grupos organizados,
asociaciones o federaciones de padres y

familiares de personas con discapacidad.

2.3 Los factores que influyen en la

elaboracion e implementacién  de
estrategias son:

1. Familiares (status socioecondmico, la

2.3 Los factores que influyen para
generar estrategias de intervencion son
variables dentro de ellas se encuentran

el estatus socioeconémico,el tipo de
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cohesién, el &animo, las habilidades y
de

problemas, los roles y responsabilidades).

creatividad para la resolucion
Los padres de bajo ingreso, la mayoria de
veces, no tienen la preparacion de una
enseflanza formal, ademas de que no
poseen los recursos para crear un
ambiente rico de alfabetizaciéon”,

2. Los Padres (calidad de la relacion de
pareja, etapa del duele en que se
La

para la

encuentran, tiempo y horarios).
discapacidad es un estresor
familia, y en muchos casos la presencia
de un hijo con discapacidad es un factor
precipitante de ruptura conyugal y una
importante fuente de conflicto.

3. El Nifio (El grado de la discapacidad, la
edad, el género o personalidad).
(Actitudes

4, Externas sociales

estigmatizacion, apoyos sociales 'y

colaboracion con profesionales). A

menudo, la discapacidad de un nifio es
seguida por en la

su marginacion

sociedad. Por ejemplo, tan solo alrededor

discapacidad del hijo, las relaciones con

el contexto, la estigmatizacion.
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de un 2% de los nifios con discapacidad

tiene acceso a la educacion.

3. Rol del equipo
multidisciplinario

las
de

ante
estrategias

intervencion.

3.1
acciones del equipo

Actuacion  y

multidisciplinario
frente al proceso de
de

aceptacion los

padres.

3.1 En este marco, el concepto de “trabajo
en equipo”, entendido como “el esfuerzo
que realiza un microgrupo para alcanzar
los objetivos propuestos”, es esencial para
enriquecer la labor educativa, en cuanto
considera los aportes de todos y sus
resultados son fruto de la reflexion y el
de

orientaciones pedagdgicas Chile crece

compromiso colectivo.(Guia

contigo).

3.1 Los especialistas que conforman el

equipo  multidisciplinario  Psicologos,
Fonoauditlogos, Terapeutas
Ocupacionales, Kinesiblogos,

Psicopedagogos, Asistentes Sociales y
Educador diferencial, cumplen un papel
de vital importancia en las modalidades
de estrategias de intervencion ya que
son quienes

regulan el proceso de

rehabilitacion,  educacién, vocacion,
conductas adaptativas, social, procesos
econdémicos,

cognitivos, fisicos

orientacion, lenguaje y comunicacion
cumpliendo un rol activo y directo frente
a las intervenciones realizadas con el
estudiante y su familia siendo estos
Ultimos quienes poseen un rol pasivo con

respecto a la rehabilitacion brindada.
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3.5 Técnicas e instrumentos de recopilacion de informacion.

Cuestionario exploratorio a la familia.
Consiste en un conjunto de preguntas respecto a una 0 mas variables a medir.
Permite, ademas, aislar ciertos problemas que nos interesan principalmente; reduce la

realidad a cierto nUmero de datos esenciales y precisa el objeto de estudio.

La elaboracién del cuestionario requiere un conocimiento previo del fenémeno que
se va investigar, lo cual es el resultado de la primera etapa de trabajo. Una vez que ha
tenido el contacto directo con la realidad que se investiga y se tiene conocimiento de sus
aspectos mas relevantes, es el momento para precisar el tipo de preguntas que haremos

y que nos llevaran a la verificacién de nuestra hipétesis.

La experiencia del investigador es un gran auxiliar para la reconstruccién de
cuestionarios, los cuales deben ser adaptados a las necesidades del investigador y a las

caracteristicas de la comunidad en la cual se realiza la investigacion.

La estructura y forma del cuestionario deben estar cuidadosamente elaboradas, no
debe incluirse preguntas o datos cuya utilidad no esté precisada con exactitud. Es de
gran importancia el orden en que deben aparecer las preguntas, ya que su redaccion esta

intimamente relacionada con el orden en que son formuladas.
La redaccioén de las preguntas debe ser:
1.- Suficientemente sencilla para ser comprendida con facilidad.

2.- En forma clara y precisa a fin de que se refiera directa e inequivocamente al
punto de informacién deseado, experiencias personales y de factores especiales a

veces muy complejos.

Una vez, elaborado el cuestionario debe ser aplicado por el investigador a fin de
realizar una prueba, la cual nos permite la conexion de los errores que se hayan
presentado, tales como: preguntas inutiles, poco precisas, que se repiten, mal redactadas,
de no conveniencia, etc. El cuestionario se prueba en un pequefio grupo antes de ser

aplicado a la totalidad de la muestra.
Objetivos del instrumento

Recopilar y obtener informacion de los padres en relacion al tipo de familia que presentan.
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Entrevista No estructurada

Consiste en una conversacion entre dos personas por lo menos, en la cual uno es el
entrevistador y otro u otros son los entrevistados; estas personas dialogan con arreglo a
ciertos esquemas o0 pautas acerca de un problema o cuestion determinada, teniendo un
propédsito profesional. Presupone, pues, la existencia de personas y la posibilidad de
interaccion verbal dentro de un proceso de accidn reciproca. Como técnica de
recopilacion va desde la interrogacion estandarizada hasta la conversacion libre; en
ambos casos se recurre a una “guia” o “pauta” que puede ser un formulario o un esquema

de cuestiones que han de orientar la conversacion.

El entrevistador cuenta con el guion flexible de las principales variables que le interesa

conocer y dispone de amplia libertad para “llevar adelante” la entrevista.

El tiempo de duracion es muy flexible y varia de acuerdo a la investigacién y los

objetivos de la entrevista.
Objetivo del instrumento:

Psicologo y fonoaudidlogo: Recopilar y obtener informacién en relacion a su actuacion

y acciones frente al proceso de aceptacion de los padres.

Educadora diferencial: Recopilar y obtener informacién con respecto al rol que cumple
el educador diferencial, las estrategias que utiliza y los factores que influyen en la
elaboracion de estrategias de intervencion para contribuir al proceso de aceptacién de

hijos en situacion de discapacidad intelectual.

Focus Group

Un focus group es un tipo de entrevista técnica cualitativa de estudio de las opiniones,
experiencias o0 actitudes de un publico, utilizada en ciencias sociales y en estudios
comerciales. Consiste en la reunién de un grupo de personas, entre 6 y 12, con un

moderador, investigador o analista; encargado de hacer preguntas y dirigir la discusion.

Las preguntas son respondidas por la interaccién del grupo en una dinamica en que
los participantes se sienten cémodos y libres de hablar y comentar sus opiniones.

Normalmente los grupos focales requieren cerca de dos horas para cumplir su tarea.
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El focus group resulta interesante para la evaluacion de proyectos o de programas,
sobre todo para los estudios de terreno entre beneficiarios y actores intermedios.
Utilizandolo al término de un programa para evaluar su impacto, permite comprender,

analizar y diseccionar el fundamento de las opiniones expresadas por los participantes.

Objetivo del instrumento:

Recopilar y obtener informacién en relacion a la dinamica familiar, etapas del duelo y
las expectativas de la familia hacia el educador diferencial frente a las estrategias de

intervencion en el proceso de aceptacion.
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3.6. La siguiente tabla muestra la relacion entre las categorias de investigacion y los sujetos de estudios.

Categorias Fechas Instrumentos Objetivos Duracion del | Responsables de Ia
procedimiento. aplicacion
Rol del equipo | 17/10/21014 | Invitacion via | Recopilar y obtener informacion | En primera instancia se | La entrevista fue
multidisciplinario email del especialista en psicologia en | realiza una invitacion a | aplicada por dos de los
ante las estrategias relacion a su actuacion y | participar de la entrevista, | investigadores,
de intervencion. 24/10/2014 Aplicacion de | acciones frente al proceso de | dando a conocer el tema | cumpliendo uno el rol de
entrevista no | aceptacion de los padres. de investigacion. entrevistador y el otro
estructurada. Luego de esto se realiza | investigador encargado
la aplicacion del | de recopilar la
instrumento  con  una | informacion la cual sera
duracién de 30 minutos. grabada.
Cambios en la | 22/10/2014 Entrega de | Recopilar y obtener informacion | En primera instancia se | EI focus group fue
dindmica familiar invitaciones a | enrelacién a la dinamica realiza una invitacion a | aplicado por dos de los
con hijos en padres y | familiar, etapas del duelo y las participar de la reunion | investigadores,
situacion de apoderados a | expectativas de la familia hacia | dando a conocer el tema | cumpliendo los roles de
discapacidad participar de la | el educador diferencial frente a | de investigacion. mediadores y guias en el
intelectual reunion. las estrategias de intervencion Luego de esto se realiza transcurso de la reunién,
en el proceso de aceptacion de | la aplicacion del generando instancias de
27/10/2014 Aplicacién de | hijos en situacién de instrumento con una reflexion y  confianza
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Focus Group

discapacidad intelectual

duracion de una a dos
horas cronoldgicas.

para los padres.

Rol del educador
diferencial y
estrategias de
intervencion para
contribuir a la
aceptacién de hijos
en situacion de

discapacidad.

22/10/2014

28/10/2014

Entrega de
invitacion a
Docente para
participar de la

entrevista.

Aplicaciéon de
entrevista no
estructurada a

Docente.

Recopilar y obtener informacion
con respecto al rol que cumple

el educador diferencial, las
estrategias que utiliza y los
factores que influyen en la
elaboracion de estrategias de

intervencion para contribuir al

proceso de aceptacién de hijos

en situacion de discapacidad

intelectual.

En primera instancia se
realiza una invitacion a
participar de la entrevista,
dando a conocer el tema
de investigacion.

Luego de esto se realiza
la aplicacion del
instrumento con una

duraciéon de 60 minutos.

La entrevista fue
aplicada por dos de los
investigadores,
cumpliendo uno, el rol de
entrevistador y el otro
investigador encargado
de recopilar la
informacion la cual sera

grabada.
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3.7. Procesamiento metodoldgico para el andlisis de la informacién.

La siguiente tabla refiere la relacion de las categorias de la investigacion con los instrumentos de estudio.

Categoria Sub categoria Focus group a padres y Entrevista educadora Cuestionario Entrevista Entrevista
apoderados diferencial exploratorio a la psicologo fonoaudiodloga
familia.
1.Cambios en la|1.1 Dinamica | 1.1 Preguntas:
dinamica familiar | familiar 2345,
con hijos en
situacion de
discapacidad
intelectual: 1.2 Etapas del | 1.2 Preguntas:
duelo. 6.7.8.9.10,11.
13 Tipos de 1.3 Preguntas:

familia.
1,2,3,4,5,6,7,8,9.

1.4 Expectativas | 1.2 Preguntas:

de la familia frente 12,13,14,15.

a la accién del
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educador
diferencial ante el

proceso de

aceptacion.
2. Rol del | 2.1 Rol del 2.1 Preguntas:
educador educador 1,2,3,4.
diferencial y | diferencial frente a
estrategias de | las estrategias de

intervencion para
contribuir a la
aceptaciéon de
hijos en situacion

de discapacidad.

intervencion.

2.2 Estrategias de
intervencion  que
utiliza el profesor
para el proceso de

aceptacion.

2.3 Factores que
influyen para la
elaboracion de

estrategias

2.2 Preguntas:
5,6,7.

2.3 Preguntas:
8, 9,10.
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3. Rol del equipo
multidisciplinario

ante las
estrategias de

intervencion.

3.1 Actuacién vy
acciones del
equipo
multidisciplinario
frente al proceso
de aceptacion de

los padres.

3.1.
Preguntas

1,2,3,4,5,6.

3.1. Prequntas
1,2,3,4,5,6.
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CAPITULO IV: ANALISIS Y RESULTADOS

4.1. Andlisis de la informacién sobre los cambios que ocurren en la dindamica
familiar con hijos en situacién de discapacidad intelectual.

4.1.1 Dindmica familiar

La dindmica familiar de la apoderada N°1 estd compuesta por un sistema conyugal
formado por el esposo y ella, a partir de esta uniéon nacen los subsistemas parental y filial
con sus dos hijos, los limites dentro de esta dinamica familiar son rigidos debido a que los
integrantes son independientes,carecen de sentimientos de lealtad y pertenencia y de
requerir ayuda mutua cuando la necesitan, el rol de los integrantes son disfuncionales
debido a que el padre no cumple sus obligaciones y carece de sentimientos emocionales
y sentido de pertenencia para con su hijo. La llegada del hijo en situacién de discapacidad
para la familia fue un golpe que les quito la tranquilidad y unién de la dinamica familiar, la
madre sefiala que el centro de su vida es el nifio, requiriendo todo el tiempo de atencion,
ademas sefiala la falta de apoyo por parte de los familiares tanto emocional, material,

moral y humano.

La apoderada N° 2 presenta una dinamica familiar compuesta por un sistema conyugal
y subsistemas parental y filiar con sus dos hijos, los limites dentro de esta familia estan
claros, todos cumplen sus roles y reglas dentro de la dinamica familiar sin problemas
mayormente expuestos, la familia con la llegada del nifio en situacién de discapacidad
siente una vida totalmente plena y sefiala que no encuentra que existan diferencias entre

sus hijos.

La apoderada N° 3 presenta una dinamica familiar compuesta por un sistema conyugal
y subsistemas parental y filial con sus hijos, los limites dentro de esta dinamica son
claramente definidos donde todos los integrantes cumplen con las normas, roles y reglas
establecidas sin presentar inconvenientes, los integrantes de esta familia consideran que

ha sido una bendicion la llegada del nifio en situacién de discapacidad.

La apoderada N° 4  presenta una dindmica familiar compuesta por un sistema
conyugal y subsistemas parental y filial con sus hijos, los limites son claramente definidos
en relacion a las reglas y roles presentes en esta dinamica final, la llegada del nifio en

situacion de discapacidad no cambio de manera negativa la dindmica familiar pero si en el
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ambito laboral de la madre se vio afectado al tener que posponer y privilegiar la atencién

hacia el nifio, pero actualmente ella se encuentra trabajando y estudiando.

Todas las familias presentan un sistema conyugal definido con subsistemas parental y
filial, los limites en general son claramente definidos lo que permite que existan reglas y
roles establecidos dentro de las dinamicas familiares, solo una madre se encuentra con

los limites y roles afectados los que perjudican su vida familiar.

A partir de la informacion recopilada y analizada en la investigacibn se puede
establecer que las dinamicas familiares claramente definidas presentan una mayor
aceptacion de sus hijos en situacion de discapacidad debido a la estrecha union de los
integrantes de la familia apoyandose unos a otros cumpliendo con sus roles, deberes y

l[imites establecidos.

4.1.2 Etapas del duelo

La apoderada N°1 sefiala que “En mi caso yo sinceramente estoy en la aceptacion
porque como les dije cada vez le encuentran diferentes cosas a mi hijo entonces estoy a
punto de ir a la Ultima etapa y como piun tengo que retroceder, no retrocedo hasta atras,

pero retrocedo un poquito.”

La apoderada N°2 sefiala que “Yo creo que el proceso, también estoy en la Ultima
etapa, vivi la negacion, la aceptacion, yo me acuerdo que estaba en el hospital, llegaba a
la casa eh... mi casa es de dos pisos, me encerraba en la pieza y cuando alguien llegaba
decia ah diganle que estoy durmiendo, es increible que la mente es tan rapida para
trabajar y bueno... como vivi la negacién, como que le echaba la culpa a mi marido, que
la edad que el mundo, que dios, todo lo que vi en el video es como un calco de lo que a
mi me paso, pero para mi es un proceso normal del que se tiene que vivir porque yo, eh..
o sea cuando fui al psicélogo, la psicéloga, bueno en mi caso me dijo que era lo mas
normal del mundo ,porque si uno dijera ah no que feliz, lo adoro, me encanta, mentira
porque el proceso o sea los seres humanos son asi, aparte que nunca nos preparan como

pah esto, yo nunca me imaginé que mi hijo venia con algun tipo de discapacidad.”

La apoderada N°4 menciona que “yo creo que al principio logre reorganizar toda mi

vida,toda eh... con mi esposo somos super practicos, y pensamos altiro como lo vamos
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a hacer, él se puso a trabajar mas porque se nos vinieron un millén de cosas, gastos, pero
hasta ahora que €l va a cumplir 5 en marzo de vez en cuando siempreme da como un
bajon, yo he sacado la cuenta y siempre me da como 1 vez al mes, me dan ataques de
pena, me pongo a llorar ,y mi esposo me abraza ,después se me pasa y sigo bien un

montoén de rato pero después no se...”

A través de la informacion arrojada del instrumento focus Group y el analisis de las
investigadoras se establece que la apoderada N°1 se encuentra en la etapa de tristeza a
pesar de que ella considera haber alcanzado la aceptacion, pero al manifestar
sentimientos de dolor, aislamiento, nostalgia, sentimiento de culpa que la lleva a
convertirse en un esclava de la atencién de los cuidados, dejando de lado su propia vida,
ademas la familia manifiesta rechazo y prejuicio debido al escaso apoyo y dedicacion
hacia el nifio todo esto permite discernir la etapa del duelo de tristeza en la que se

encuentra actualmente.

Las apoderadas N° 2 y N°4 se encuentran en la etapa del duelo de aceptacion debido
a las caracteristicas y actitudes que manifiestan dentro de la conversacion establecida,
disminuye la turbulencia emocional, han adquirido mas confianza en su capacidad de criar
al niflo, aunque pasan por periodos de ambivalencia (sentir amor y rechazo). Esto se

debe a que quieren al nifio pero no aceptan sus limitaciones y sufren.

La apoderada N° 3 se encuentra en la etapa del duelo de reorganizacién debido a que
la familia acepta al niflo y su discapacidad, se liberaron de sentimientos de culpa, se
apoyan unos a otros, se distribuyen tareas, se cree en el nifio, estan dispuesto a trabajar y
avanzar poco a poco. Ir sacando lo mejor de si mismo, sin limites, porque no los
conocemos. Tienen disposicion a pedir ayuda, a trabajar, a comunicar sentimientos y

evaluar éxitos.(Especial, Octubre 2002)
4.1.3 Tipos de familia

A través del andlisis del cuestionario exploratorio se establece que dentro de las
cuatro apoderadas asistentes se encuentran:

Dos apoderadas pertenecen a familias nucleares compuestas por dos adultos, que

ejercen el papel de padres, y sus hijos.
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Una de la apoderada es separada y actualmente se encuentra dentro una familia
agregada sin haber formalizado el matrimonio, ademas es extensa ya que dentro del
grupo familiar viven otros parientes aparte de los padres e hijos

La ultima apoderada pertenece a un tipo de familia nuclear compuestas por dos
adultos, que ejercen el papel de padres, y sus hijos y ademas es extensa debido a que

vive con parientes dentro del grupo familiar.

4.1.4 Expectativas de la familia frente a la accioén del educador diferencial ante el
proceso de aceptacién.

Las apoderadas ante la pregunta si la educadora diferencial a cargo de su hijo atiende
sus dudas y necesidades de manera patrticular ellas sefalaron: Apoderada 3“Si, si hay
cercania, yo vengo después de trabajar y me quedo siempre media hora conversando con
ella, yo si tengo que hacer una pregunta se la hago” asimismo la Apoderada 2 sefiala “No
si a las tias le hacemos preguntas respecto a como van nuestros nifios que se yo y ellas
responden, también se trata de dar respuesta pero yo creo que no profundizan mucho
mas alla, 6sea como, es que también es dificil, tiene un grupo bastante diverso, hay
autismo, esta el Down hay otros con otras discapacidades entonces yo creo que como
sera un colegio, sentar a los 8, hacerles tareas yo creo que es dificil, me imagino también,

claro porque hay distintas edades porque...”

En conclusién los apoderados presentan escazas expectativas frente a la accion que
el educador diferencial tiene en el proceso de aceptacion debido a que ellos lo visualizan
como una docente que solo entrega aprendizajes y cocimientos a los estudiantes sin

abarcar el trabajo colaborativo con las familias.

Ademas las familias esperan de la educadora diferencial le entregue informacién a
través de palabras claras y sencillas de entender sobre los diagnésticos, condicion,
expectativas,procesos y futuro de sus hijos. La Apoderada N°1 comenta que “seria bueno
crear una ficha para saber qué es lo que tiene el nifio, todo y que la profesora se pueda
interiorizar en eso y a la vez ehm entrevistar al papa o a la mama que sobre todo es la

que mas esta con el nifio y ver como esta la mama también.”
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4.2. Analisis de la informacién en relacion al rol del educador diferencial y
estrategias de intervencién para contribuir a la aceptaciéon de hijos en situacion de
discapacidad.

4.2.1 Rol del educador diferencial frente a las estrategias de intervencion.

Lo mencionado por la educadora diferencial del pre basico 2 de la escuela especial
Barcelona frente al rol que cumple ella como docente en las estrategias de intervencién
ante la familia, estudiantes y su proceso de aceptacion es: “principalmente guiar, apoyar y
orientar a la familia durante este proceso, entregar los conocimientos necesarios y educar
con mucha paciencia y amor a cada alumno, sin excluir obviamente a ninguno, también

potenciar sus capacidades y fortalezas”.

Segun lo mencionado por la educadora se puede destacar el respeto por la diversidad,
la mirada inclusiva, la entrega de respuestas a todas las necesidades y demandas de
todos los estudiantes, de la misma forma la educadora sefala que: “Me enfocé en todos
los contextos principales de cada estudiante. Me preocupo del estudiante de una manera
integral mediante lo que sea posible”, por lo que se interpreta que la educadora diferencial
conoce, se compromete y cumple con su rol dentro del establecimiento abarcando todos
los contextos del estudiante, sin embargo la expresion “Mediante lo que sea posible”
proyecta limitaciones y barreras que se puedan presentar en el entorno y en los contextos
de los estudiantes, los cuales no permitiran trabajar de manera 6ptima e integral sin

buscar mayores soluciones por parte de la docente.

4.2.2 Estrategias de intervencion que utiliza el profesor para el proceso de
aceptacion.

La educadora diferencial entrevistada menciona dentro de sus estrategias utilizadas:
“Principalmente son las conversaciones grupales, reunion de apoderados o
individualmente donde ellos comparten sus experiencias y también solicitan ese... que
miede, perddn...que se medie la, el tema de la aceptacion a través de sus experiencias,

también con videos, con informacion’.

De esta manera se considera que la educadora a cargo del pre basico 2 implementa
estrategias de intervencion con las familias respondiendo a dudas e inquietudes,

entregando apoyo, orientacién y la empatia hacia el otro.
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A deméas dentro de la conversacion establecida se interpreta que presenta
conocimientos tedricos en relacion a las estrategias de intervencion para contribuir al
proceso de aceptacion de hijos en situacién de discapacidad mencionando, talleres para
padres, apoyo Yy orientacion a la familia, trabajo con los padres desde que el nifio nace sin
embargo no las lleva a cabo con los padres y apoderado.

4.2.3 Factores que influyen para la elaboracion de estrategias.

La docente menciona que los factores que influyen en la elaboracion de estrategias:
“son sociales principalmente y de compromiso, ya sea desde los padres, 6sea de
motivacién, también el tiempo influye mucho lo que ellos dedican a su hijo”, ademas
sefala el apego con sus hijos, el aspecto econémico y la experiencia y madurez de los

padres.

De esta forma se interpreta que la docente considera a los padres en todos sus
contextos (sociales, econdémicos, compromiso, dedicacién) para la elaboracion de
estrategias, pero cabe destacar que el tiempo y la relacion que establece la docente con
las familias no es estrecha debido al poco periodo que los estudiantes permanecen en el

establecimiento haciendo esta labor ain mas dificil.

En relaciébn a los factores que predominan en la ausencia de estrategias de
intervencion para contribuir en el proceso de aceptacién de hijos en situacion de
discapacidad, por parte de la docente son escasas 0 nulas las horas que el
establecimiento ofrece a la docente para la elaboracion e implementacién de estrategias
hacia las familias debido a que estas se deben realizar fuera del horario de clases siendo
no remuneradas, de este modo la docente no tiene un incentivo para trabajar en relaciéon

al area anteriormente mencionada.

4.3. Andlisis de la informacion en relacién al rol del equipo multidisciplinario ante
las estrategias de intervencion.

4.3.1 Actuacion y acciones del equipo multidisciplinario frente al proceso de
aceptacién de los padres.

El equipo multidisciplinario de la escuela especial Barcelona esta constituido por una
psicéloga y una fonoaudiéloga. La psicéloga cumple con seis horas semanales y la

fonoaudidloga tres horas semanales en distintos horarios y dias.
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Segun la guia de orientaciones pedagdégicas Chile crece contigo, el concepto de
“trabajo en equipo”, entendido como “el esfuerzo que realiza un microgrupo para alcanzar
los objetivos propuestos”, es esencial para enriquecer la labor educativa, en cuanto
considera los aportes de todos y sus resultados son fruto de la reflexion y el compromiso
colectivo. Lo anteriormente mencionado no es implementado en la escuela especial
Barcelona debido a que las profesionales no trabajan en conjunto, no tienen conocimiento
del trabajo que realiza cada una, ademas es escaso el trabajo con los estudiantes y nulo

con la familia.

La psic6loga menciona lo siguiente en relacion al equipo multidisciplinario dentro del
establecimiento: “No de la otra es escuela pero igual te la puedo nombrar porque es ahi

donde yo trabajo en equipo, porque aqui yo en este colegio no trabajo en equipo”.

La fonoaudidloga menciona que no actda en el proceso de aceptacién de los padres
debido que existen otros especialistas capacitados para este tema como lo es el psicélogo
y docentes especialistas, la fonoaudiéloga menciona ademas que no se involucra y crea
acciones para contribuir a este tema debido a que dentro del establecimiento no trabaja
en equipo y por las escasas horas en las que desempefia su rol como lo es el estimular el
desarrollo del lenguaje en los estudiantes.

Las estrategias que conocen las especialistas psicologa y fonoaudiéloga son las

siguientes:

e Hacer intervenciones especificas en relacibn a las necesidades de los
estudiantes.

e Orientacion a los padres.

e Entrevistas a los padres.

¢ Intervenciones en reuniones de apoderados.

e Escuela para padres.

e Apoyo emocional.

e Escuchar a los padres en cuanto a lo que estan sintiendo por la situacion de sus
hijos.

e Imagineria: técnica para la sanacion y el auto conocimiento.

e Dar informacién sobre su condicion.
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En relacion a esta informacién se puede establecer que la realidad de la escuela
Barcelona no cuenta con un equipo multidisciplinario debido a las escasas horas que
asisten estas dos especialistas, se evidencia la ausencia del personal que integra el
equipo multidisciplinario como kinesiélogo, terapeuta ocupacional, trabajador social, lo
que manifiesta el poco compromiso del establecimiento que afecta directamente a sus

estudiantes, padres y apoderados.
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CAPITULO V: ESTRATEGIAS

5.1 Fundamentacion de la propuesta.
A partir de los resultados obtenidos en el capitulo IV se hace necesario trabajar en

funcién de contribuir a este proceso, debido a las problematicas identificadas en el

capitulo anteriormente sefialado:

e Falta de equipo multidisciplinario en el establecimiento.

¢ Rol pasivo de la educadora diferencial frente al proceso de aceptacién de los
padres debido a que no implementa estrategias de intervencién con las familias.

e La visibn que presentan los padres hacia el rol de la educadora diferencial es
gque solo se encargue de entregar conocimientos al estudiante dejando de lado el
trabajo en conjunto con la familia, debido a que de su punto de vista es que es el
psicélogo el encargado de abarcar este tema del proceso de aceptacion y
contencién emocional de la familia.

e Falta de compromiso y participacion de los padres en las instancias generadas por

la instituciéon educativa.

Schalock y Verdugo mencionan que la “Calidad de vida es un estado deseado de
bienestar personal que: es multidimensional tiene los mismos componentes para todas las
personas; tiene propiedades éticas —universales- y étnicas -ligadas a la cultura; la
autodeterminacion, los recursos, el propdsito de vida y un sentido de pertenencia; y esta

influenciada por factores personales, ambientales e evidénciales”.

5.2 Propuestas de estrategias para contribuir en el proceso de aceptacién de hijos
en situacion de discapacidad.
1. El equipo directivo del establecimiento debe generar la oportunidad de capacitacién

y perfeccionamiento a los docentes sobre el trabajo colaborativo con las familias, apoyo
emocional, etapas del duelo, informacién de los diagnésticos entre otras problematicas

emergentes.

Se invitara a participar a los docentes de las capacitaciones y perfeccionamientos, los
gque seranremunerados en horas extraordinarios y se impartirdn por docentes

especialistas en los temas.

Recursos: remuneracion, escuela especial, recursos tecnoldgicos, coffe break, lapices,

cuadernos, recursos humanos.
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2. El equipo directivo sera el responsable de formar un equipo multidisciplinario que
establece la guia de orientaciones pedagdgicas Chile crece contigo, el concepto de
“trabajo en equipo”, entendido como “el esfuerzo que realiza un microgrupo para alcanzar
los objetivos propuestos”, es esencial para enriquecer la labor educativa, en cuanto
considera los aportes de todos y sus resultados son fruto de la reflexion y el compromiso

colectivo.
Recursos: remuneraciones del sostener para contratar docentes especialistas.

3. Aula abierta para la asistencia de los padres a las clases de sus hijos una vez a la
semana, con el objetivo de fomentar el trabajo en conjunto con la docente generando

compromiso de parte de los padres hacia sus hijos y el establecimiento.
Recurso: escuela especial, sala de clases, recurso humano.

4. Taller para padres implementada por la educadora diferencial, para abordar la
temética de etapas del duelo, con el propésito de informar, orientar, apoyar, responder a
dudas e inquietudes, empatizar con los padres y generar nuevas visiones con respecto al

rol del docente.

Recursos: escuela especial, sala de clases, material tecnolégico, recurso humano,

coffe break.

5. Instancias de reuniones individuales para una atencién personalizada entre docente

y apoderado, en horarios accesibles para cada familia.
Recursos: escuela especial, sala de clases, material de apoyo.

6 Foro de comunicaciébn en internet creado por la docente, donde padres y
apoderados puedan conocer vivencias, ideas, apoyos, realidades, emociones en otras
actitudes que han presentado familias que tienen un hijo en situacién de discapacidad

intelectual.

Recurso: uso de las tic, recurso humano, internet, computador.
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CONCLUSIONES

Segun los resultados del censo realizado en el afio 2012 en materia de discapacidad,
revelan que en Chile la poblacion con una o mas discapacidades es de 2.119.316
personas lo que equivale a un 12,7% del total de habitantes del pais que asciende a
16.634.603 personas. Debido a este porcentaje resulta relevante para las educadoras
diferenciales generar estrategias de intervencion para contribuir en el proceso de
aceptacion de familias con hijos en situacién de discapacidad intelectual, en funcion de
mejorar la calidad de vida de estas personas y asi mismo aportar al establecimiento
orientaciones y mejoras que permitan aumentar el prestigio, calidad de ensefianza desde

una mirada holistica.

Ante la llegada de un hijo en situacion de discapacidad intelectual se identifican
cambios dentro de la dinamica familiar afectando sistemas conyugal y subsistemas
parental y filial en relaciébn a los limites, reglas, jerarquias, patrones de conducta,
comunicacion, relaciones afectivas y roles anteriormente establecidos. Con respecto a
las etapas del duelo fluctian desde la tristeza a la reorganizacion, siendo este proceso
distinto para cada familia segun el contexto y los factores que influyan como la
perseverancia, resiliencia, tiempos, factores econdmicos, entre otros. Dentro de la
investigacion se encuentran una familia en la etapa de tristeza manifestando sentimientos
de desolacion, ira, aislamiento, nostalgia por la pérdida (del nifio que esperaban),
sentimiento de culpa que puede llevar a convertirse en un esclavo de su atencién, con
prejuicio para toda la familia. Dos familias se encuentran en la etapa de aceptacion donde
aparece el nifio con discapacidad que necesita cuidados, se va atenuando la turbulencia
emocional, van adquiriendo mas confianza en su capacidad de criar al nifio, aunque se
pasa por periodos de ambivalencia (sentir amor y rechazo). Esto se debe a que quieren al
nifio pero no aceptan sus limitaciones y sufren. Finalmente una familia que se encuentra
en la etapa de Reorganizacion donde seaceptan al nifio y su discapacidad, se liberan de
sentimientos de culpa, se apoyan unos a otros, se distribuyen tareas, se cree en el nifio,
se esta dispuesto a trabajar y avanzar poco a poco ir sacando lo mejor de si mismo, sin
limites, porque no los conocemos. Disposicion a pedir ayuda, a trabajar, a comunicar
sentimientos y evaluar éxitos (especial, Octubre 2002). Esta informacion es relevante para

la educadora diferencial en la elaboracién de estrategias de intervencion para el proceso
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de aceptacion porque permite conocer la etapa de cada familia, los factores que influyen o

favorecen para alcanzar dicho proceso.

Para generar estrategias de intervencién es necesario considerar las expectativas de
la familia, debido a que son ellos los principales favorecidos e interesados en alcanzar el
proceso de aceptacion de sus hijos. Es por ello que los padres sefialan que la informacion
de la condicién y el diagndstico de sus hijos, los procesos, etapas y futuro,son un material
fundamental para dicho proceso. Ademas la educadora diferencial debe considerar los
factores sociales, emocionales, econémicos, nivel de compromiso de los padres, tiempos
para logar reunirse e interactuar, experiencias, madurez de los padres y apego con sus
hijos para elaborar estrategias de intervencion para contribuir en el proceso de aceptacion
de hijos en situacion de discapacidad intelectual.

Las acciones mencionadas por la educadora diferencial a cargo del nivel pre basico 2
de la escuela especial Barcelona son guiar, apoyar, orientar, incluir y abarcar todos los
contextos del estudiante, pero cabe destacar que estas son en relacion al ambito
educativo, debido a que la actitud que desarrolla es de un sujeto pasivo frente a las
acciones que podria realizar con las familias para contribuir en el proceso de aceptacion.
Destaca el conocimiento tedrico que ella presenta frente al proceso de aceptacion pero al
momento de actuar estos no son aplicados debido a que el establecimiento no promueve

y ofrece oportunidades para su implementacion.

Los aportes de la educadora diferencial frente al equipo multidisciplinario no son
evidenciados debido a que el establecimiento no tiene un trabajo colaborativo entre
profesionales,siendo esto perjudicial para los estudiantes y familias debido a que no existe
intervencion en las diversas areas del estudiantes, cabe destacar que los aportes de la
educadora diferencial son esenciales para enriquecer y construir una vision
holistica(educativa, social, econémico y familiar) en conjunto con los profesionales,siendo
los resultados fruto de la reflexion y el compromiso colectivo; mediante la informacion
anteriormente sefialada es significativo que el establecimiento realice las gestiones
necesarias para conformar un equipo multidisciplinario (Psicélogo, Fonoaudiélogo,
Terapeuta Ocupacional, Kinesi6logo, Psicopedagogo, Asistente Social y Educador
diferencial) que responda a las necesidades y demandas globales de los estudiantes y

familias contribuyendo a mejorar la calidad de vida.
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Existen escasos docentes diferenciales comprometidos y preparados para trabajar el
proceso de aceptaciéon de las familias, debido a que su formaciéon profesional no
profundiza intervenciones y estrategias que puede realizar con las familias para contribuir
al proceso de aceptacion. A partir de esto y la informacion recopilada y analizada por
medio de los instrumentos se pueden elaborar estrategias para contribuir a dicho proceso,
estas fueron creadas a partir de las necesidades y demandas del establecimiento,
familias, estudiantes y docente. Las estrategias fueron disefiadas de manera sistematica y
coherente entre ellas dando respuesta a los objetivos y resultados de la presente

investigacion cualitativa.
Las estrategias propuestas son las siguientes:

Perfeccionamiento docente.

Conformacion del equipo multidisciplinario.
Aulas abiertas

Taller para padres

Reuniones individuales.

N NN

Foro en internet.
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ANEXOS

Objetivo del instrumento: Recopilar y obtener informacion de los padres en relacion al

tipo de

Anexo 1.- Cuestionario exploratorio ala familia

familia que presentan.

Fecha de aplicacion:

Consignha: El presente cuestionario exploratoriosera implementado con la finalidad de
obtener informacién para la investigacion de Estrategias de intervencion para contribuir al

proceso de aceptacion de los hijos en situacion de discapacidad intelectual.

Instrucciones: Lea atentamente el siguiente cuestionario exploratorio y marque con una

X sobre la linea punteada la opcién que usted considere correcta en relacién al &mbito

familiar

y educativo.

Guia de preguntas
Estado civil
Soltero (a) ----- Casado (a) ----Separado (a) ------
Vive con su pareja

Uno de los padres se ausenta del hogar por tiempo prolongado por motivos

personales.

EQUE MOtIVOS 2 . e e
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7. Vive algun familiar como tio, primo, sobrino, en el hogar.

D O - | 1 URTRR
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Anexo 2.- Entrevista a psicélogo del establecimiento

Objetivo del instrumento: Recopilar y obtener informacion del especialista en psicologia

en relacion a su actuacioén y acciones frente al proceso de aceptacion de los padres.
Fecha de aplicacion:

Consigha: La presente entrevista sera implementada con la finalidad de obtener
informacion para la investigacion de Estrategias de intervencion para contribuir al proceso

de aceptacion de los hijos en situacion de discapacidad intelectual.

Instrucciones: La siguiente entrevista consta de 6 preguntas abiertas que debe
responder en un dialogo establecido con el entrevistador quien ir4 guiando la
conversacion. Toda la informacion recopilada en este instrumento sera de total

confidencialidad utilizada solamente para los medios anteriormente propuestos.

Guia de prequntas.

1. ¢Cuédl es el rol que cumple dentro del equipo multidisciplinario?

3. ¢Tiene usted conocimiento de las etapas del duelo ante la llega de un hijo en

situacion de discapacidad?
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4. ¢(Entrega usted en su desempefio como psicologo educacional estrategias y
acciones hacia el equipo multidisciplinario para contribuir en el proceso de

aceptacion de las familias?

5. ¢Considera que las actividades e intervenciones que realiza permiten mejorar la

calidad de vida de la familia?

6. ¢Qué tipo de relacion establece usted como profesional con los padres y
apoderados del pre basico 2 de la escuela especial Barcelona?

—————— Estrecha ----------- Temporal ------Lejana

EXPlIQUE SU ElECCION: ... .o nnane

90



Anexo 3.- Entrevista a la fonoaudidloga del establecimiento

Objetivo del instrumento: Recopilar y obtener informacién de la Fonoaudiéloga de la
institucion en relacion a su actuacién y acciones frente al proceso de aceptacién de los

padres.
Fecha de aplicacion:

Consigha: La presente entrevista sera implementada con la finalidad de obtener
informacion para la investigacion de Estrategias de intervencion para contribuir al proceso

de aceptacion de los hijos en situacion de discapacidad intelectual.

Instrucciones: La siguiente entrevista consta de 6 preguntas abiertas que debe
responder en un dialogo establecido con el entrevistador quien ira guiando la
conversacion. Toda la informacion recopilada en este instrumento sera de total

confidencialidad utilizada solamente para los medios anteriormente propuestos.

Guia de prequntas.

1. ¢Cuédl es el rol que cumple dentro del equipo multidisciplinario?

3. ¢Tiene usted conocimiento de las etapas del duelo ante la llega de un hijo en

situacion de discapacidad?
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4. ¢Entrega usted en su desempefio como fonoaudidloga educacional estrategias y
acciones hacia el equipo multidisciplinario para contribuir en el proceso de

aceptacion de las familias?

5. ¢Considera que las actividades e intervenciones que realiza permiten mejorar la

calidad de vida de la familia?

6. ¢Qué tipo de relacién establece usted como profesional con los padres y

apoderados del pre basico 2 de la escuela especial Barcelona?

—————— Estrecha ----------- Temporal ------Lejana

EXPlIQUE SU EIBCCION: ... ettt e e s et e e e e e e e e e nnneeens
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Anexo 4.- Entrevista Educadora Diferencial

Objetivo del instrumento: Recopilar y obtener informacién con respecto al rol que
cumple el educador diferencial, las estrategias que utiliza y los factores que influyen en la
elaboracion de estrategias de intervencion para contribuir al proceso de aceptacién de

hijos en situacién de discapacidad intelectual.
Fecha de aplicacion:

Consigha: Estimada educadora a cargo del pre-basico 2 de la escuela especial
Barcelona, se estda desarrollando una investigacion referida a la elaboracién de
estrategias de intervencion por parte del docente para contribuir en el proceso de
aceptacion de hijos en situacion de discapacidad intelectual, en donde lo primordial es
conocer sus experiencias, vivencias, conocimientos practicos y tedricos para contribuir en

nuestro tema de investigacion.

Instrucciones: La siguiente entrevista consta de 10 preguntas abiertas que debera
responder en un dialogo establecido con el entrevistador quien ira guiando la
conversacion. Toda la informacion recopilada en este instrumento sera de total

confidencialidad utilizada solamente para los medios anteriormente propuestos.

¢, Cudl considera usted que es el rol del educador diferencial?
A su parecer ¢ Cual es el rol que debe cumplir usted con la familia de su estudiante?

¢ Cudl es la actuacion que debe tener usted frente al proceso de aceptacion?

P 0D

¢, Considera usted que el rol que cumple como educadora diferencial (abarcando todos

los contextos del estudiante) es el adecuado?

5. ¢Conoce alguna estrategia de intervencién para contribuir en el proceso de aceptaciéon
de hijos en situacion de discapacidad intelectual? Mencione cuales

6. ¢Utiliza usted alguna estrategia de intervencion para contribuir en el proceso de
aceptacion de las familias? ¢ Qué tipo de estrategia utiliza?

7. El curriculum nacional o la institucion a la que pertenece ¢Le entrega herramientas o

estrategias para apoyar el proceso de aceptacion de un hijo en situacién de

discapacidad intelectual?
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10.

Segun su experiencia ¢,Qué factores influyen en la elaboracion de estrategias para el
proceso de aceptacion de las familias con hijos en situacion de discapacidad
intelectual?

¢ Cudles son los factores que predominan en la elaboracion de estrategias de
intervencion para el proceso de aceptacion?

¢ Cudles son los factores que predominan en la ausencia de la elaboracion de
estrategias para el proceso de aceptacion?
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Anexo 5.- Focus Group

Objetivo del instrumento: Recopilar y obtener informacion en relacion a la dindmica
familiar, etapas del duelo y las expectativas de la familia hacia el educador diferencial
frente a las estrategias de intervencion en el proceso de aceptacion de hijos en situacion

de discapacidad intelectual

Fecha de aplicacion:

Consigna: Estimados padres se estd desarrollando una investigacion referida a la
elaboracion e implementacion de estrategias de intervencién por parte del docente para
contribuir en el proceso de aceptacién de hijos en situacion de discapacidad intelectual,
en donde lo primordial es conocer sus experiencias, vivencias e historias de vida para

contribuir en nuestro tema de investigacion.

Instrucciones: En la siguiente reunion se abordaran una serie de preguntas relacionados
con el tema del proceso de aceptacién de hijos en situacion de discapacidad intelectual ,
las cuales deben ser respondidas a través de opiniones, experiencias y conocimientos del
tema que se abordara, permitiendo a los participantes sentirse cémodos y libres de
comentar sus vivencias. Toda la informacion recopilada en este instrumento sera de total

confidencialidad utilizada solamente para los medios anteriormente propuestos.

Guia de Preguntas

1) ¢Qué es para usted la discapacidad intelectual?

2) En pocas palabras, ¢Como era su vida antes que naciera su hijo en situacion de
discapacidad intelectual?

3) ¢Cbémo afectd su vida y la de los integrantes de su familia con la llegada del hijo
en situacion de discapacidad intelectual? ( relacién familiar y de pareja)

4) (COmo definiria usted su vida actualmente con su hijo en situacion de
discapacidad intelectual?

5) ¢Quién es el responsable del cuidado diario de su hijo en situacion de
discapacidad intelectual?

6) Ante lo observado en el material audiovisual, ¢En qué etapa del duelo se
encuentra actualmente?

7) ¢Cuando y como se enterd del diagndstico de su hijo?
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8) ¢Qué actitudes y sentimientos tuvieron como familia para enfrentar y asimilar la
discapacidad intelectual de su hijo?

9) ¢Qué factores cree usted influyeron en el proceso de aceptacion de su hijo en
situacion de discapacidad intelectual?

10) ¢ Cudles son las expectativas que tiene la familia para el futuro de su hijo?

11) ¢ Conoce alguna estrategia para el proceso de aceptacion de hijos en situacion de
discapacidad intelectual?

12) La educadora diferencial a cargo de su hijo, ¢Atiende sus dudas y necesidades de
manera particular? Comente

13) La docente, ¢crea instancias de reuniones para trabajar el area emocional y las
problematicas familiares que conlleva tener un hijo en situacién de discapacidad
intelectual?

14) ¢Qué espera usted de la docente a cargo del curso de su hijo en relacion al
proceso de aceptacién de hijos en situacion de discapacidad intelectual?

15) ¢Necesita usted mayor apoyo por parte de la docente en relacién a la aceptaciéon

de la discapacidad intelectual que presenta su hijo?
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Anexo 6.- Entrevista a Educadora Diferencial a carqgo del pre-basico 2

de la escuela especial Barcelona

Entrevistadora: Buenas tardes sefiorita Daniela, vamos a aplicar la entrevista a la
educadora diferencial del establecimiento escuela especial Barcelona del curso pre basico
2. El objetivo de este instrumento es recopilar y obtener informacion con respecto al rol
gue cumple el educador diferencial, las estrategias que utiliza y los factores que influyen
en la elaboracidon de estrategias de intervencion para contribuir al proceso de aceptacion
de hijos en situacion de discapacidad. La fecha en que se aplica la entrevista es el 28 de
octubre del afio 2014, la consigha de esta entrevista es que se le hace a la educadora a
cargo del pre basico 2 de la escuela especial Barcelona, ya que se esta desarrollando una
investigacion referida a la elaboracion de estrategias de intervencion por parte del docente
para contribuir al proceso de aceptacion de hijos en situacién de discapacidad intelectual
en donde lo primordial es conocer sus experiencias, vivencias, conocimientos practicos y
tedricos para contribuir en nuestro tema de investigacion. Las instrucciones de esta
entrevista es que consta de 10 preguntas abiertas, que debera responder en un dialogo
establecido con el entrevistador, quien ird guiando la conversacion. Toda informacion
recopilada en este instrumento sera de total confidencialidad y utilizada solamente por los

medios anteriormente expuestos.

Vamos a comenzar con la guia de preguntas en donde la primera es... ;Cual considera

usted que es el rol del educador diferencial?

Educadora Diferencial: Bueno,el rol ... como educadora diferencial principalmente es
guiar, apoyar y orientar a la familia durante este proceso, entregar los conocimientos
necesarios y educar con mucha paciencia y amor a cada alumno, sin excluir obviamente a

ninguno, también potenciar sus capacidades y fortalezas.

Entrevistadora: Ya,a su parecer... ;Cual es el rol que debe cumplir usted con la familia

de cada uno de sus estudiantes?

Educadora Diferencial: Bueno, se debe cumplir con orientar, responder las dudas e
inquietudes de cada familia, de cada padre y apoderado fomentarlos a ser responsables,

comprometidos y a reforzar los conocimientos de la educacion desde el hogar.

Entrevistadora: ¢ Cual es su actuacion que debe tener frente al proceso de aceptacion?
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Educadora Diferencial: Bueno, mi actuar debe ser de empatia principalmente, luego de
orientacion de guiar y apoyar a cada familia ademéas de entregar las herramientas

necesarias que ellos requieran y que también soliciten.

Entrevistadora: ¢ Considera que el rol que cumple como educadora diferencial del curso

pre basico 2 abarca todos los contextos de los estudiantes?

Educadora Diferencial: La verdad es que creo que si es el adecuado pensandolo bien,
ya que me enfoco en todos los contextos principales de cada estudiante. Me preocupo del

estudiante de una manera integral mediante lo que sea posible.

Entrevistadora: ¢Conoce alguna estrategia de intervencién para contribuir en el proceso
de aceptacion de hijos en situacioén de discapacidad intelectual? Si las conoce, mencione

cuales, si no las conoce no...

Educadora Diferencial: Eh creo que algunas estrategias son por ejemplo, en este caso
de aceptacion serian igual taller para padres, eh bueno practicas también eh estimulacion
temprana desde muy pequefios desde el nacimiento.

Entrevistadora: En esas practicas ¢se incluye a la familia?

Educadora Diferencial: Si por supuesto, tiene que ser desde el hogar osea desde su
contexto hasta llevarlo a... pero desde que nace a eso me refiero y bueno con psicélogas,

terapeutas, terapias también eso es muy importante.

Entrevistadora: ¢Utiliza usted alguna estrategia de intervencion para contribuir en el
proceso de aceptacion de las familias? En el caso de que las utilice mencione cuales

serian.

Educadora Diferencial: Bueno, principalmente son las conversaciones grupales, reunion
de apoderados o individualmente donde ellos comparten sus experiencias y también
solicitan ese... que miede, perddn...que se medie la, el tema de la aceptacion a través de

sus experiencias, también con videos, con informacion.

Entrevistadora: Eh, vamos con la otra pregunta: El curriculo nacional o la institucion a la
que pertenece ¢Le entrega herramientas o estrategias para apoyar el proceso de

aceptacién de un hijo en situacién de discapacidad intelectual?
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Educadora Diferencial: La verdad es que si entrega pero a grandes rasgos ya, no es
algo tan especifico y también se los mencionaba anteriormente como los talleres para

padres, conversaciones grupales y eso seria el tipo de estrategia.

Entrevistadora: Segun su experiencia ¢Qué factores influyen en la elaboracion de
estrategias para el proceso de aceptacion de los hijos en situacién de discapacidad

intelectual?

Educadora Diferencial: Yo creo que los factores son sociales principalmente y de
compromiso, ya sea desde los padres, osea de motivacion, también el tiempo influye

mucho lo que ellos dedican a su hijo...

Entrevistadora: ¢ Influye el apego que tienen?

Educadora Diferencial: También.

Entrevistadora: ¢ El apego que tengan con sus hijos?

Educadora Diferencial: Si de todas maneras.

Entrevistadora:Y ¢ el aspecto econémico?

Educadora Diferencial: Si, si, por eso mencione sociales al principio.
Entrevistadora:influyen totalmente.

Educadora Diferencial: Si.

Entrevistadora: ¢Cudles son los factores que predominan en la elaboracion de

estrategias de intervencién para el proceso de aceptacion?
Educadora Diferencial: Eh yo creo que la experiencia y la madurez de los padres.

Entrevistadora:y ¢Cudles son los factores que predominan en la ausencia de la

elaboracion?

Educadora Diferencial: Si, el poco compromiso y la nula motivacién en los incentivos

también.

Entrevistadora: A su opinién de lo que usted ha visto durante su experiencia ¢los

profesores se involucran? ¢ Los educadores diferenciales se involucran con el proceso de
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aceptacion de los padres? O es un tema que solamente se designa a la psicéloga, al

equipo multidisciplinario

Educadora Diferencial: No, sin duda si se involucran, si de todas maneras sobre todo
cuando estd comenzando de tan pequefitos desde los dos afios o en estimulacion
temprana totalmente se involucra uno y sobre todo si ellos necesitan orientacion, apoyo y
a uno le van preguntando siempre es constante sus dudas, sus experiencias también se
comenta y uno va llegando a ciertos como acuerdos de que: “si esto es verdad, esto es

real, esto pasa”’ y de todas maneras.
Entrevistadora: De cierta manera uno va derrumbando mitos

Educadora Diferencial: iClaro! Si y va creando también los vinculos con los padres es

muy importante osea si se involucra.

Entrevistadora: Vamos con la otra pregunta y la proxima pregunta es, ¢Por qué algunos

padres alcanzan el proceso de aceptacion y otros se quedan en etapas del duelo?

Educadora Diferencial: Bueno yo creo que principalmente es la edad y la experiencia
influyen mucho dentro de por ejemplo de una mama, yo tengo el ejemplo de acd un
alumno que ella tiene aproximadamente 63 afios, tuvo a su bebé hace dos afios que es el
gue esta aca en el curso y el proceso de crianza ha sido, ella lo ha criado igual normal
gue a sus otros cuatro hijos que ya son grandes, que estan en la universidad y en cambio
lo comparo con papitos que son mas jovenes 23 afios y a ellos les cuesta mucho mas
porque no tienen la experiencia porque ya los limitan por el hecho de su condicion vy les
cuesta mucho mas, osea yo creo que es un tema netamente de madurez y de criar lo mas
normal posible, de aceptar y de amarlos asi tal cual son, en cambio los otros donde no

tienen la experiencia con otros hijos cuando son primerizos y también jévenes.
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Anexo 7.- Focus Group.

Entrevistadora 1. Muy buenas tardes, le damos una cordial bienvenida a participar de
esta reunion donde queremos que se sientan en confianza, esto no es algo tan formal,
gueremos que se sientan cOmodas con nosotras y que creemos instancias para

conversar.

Entrevistadora2: Es una conversacion, nosotras escogimos este tema porque como
educadoras diferenciales pensamos que es muy importante pensar como poder ayudarlos
a ustedes y a los papas ,como poder llegar a este proceso de aceptacion que ahi se lo
vamos a ir explicando. No sé si han escuchado antes de las etapas del duelo, del proceso
de aceptacién ¢si? , ya entonces ahi igual se lo vamos a explicar después, eh... por eso
nosotras cuando teniamos que escoger nuestro tema de tesis escogimos esto, porque no
es solamente ensefiar es un trabajo en conjunto con la familia, entre el nifio y los papas,

los dos para nosotras estan en el mismo nivel...

Ahora les vamos a mostrar un video que hicimos con las etapas del duelo, para cada una

de estas, para que les quedo un poquito mas claro, cualquier duda nos preguntan ¢ya?
Entrevistadora3: jyal
(Presentacion video de etapas del duelo).

Entrevistadora2: Ese era el video, no sé si alguienconocia o habian escuchado algo de
las etapas del duelo antes, ¢si? Bueno en verdad hay diferentes autores que hablan de
las etapas del duelo que sufren las familias en este proceso, ya, pero nosotras escogimos

estas y nuestra tesis esta guiada en estas cinco etapas, ya, alguna duda ¢No?, ehm...

Entrevistadora3: Buena la idea es que ahora podamos conversar y en confianza puedan
compartirnos sus vivencias, porgue a nosotras igual nos sirven, paraqué nosotras
podamos intervenir mas adelante y ser mejores educadoras involucrandonos con la
familia, no dejar como de lado lo que siente la familia y asi apoyarlas, asi que las

invitamos que puedan compartir, sentirse en confianza y ahi mi compafiera le va...

Entrevistadoral: Bueno yo les voy a presentar lo que vamos hacer nosotras a
continuaciéon. El objetivo de nuestro instrumento es recopilar y obtener informacion en

relacion a la dinamica familiar, etapas del duelo y las expectativas de la familia hacia el
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educador diferencial frente a las estrategias de intervencion en el proceso de aceptacion

de hijos en situacion de discapacidad intelectual.

Lo otro le voy a leer la consigna que eso dice:Estimados padres se esta desarrollando una
investigacion referida a la elaboracion e implementacion de estrategias de intervencion
por parte del docente para contribuir en el proceso de aceptacién de hijos en situacién de
discapacidad intelectual, en donde lo primordial es conocer sus experiencias, vivencias e

historias de vida para contribuir en nuestro tema de investigacion.

Eh... les voy a dar las instrucciones porque vamos hacer unas preguntas, en la siguiente
reunion se abordaran una serie de preguntas relacionados con el tema del proceso de
aceptacién de hijos en situacién de discapacidad intelectual, las cuales deben ser
respondidas a través de opiniones, experiencias y conocimientos del tema que se
abordara, permitiendo a los participantes sentirse cémodos y libres de comentar sus
vivencias. Toda la informacion recopilada en este instrumento sera de total

confidencialidad utilizada solamente para los medios anteriormente propuestos.
¢ Tienen alguna duda?

Apoderadas:jNo!

Entrevistadora 1: {No?

Entrevistadora 4:Ya, entonces vamos a comenzar con la primera pregunta, yo voy a ir
indicando mas o0 menos quien quiero que me dé la respuesta a las preguntas que vamos

a ir haciendo...a la mama que esta alla, ¢, qué es para usted la discapacidad intelectual?.

Apoderada 2: ¢La discapacidad intelectual?, mira en un principio cuando vi el video me
acorde de todo lo que yo vivi con mi hijo, porque es exactamente lo que uno vive parece
gue es un calco de uno, la negacion, la aceptacion y todo el asunto y cuando a uno le
dicen mi hijo, porque mi hijo tiene sindrome de Down, te dicen discapacidad antiguamente

era el mas llamado mongolismo que se le llamaba.
Entrevistadora 1:Claro.

Apoderada 2: Que por muchos afios se utilizaba, yo me acuerdo antes cuando se usaba,
discapacidad intelectual también se me viene a mi mente cuando yo estaba con el

"Rema", que te van a decir tu hijo es retrasado, ya, pero como también uno todo este
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asunto escucha, va , aprende, lee, se mete a internet, se da cuenta que no poh’ que la
discapacidad intelectual, si hay un cierto retraso yo lo tengo claro eso en mi hijo, porque
mi hijo tiene cuatro afios y todavia usa pafales, mi hija lo dejo a los dos afios y ahi esta la
diferencia , todavia no habla fluidamente entonces eso es un retraso, pero también nos ha
servido como lei en alguna parte por ahi si él dice si hoy dia yo me alegro jgrande!, es tan

bonito lo que hizo. Para mi es eso en ese minuto, 6sea que tiene hay un retraso todavia.
Entrevistadora 4: La mama de alla, para usted... La discapacidad intelectual.

Apoderada 4: Retraso en su aprendizaje, eh...vulgarmente la gente le llama nifios tontos
porque se ven como raros. Mi hijo no tiene sindrome de Down, pero tiene la carita
especial igual y no habla, usa pafiales entonces es no sé, medio tontito dicen todos, para
mi no yo lo encuentro super inteligente porque hace cosas que otros nifios no hacen

teniendo la misma edad, en las cosas normales que deberia lograr tiene retraso.

Entrevistadora 4. Muchas gracias. Ahora la mama que esta acd, en pocas palabras
como era su vida antes que naciera el hijo en situacién de discapacidad. ¢ Cémo siente

gue era su vida antes?
Apoderada 1:Mmm, era...Antes que naciera el Elias para mi era mas eh mas tranquila.
Entrevistadora 4: Mas tranquila.

Apoderada 1: Mas tranquila, podia tener mi tiempo para mi, eh... no estaba preocupada
por situaciones que uno de repente, uno no piensa como ahora estan con lo de la
Teleton, uno no piensa que alguna vez va a llegar el momento quetd vas a estar en esa
instancia,6sea uno lo ve lejano, pero en el momento llega y es como vimos en el video, es
como una conmociones como que uf y tu quedas como en shock y eso me paso a mi,
que igual viendo el video igual que la mama como que de estos cinco afios los vi
reflejados en ese video y mi vida por eso te digo que era mas tranquila porque yo ahora
con el Elias tengo que andar de médico en médico, de control en control, como estaba
diciéndole también a la mama eh... todos los afios le encuentran algo nuevo Elias tiene
como diez enfermedades y usted lo ve y diria que no tiene tanto , pero realmente tiene
hartas cosas entonces , para mi era mas tranquila la vida eh... siento que en estos afios
envejecido mas rapido que afios anteriores es como que me han salido, ahora estoy un

poco mas tefiida, pero hace un mes atras no estaba tan tefiida, cierto tia, estaba llena de
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canas Y viejita, pero yo no soy tan viejita , tengo cuarenta afios, pero eso siento, siento

que ahora mi vida no soy yo sino es el Elias , no sé si me entiende.
Entrevistadora 4: Si.

Apoderada 1:Todo el centro de mi vida es el, bueno mis otros hijos también, pero el caso
de Elias es que yo de repente le tengo que tomar mas atencién a él , por todo los
problemas que él tiene mas que nada, pero mi vida de que cambio, no puedo ser cien por
ciento, tengo que ser doscientos por ciento y seguido, porque ya no duermo bien, no me
alimento bien, tengo que estar pendiente, el Elias ,la tia lo debe saber es muy
demandante quiere que las personas estén ahi y que uno le esté tomando atencion y si
uno no le toma atencién, el hace por lo menos en mi caso, su forma de llamar la atenciéon
es con sus berrinches, él se auto agrede, hace cosas entonces de repente siento que mi
vida eh... ya no es tan tranquila como era antes, sino que ahora tengo que estar
pendiente de una cosa y de otra con él, de sus cuidados de sus remedios eh... y como le
van encontrando una y otra cosa son mas remedios son mas controles son mas cosas
entonces llega un momento en el cual en mi caso digo cuando va a terminar, 6sea el afio
pasado le detectaron la hipoacusia , este afio ahora en Junio le detectaron una eh...
epilepsia con ausencia de crisis de todo y como cada cierto tiempo vamos a un control,
digo ya, ahora que viene, o cuando voy a llevar exdmenes justo ahora le hicieron un
examen al oido y el otorrino lo tiene que ver para ver si va a utilizar audifono o no, pero no
sé qué mas puedo esperar, porque la nifia que vio el examen ahi el doctor le va a decir
porque yo no le puedo decir lo que viene, pero mas que nada mi vida es eso que gira casi
todo alrededor del Elias y ha cambiado un monton mi vida y seria, a veces me retan y me
dicen pero que tu tienes que hacerte tu tiempo tda tienes eh... priorizarte a ti misma,
porque no puedes dejarte, mi salud esta muy dejada, tengo que hacerme pileta de
examenes por unas migrafias que sufro que me duele la cabeza entre cinco a siete dias a
la semana me duele la cabeza, con vémitos con todo 6sea asi como heavy como dicen
los jovenes y el doctor me mando hacer hartos examenes y no he podido porque siempre
ando con examen pah’ acé con control pah’ aca , la tia siempre yo le cuento lo que tengo
que pasar con el Elias entonces es como que yo me he dejado, no deberia ser, pero yo
me he dejado mucho de lado poh’ el, en eso también, en que ya no soy yo en mi vida,

sino el Elias.

Entrevistadora 4: Es su vida.
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Apoderada 1: Claro en, yo tengo que pensar en que voy alla, en que tengo que hacer
esto y esto y casi todo el ochenta por ciento de lo que yo voy hacer en el dia tiene que
ver con el Elias. Mm hasta la comida porque €l come especial como tiene insuficiencia
renal tiene que comer sin sal, sin potasio, poco sodio, poca proteina y tengo que estar ahi
jugando con la comida para que el este bien en su alimentacién también, para mi por lo

menos me ha cambiado mucho la vida mucho.
Entrevistadora 4: Gracias. A la mama que esta alla, aprovechemos que esta aca.

Apoderada 3: Para mi no ha sido tan asi como ella, porque el yo lo veo como un nifio
normal de que nacié para miha sido normal, porque él me dejaba dormir, me dejaba hacer
las cosas normales como siempre, como antes asi que para mi no ha sido una cosa que

tengo que estar ahi encima de él para nada.

Entrevistadora 4: Ya y como cree usted que cambio la vida a los integrantes del familia,

de su familia.

Apoderada 3: Fue una bendicion porque mas se unieron, porque antes mi hijo que
carrete pah alla carrete pah aca, porque ellos son jovenes, ahora no primero su hermano
después el carrete y todos los dias, ellos ya se fueron de la casa porque son mas
grandes, pero ellos todos los dias tienen que pasar a ver a sus hermanos y después se

van a sus casas, para mi no fue tan asi.

Entrevistadora 4: Gracias. Y a la mama que esta acd, como podria definir usted, su vida

ahora, actualmente con la discapacidad de su hijo.

Apoderada 2: Eh.., para mi vida plena es una vida totalmente plena, mi hijo si bien es
cierto tiene sindrome de Down con cosas pequefias que le llaman hoy en dia , él esta
atrasado en el lenguaje pero se comunica perfectamente entonces yo lo entiendo
perfectamente y esta avanzando lentamente en las palabras y él come con nosotros,
duerme como todos los otros nifios, 6sea entre mi hija y el no hay mayor diferencia en ese
sentido, mi hijo tiene una rutina, por lo que entiendo también trata de hacer las tareas
como los otros nifios y desea hacerlo, entonces quizas el primer y segundo afios fue mas
complicado porque nacen con bastante alteraciones, pero de una u otra forma el ya
supero todas esas partes que hoy en dia es feliz, feliz con mi hijo y con la frente en alto,
de hecho uno pone una foto en las redes sociales con la imagen y trescientos me gustan

y mi hija dos.
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Apoderadas y entrevistadoras: Jajajaja (risas)

Apoderada 2: Pero porque a €l todo a él, en cualquier lado dicen ahi que linda mira toma
un collac o un dulce cualquier cosa, entonces la diferencia me la hace ella porque a ella
no y porgue lo quieren tanto a él. No mi vida es absolutamente, nosotros no sé si asumir
es la palabra, pero es mi hijo y aqui en donde sea y yo tampoco los juzgo que me digan o
es normal, si mi hijo es normal, se bafa, come, duerme, hace todo lo que los demas nifios
hacen entonces lo mismo que su hermana, es tan travieso como todos los nifios de edad,
entonces son pequefias cositas que va a ir superando lentamente, obviamente esta con
pafales pero va haber un momento en el que los dejara también y va a estudiar, va a
conversar y todo asi que yo feliz con mi hijo, totalmente aceptado o asumido y la familia
igual totalmente igual, todos los tios, de hecho preguntan méas por el que ha hecho , que
embarrada no se ha mandado, asi que bien por ese sentido con mi Renato.

Entrevistadora 4:Gracias.

Entrevistadora 3: Vamos con la siguiente pregunta y me gustaria preguntarle a la mamita

de acd. ¢Quién es el responsable del cuidado de su hijo?

Apoderada 4: Eh... algunos dias yo y otros dias la sefiora que esta con el ahora.
Cuando él nacié yo deje de trabajar soy profesora y claramente no podia estar yendo
todos los dias hacer clase porque habia que ir a control a operacion, a un millén de cosas
y no era compatible con el trabajo el horario, entonces deje de trabajar al principio vy
cuando ya empezé afirmarse mas volvi a trabajar de apoco este afio trabajo dos dias
entonces los dos dias que yo trabajo él esta con la sefiora Patty que es la que lo cuida a

él y sus hermanos mayores y los otros dias estan conmigo.
Entrevistadora 3:¢Y usted mamita?, ¢ Quién es el responsable del cuidado de su hijo?

Apoderada 2: Osea el papa y yo ambos, si ambos, mas su hermana que hay momentos
gue igual debe tomar el rol, cuando nosotros salimos con mi marido ella se queda una

hora o dos horas al cuidado.

INTERRUPCION EDUCADORA DIFERENCIAL A CARGO DEL PRE BASICO 2: CARO
DISCULPA YO QUERIA DECIR UNA PALABRAS LO QUE PASA ES QUE ME TENGO
QUE IR, LO QUE SI NO QUISIERA IRME PORQUE LA VERDAD ESTA MUY
INTERESANTE Y ME SIRVE PARA CONOCERLOS MAS, PERO DESPUES LAS

106



CHIQUILLAS ME VAN A COMENTAR, ASI QUE, PERO DARLES LAS GRACIAS POR
HABER ASISTIDO, YO DE VERDAD LES INSISTi MUCHO SOBRE TODO EN LA
LIBRETA PORQUE ERA MUY IMPORTANTE PARA ELLAS, SE LO QUE ES UNA TESIS
ASI QUE DARLES LAS GRACIAS Y YO ME TENGO QUE RETIRAR AHORA, ASi
QUE...

Entrevistadoras:Gracias.
Apoderadas: Gracias tia.

INTERRUPCION EDUCADORA DIFERENCIAL A CARGO DEL PRE BASICO 2: NOS
VEMOS MANANA, SALEN TEMPRANO. A GRACIAS, CHAO MAXI.

Entrevistadora 3:Vamos con la proxima pregunta que nos gustaria que la respondieran
todas empezando por la mamita de aca. Ante lo observado que vimos en el video ¢En
qué etapa cree usted que esta dentro de las cinco que nombramos? ¢ Quiere que se las

recuerde?

Entrevistadora 1: Le nombro las etapas ya, primero teniamos la etapa de conmocion que
entre ellas encontramos dolor, culpa eh... le echamos la culpa a los demas, rechazo.
Luego la segunda etapa era la negacién en que rechazabamos el diagnostico, no
creemos lo que tiene nuestro hijo y vamos de especialista en especialista, la tercera etapa
es la tristeza que hay una desolacién, aislamiento uno no se junta con las amigas o las
vecinas ¢ya? no va a los cumpleafios, la otra es la aceptacibn en que uno va ya
adquiriendo , ya si mi hijo tiene esto y esto, pero igual es lo que me toco vivir, pero igual
con un cierto rechazo hacia él y la otra la Gltima etapa es la reorganizacién cuando la
familia acepta al nifio con todo lo que él tiene y se libran todos los sentimientos de culpa,

se apoyan unos a otros Yy se distribuyen las tareas.
¢ En qué etapa creen ustedes que estan?
Entrevistadora 3: ¢O cuales son sus sentimientos de ahora con sus hijos?

Apoderada 1: En mi caso yo sinceramente estoy en la aceptacion porque como les dije
cada vez le encuentran diferentes cosas a mi hijo entonces estoy a punto de ir a la Gltima
etapa y como piun tengo que retroceder, no retrocedo hasta atras, pero retrocedo un

poquito.
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Entrevistadora 1: Claro.

Apoderada 1: Es como que me viene la penita, por ejemplo el aiio pasado eh... mi hijo
no tenia ningun problema al odio y me dijeron que tenia hipoacusia y yo como que me dio
penita dos o tres dias mm llore como que empecé aceptar bueno ya tiene un problema al
oido ahi que empezar hacer examenes toda la cuestion y después fue pasando, pasando
y ahora en Junio nuevamente lo hospitalizaron en neurologia y me dijeron que tenia
epilepsia y de nuevo como que me vino la penita como una semanita dos semanitas, pero
es eso, nNo es que retroceda hasta el otro lado y de nuevo venga la culpa porque eso ya
la pase.

Entrevistadora 1: Ya lo paso.

Apoderada 1: Pero es mas que nada eso estoy en la aceptacion pero estoy a punto de ir

a la otra.

Entrevistadora 1:A causa también de lo mismo que le pasa al nifio tantas enfermedades

que ahi.

Apoderada 1: Yo creo que si eh... Tantos golpes que le estan dando. Eso que se auto
agrede es lo mismo que lo llevan a un médico lo llevan a otro médico al neurélogo es fatal
no le gusta porque en los neurdlogos no se junta una sola persona se juntan como cinco
neurologos, con diez practicantes son como quince personas, una enfermera y otros y el
pobre esta asi y lo tocan un poquito y empieza asi y empieza a hinchar y a patalear,
entonces yo digo una persona adulta normal como yo igual armaria atado si medio mundo
me esta tocando y en el caso del yo creo de entenderlo asi y yo creo que siempre voy
andar en esa instancia hasta que algun momento digan ya tu hijo tiene... porque esta con
un sindrome dismorfico en estudio todavia no se sabe que es lo que tiene, tiene
patologias diferentes, pero dentro de esa patologia ahi un sindrome y hasta que no se
sepa que sindrome tiene y le han hecho escario gramas de... exdmenes de sangre y no
han encontrado hasta que no se sepa bien claramente lo que tiene no podemos ver mas
alla, no podemos saber si con el tiempo va a desarrollar otra cosa o0 que se yo. Entonces
yO por eso me estoy en esa etapa hasta que no all4 con el broche de oro y se sepa que

tiene.

Entrevistadora 1: La realidad.
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Apoderada 1: La realidad de que es realmente lo que tiene, de que sindrome ahi voy yo
ya, porque ellos tienen muy buenos médicos si yo le doy gracias a Dios por eso si su un
siete losdoctores que tiene y todo lo que le han descubierto también porque son doctores
que le han hecho examenes que ni siquiera otros doctores mandarian hacer en lo hecho y
por eso pude saber todo lo que €l tiene, pero yo creo que estoy en esa etapa en que en

la...
INTERRUPCION ENTREVISTADORA1: ACEPTACION.
Apoderada 1: En que tengo que ir aceptando de a poco todas las cosas que él tiene.

Entrevistadora 3: La otra mamita ¢ Enqué etapa del duelo cree usted que se encuentra

ahora?

Apoderada 2: Yo creo que el proceso,también estoy en la Ultima etapa,vivi la negacion,la
aceptacién,yo me acuerdo que estaba en el hospital,llegaba a la casa eh... mi casa es de
dos pisos,me encerraba en la pieza y cuando alguien llegaba decia ah diganle que estoy
durmiendo, es increible que la mente es tan rapida para trabajar y bueno... como vivi la
negacion,como que le echaba la culpa a mi marido,que la edad que el mundo, ,que
dios,todo lo que vi en el video es como un calco de lo que a mi me paso,pero para mi es
un proceso normal del que se tiene que vivir porque yo, eh.. O sea cuando fui al
psicologo, la psicéloga,bueno en mi caso me dijo que era lo mas normal del mundo,
porgque si uno dijera ah no que feliz,lo adoro,me encanta,mentira porque el proceso,o sea
los seres humanos son asi,aparte que nunca nos preparan como pah’ esto,yo nunca me

imaginé que mi hijo venia con algun tipo de discapacidad eh...

INTERRUPCION ENTREVISTADORA 1: ES QUE ESO ES LO QUE PASA, TODOS
ESPERAMOS A UN HIJO “NORMAL “ENTRE COMILLAS, AL HIJO IDEAL...

Apoderada 2: Claro el ideal,estamos asi como los caballos mirando pah adelante, yo a mi
hija la veia claro estudiando en la universidad,que lindo estudiando todo,y de repente el
mundo se cae poh,se cae se derrumbd y... para,para,que el mundo no es asi,y ahi uno
recién mira para el lado, porque mira y hay otro nifios no solamente con Down, con otra
discapacidad,y uno nunca,nos damos vuelta a mirar que porque proceso esta pasando,si
esta bien,y ahi uno recién todo eso,a nosotros nos sirve porque hoy en dia la vida no la
aceleramos tanto,la hacemos més pausadamente en relacion a nuestro hijo,viendo las

cosas mas simples,porque ahora mi hijo por ejemplo el dia que su compafiera va a estar
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feliz,porque va a hacer una etapa que supero,bueno entonces alomejor voy a asimilar
mucho mas eso Yy entendiendo todo lo que a eso conlleva porque no solamente es
eso,sino que son muchas cosas mas,que el rechazo porque es evidente que va a
ver,alomejoresta en un colegio donde todos los nifios tienen discapacidad pero si yo lo
cambio de colegio me lo van a molestar entonces son todas esas cosas que se tienen que
ir viendo,de repente vamos un dia en la calle y un nifio dice: ¢Por qué ese nifiito que va
en brazo,porque tiene los ojos asi? Porque, porque en los comerciales por ejemplo no
sale un nifiito Down o con alguna discapacidad entonces los nifios se crean con que todos

somos perfectos...y no somos perfectos.

INTERRUPCION ENTREVISTADORA 3: EN QUE TODOS SOMOS IGUALES, Y
PORQUE ELLOS SON DIFERENTES.

Apoderada 2: Claro en la teletébn,a mi también me toco ir a la teletdbn,me entrevisto la
psicologa y me acuerdo que me decia que hay mamas que tienen nifios que no van a
hablar y me mostraron a la galla y ahi estéafeliz, y llega una mama con un nifio con Down,
porque dentro de las patologias digamos es una de las mas leves ,por lo que explicaba
ella,y bueno... como que se le viene el mundo encima y todas esas cosas como que nos
hacen valorar la vida,las distintas carreras como esta de psicologia,ayudan porque algo
tienen que ver con nuestros hijos y eso plenamente ya la Gltima etapa, totalmente ya paso
la negacién y todo eso ya vivimos el duelo,por ejemplo ya estuvimos en el hospital 15
dias, 20 dias,no si fue terrible pero con todoeso uno valora,su marido,su casa,una
llamada,nos hace replanteando la vida de otras maneras y las pequefias cositas que tiene

la vida una las valora, sinceramente.
Entrevistadora 3: Gracias mamita...y usted mamita que cuenta.

Apoderada 3: Yo en lo personal fue totalmente diferente, yo lo tuve a los 48, pero yo
actualmente veo a nifias con 16 afios que viene con Down, Lo otro que fue diferente que
yo a los 4 meses de embarazo sabia que venia con Down porque la matrona me lo dijo,
pasaba semas enteras en el hospital, al principio me queria morir, porque decia jdios,
porque a mi, porque a nosotros! Después empezamos, como decia ella a meternos a
internet y bueno para nosotros ahora es una bendicion,como decia “denante”, une la
familia yo ese dia cuando llegue a dar la noticia de que el nifio venia con Down era una

como le explico, una... no era algo seguro pero cuando me lo aseguraron,yo queria puro
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morirme, jporque a nosotros! Nosotros ahora somos relajados en el pasaje,no nos

metimos con nadie, tenemos problemas con nadie.
Entrevistadora 2: Como que fue un castigo...

Apoderada 3: iClaro! Como eso un castigo, pero a la finales no fue un castigo fue una
bendicion, pero yo pedi hora al psicologo, imaginese yo pidiendo hora al psicélogo
cuando la psicologa es la que.... (Risas) y pedi hora cuando la psicéloga me dice pah’
gue pidioé hora si lo tiene mas que asumido, asi que asi no mas... no cuando el nifio ya
Ancio el doctor no me lo queria ni entregar porque pens6 que yo ho sabia, se ponia de
todos colores y lo teniaasi,entonces le dije pasemelo doctor jSi yo ya se, oh! Entonces el
doctor se relajé, porque para el igual es dificil, entonces mas que feliz el doctor de que yo

sabia, una reunién un ratito 10 minutos y seria, mi familia toda contenta.

Entrevistadora 3: Gracias mamita, aprovechemos esta instancia para preguntarle a la

siguiente mamita en qué etapa cree usted que se encuentra.

Apoderada 4: Yo creo que al principio logre reorganizar toda mi vida ,toda eh... con mi
esposo somos super practicos, y pensamos altiro como lo vamos a hacer, él se puso a
trabajar mas porque se nos vinieron un millén de cosas, gastos, pero hasta ahora que él
va a cumplir 5 en marzo de vez en cuando siempre me da como un bajon, yo he sacado la
cuenta y siempre me da como 1 vez al mes, me dan ataques de pena, me pongo a llorar
Y mi esposo me abraza ,después se me pasa y sigo bien un montén de rato pero

después no se...

INTERRUPCION ENTREVISTADORA 3: Y EN ESOS BAJONES ¢(QUE SENTIMIENTOS
SE LE VIENEN? O ¢(QUE ES LO QUE PIENSA?

Apoderada 4: Eh... Yo creo que por el de pensar o sea ,yo creo que como esta
actualmente, yo creo que no se da cuenta de muchas cosas, yo creo que es super feliz,
que él se rie todo el dia, que es carifioso ,pero me da pena pensar que en un futuro tal
vez si mi esposo y yo ya no estamos, si los hermanos van a poder hacerse realmente
cargo de él ,si realmente va a ser feliz si no estamos nosotros como que me da pena ,0
de repente una pelicula una guagua normal y me acuerdo que me dio pena cuando él
nacio asi ah y me da ataque. Es como por él, porque yo sigo igual, yo trabajo salgo con
mi esposo me divierto, voy a la universidad entonces como pah’ mi no es nada entonces

es mas pena por él.
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Entrevistadora 3: ¢ Qué diagnostico tiene tu hijo?

Apoderado 4: Tiene un trastorno generalizado del desarrollo con caracteristicas in
determinadas, se me olvido la Ultima parte, hemos ido a todos los especialistas y nadie se
atreve a dar un diagnaéstico claro, pero al igual que la mama de Elias, le han hecho todos
los examenes que existen yo creo y no dan con ningun sindrome y también todo el

tiempo le encuentran nuevas cosas, entonces....
INTERRUPCION ENTREVISTADORA 3: ES INESTABLE

Apoderada 4: Claro, eh... si, y me avisaron cuando tenia yo como 4 meses de
embarazo cuando me fui a hacer la ecografia para ver si era nifio o nifia hay me dijeron ,0
sea de apoco, primero me dijeron que tenia fisura palatina, eso fue lo primero que me
dijeron ya, después que yo tenia una pura arteria eh...umbilical cuando debiesen ser tres
entonces podia deformarse o0 no se poh nacer enano, después tenia una cardiopatia
congeénita eh... eso todo ,mientras estaba embarazada, ya después cuando nacio que se
iba a morir porque era incompatible con la vida y asi hasta ahora ,lo Gltimo que me

avisaron fue la epilepsia.
Entrevistadora 3: Muchas gracias mamita.
(Silencio)

Entrevistadora 1: Bueno la pregunta dice asi ¢Qué factores creen ustedes que influyen
en el proceso de aceptacion? Ah esto me refiero con por ejemplo, la misma discapacidad
de su hijo, como le entregaron el diagnostico, como fue el recibimiento de su esposo, de

sus hermanos a esos factores, ¢,como cree usted que influyeron en el proceso?

INTERRUPCION ENTREVISTADORA 4: PUEDEN SER FACTORES DE LA EDAD,
CULTURA, LA RELIGION TODOS ESOS.

Apoderada 1:Mmm... quizas lo que mas me afecto a mi fue que mi entono no fuera

compatible que no, no, que mi entorno lo aceptara Yo creo que...

INTERRUPCION ENTREVISTADORAL: SE REFIERE A LAS CREENCIAS QUE TENIA
SU FAMILIA O...

Apoderada 1: No, Eh el hecho de que yo no pudiera contar con ellos, si yo, yo a veces

tenia que ir al hospital solos ,con las radiografias, el medio bolso, con el Elias en la
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espalda, yo sufro de problemas en la espalda, tengo una escoliosis severa con un dolor
de espalada ,no me gustaba irme en micro porque una vez me subi a una micro y me
estaba bajando, y el coche se me fue pah adelante si no fuera por un caballero que
estaba afuera de la micro y agarro el coche el Elias se hubiese ido adelante, y de ahi
nunca mas quise mas coche,entonces de ahi hasta los 3 afios y medio lo tenia que llevar
en brazos con mi escoliosis que era terrible, llegaba con un dolor de espalda, con un dolor
de brazos que era terrible las mamas van a entender que oh toda la tarde en el hospital,
oh todo el dia en la posta entonces uno espera de la familia porque lo normal de lo que
uno espera de la familia es que el que tiene un ser querido, uno espera que pucha si hay
auto yo te llevo en el auto, pucha yo te voy a recoger o te acompafio entonces no
hubiese dio por mi esposo yo estaria mas abajo, no estaria en la aceptacién estaria en
la culpa ,mi esposo dentro de su trabajo en lo que ha podido me ayuda pero yo creo que
en el caso de mi otra familia donde yo vivo de allegada con mis padres, mis papas ni mi
hermana ,mi hermana tiene veinte tantos afios y mi hermana igual si tiene que ir a la
matrona ahi esta el auto, mi hermana tiene que ir a tal parte mi papa la va a dejary a
buscar, pero yo con nifio a veces tengo que cargar cuestas y ahi entonces yo creo que
para mi el proceso de aceptacion me ha costado porque yo no he sentido ese apoyo, ni
siquiera el hecho de que pucha...”’estoy contigo”...eso no mas o tener un hombro donde
llorar y no necesariamente lo tengo con mi esposo porque también él esta en el periodo
de aceptacion y también una de las cosas que me costd, no ahora si no que al principio
gue me costd tanto aceptarlo que no queria tomarlo en brazos, era como que el tipico
hombre machista de que porque me nace un nifio asi ,pero €l no queria aceptar ,eso si,
no que no lo queria y todo y trataba de tomarlo en brazos ,y yo veia su cara y no era la
misma que ponia con los demas hijos no era la misma cara era como otra cara ,era
como... a ya tdmalo tu una cosa asi entonces eso también como un poquitito me afecto
pero ya cuando vi que mi esposo le costé ahora menos aceptar yo creo que él ya esta en
el ultimo proceso pero como yo soy la que anda como pah’ rriba y pah bajo con el Elias
mas que nada eso ,como que he sentido como el apoyo de mi entorno y eso me ha
costado més, eh... lograr estar en la ultima etapa quizas y el hecho de los ultimos

diagnosticos que me han dado porque me hacen retroceder.
Entrevistadora 1: Gracias, otra mamita que quiera aportar que sienta que....

INTERRUPCION ENTREVISTADORA 4: QUE HAY OTROS FACTORES QUE
INFLUYAN
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Apoderada 4: A mi me afectaba la aceptacion eh... De la sociedad ahora como que la
gente lo mira con ternura, al principio mi hijo naci6é con toda la cara abierta y le cerraron, o
sea, le hicieron una cirugia como a los tres meses nosotros los primeros meses eran
cosas extrafas, se le veian un millébn de cosas ahi adentro y la gente como que se
asustaba y hacia comentarios inapropiados y entonces yo evitaba salir con el asi, como
que nos escondiamos que la gente no estapreparada, yo encuentro que si nos hubiera
pasado lo mismo antes de que naciera el yo hubiese reaccionado igual,porque uno esta
acostumbrado a que la gente sea normal ,tradicionalmente normal ,pero cuando nacen
niflos asi ahi uno se da cuenta que la sociedad no esta nada preparada nada...y los
papas tampoco e incluso buscando colegios,me costé mucho buscarle colegios que ,lo
aceptara porque hasta los mismos colegios especiales,son especiales jajaja(risas)

tremendamente discriminadores entonces es dificil entonces mas cuesta aceptarlos.

Apoderada 3:Tia para mi, asi como le digo a mi me importaba un bledo lo que diga la
gente los vecino, no me importaba nada al principio cuando yo estaba embarazada y me
dijeron le conté a medio mundo,me preguntaban cémo estaba y yo decia mi hijo viene con

sindrome de Down Yy si, 0 quieren bien, si no bien también.

Apoderada 2: A mi me paso también lo mismo después de que uno lo tiene eh como
decia denante como que uno abre los ojos y ve que a la vuelta hay un nifio,oh a la
vuelta... eh... eh...Mi misma hija tenia una hermana y asi,fueron saliendo tantos casos y
los mas tipicos era mas normal de lo que uno veia,era como porque dios me castiga, si no
le hago mal a nadie,pero me toco y ahi se da cuenta que no al menos la
discapacidadmas conocida se acepta bastante,hay también hartos colegios entonces ya

no son como extrafoy ...

INTERRUPCION ENTREVISTADORA 1: Y MAMI, PERDON MAMA CON RESPECTO A
LAS EXPECTATIVAS QUE TIENE USTED CON SU HIJO A FUTURO CUALES SON.
¢QUE ES LO QUE USTED ESPERA DE EL?

Apoderada 2: La expectativa yo lo que espero de mi hijo es que sea auto Valente,porque
el dia de mafiana cuando no este yo de repente me he encontrado con mamas que me
dicen prefiero yo morirme con mi hijo,lo encuentro tan fuerte,pero si uno se pone a pensar

friamente realmente es cierto.
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INTERRUPCION ENTREVISTADORA 1: AUTOVALENTE, USTED SE REFIERE A QUE
PUEDA IR A COMPRAR SOLO, QUE PUEDA TRABAJAR...

Apoderada 2: A que pueda trabajar, a que pueda prender la tele,a que pueda ir a
comprar la fruta a que pueda dormir, apagar la luz, que sea autosuficiente porque el dia
de mafana, claro ahora es chico, pero el dia de mafana, el dia de mafiana tienen que ser
autosuficiente,no sé si estudiaralomejor puede ser porgue negarme a la posibilidad que no
pero tambiénél tiene bastantes capacidades, porque dentro del rango también
hay,eh...Nosé si grados a mi me dijeron que no pero él es bastante rapido entiende
bastante rapido podria ser pero esa es mi expectativa, no pretendo que sea un erudito
pero que si sea auto Valente, estudiar trabajar y eso esa es mi expectativa.

Entrevistadora 1: ¢todas las mamas opinan lo mismo?

Apoderada 1: Yo una de las cosas eso es lo que me quita el suefio,porque yo ya he
aprendido a aceptar a mi hijo yo ya eh... todo lo que es él y en todo lo que ,también

mirando el futuro en todo lo que viene pero me asusto mirando un poco el futuro porque
como le digo yo no tengo mucho el apoyo con mi familia,si yo tuviera el apoyo si a mi me
va a pasar algoyo sé que mi mama se la va a jugar por mi hijo,se va a poner la camiseta
yo me quedo tranquila o si fuera con mi hermana o cualquier otra persona pero si me voy
en este momento que hace el Elias,lo llevarian a los controles sus remedios todas esas
cosas ,entonces yo lo quelo que espero del Elias mas adelante y tengo mucha fe en dios
es que en todo momento el Elias eh... podra a empezar a crecer de aqui ,en su mente
porque él tiene no sé 5 afios pero él se comporta como un nifio de dos afios y no sé
hasta cuando se dejara de portar como un nifio de 2 afios porque se sigue chupando las
manos ,los dedos se mete cosas a la boca, sigue usando pafiales y como no habla nada
entonces a veces la mayoria de las cosas yo como mama las entiendo pero jyo! como
mama, a veces en mi casa €l hace un berrinche como de cierta cosa entone yo entiendo
porque hizo ese berrinche entonces mi mama lo entiende de otra manera y yo le digo, no
mama el no hizo berrinche porque queria esas papas si no que él quiso jugo pero como
va a saber si no es la mama yo la entiendo y yo quisiera mas adelante que el Elias un dia
dijera mama, ese dia pah mi va a ser el dia més feliz de mi vida o que el Elias dejara el
pafal, igual seria un dia feliz para mi pero un dia que pah’ mi, yo creo que pah’ los papas
serian feliz que el nifio deje los pafiales pero para mi seria el doble ,el triple, el cuadruple
,pero para mi seria eso, el hecho de que mi hijo algun dia asi como he visto nifios con

sindrome de Down y con otros sindromes que se les da la oportunidad de estudiar de
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trabajar, ahora también hay,antes no sucedia pero ahora hay eh organizaciones que les

ayudan aqui mismo se les ensefa a hacer cosas ,talleres laborales...

INTERRUPCION MAMA 2: ANTES SE DECIA QUE LOS ENCONDIAN, PORQUE LAS
MAMAS ESAS LOS TENIAN EN UN CUARTITO Y NO LOS PRESENTABA, AHORA
COMO QUE UNO LOS ENFRENTA A LA VIDA.

Apoderada 1: Entonces yo... espero si aunque mi hijo no llegara a hablar nunca pero que
de alguna manera el mismo doctor el pediatra que lo ve ,me dice yo creo que si Elias no
llega a hablar nunca como una persona normal seria bueno... aprender lenguaje de
seflas y a él le ayudaria bastante porque él me dice, dentro de todo sus problemas es
muy inteligente élpodria, y eso le ayudaria bastante,entonces yo estoy en ese proceso
estoy aprendiendo yo lo que es para poder ensefiarle aellos lo Unico que me queda es
darle las herramientas y lo poco y nada que como mama puedo, es darle las
herramientas pah’ que él se valga por si mismo y en la casa yo siempre le estoy dando
tareas dentro de lo que se puede también que es ayudame a lavar, pasame el vaso eh..el
otro dia le pase la escoba no me barrio nada pero ya sabe para qué es la escoba.

Entrevistadora 1: Gracias, ¢ustedes que opinan con respecto a la educadora diferencial
gue esta a cargo de su hijo? ¢Atiende sus necesidades? ¢ Realiza reuniones con

ustedes?... (Silencio) que opinan.

INTERRUPCION ENTREVISTADORA 3: O EN LA MISMA CONFIANZA QUE TIENEN
CON ELLA, ¢(SE PUEDEN ACERCAR A ELLA? Y DECIRLE SABE QUE ME PASA
ESTO, O SABE USTED QUE TIENE MAS CONOCIMIENTO...

Apoderada 3: Si, si hay cercania, yo vengo después de trabajar y me quedo siempre

media hora conversando con ella,yo si tengo que hacer una pregunta se la hago.

INTERRUPCION ENTREVISTADORA 4: PERO USTED SIENTE QUE SE A APOYADO
EMOCIONALMENTE CON EL PROCESO, EN LOS PROCESOS QUE HAN TENIDO
POR PARTE DE LA EDUCADORA,DE ESTA O OTRA QUE ATIENDE A SUS HIJOS, O
COMO QUE ESE TEMA SE DEJA DE LADO.

Apoderada 2: Yo encuentro que no se apoya porgue yo vengo de otro colegio con mi hijo
y si bien es cierto en el otro colegio me pasaba que estaban mas preocupados de lo que

es la educacion del nifio, por ejemplo una vez nos entregaron pautas alla en el colegio
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que el nifio debia dejar los pafiales a los 4 afios y medio entonces era como la meta que
tenia y yo lo planteo ac4 y es si... lo vamos a ver entonces encontré que eso es mas eh,
la tia que nos hacia la clase alla, alla, ella se enfocaba absolutamente en los nifios en el
temario, en que vamos a hacer esto lo hacian estudiar que eran ciertas caracteristicas me
da la impresion que aqui es como mas suave en mi opinion personal, pienso que alomejor
hay estrategias como no sé si se podran aplicar en todos los colegios o todos los nifios
pero mayoritariamente era en la otra, pero era muy estricto pero eso también me gustaba
a la vez ,la tia nos diera tarea respecto a la evaluacion que tuviera nuestro hijo tareas pah’
la casa una cosa asi, aca encuentro yo que es como mas light como mas suave esa
parte.

Entrevistadora 1: Y usted cuando fue al psicologo, cuando le dieron el diagnéstico de su

hijo y todo ¢ Le dieron alguna estrategia para lograr el proceso de aceptacion?

Apoderada 2: jClaro! Si, si me acuerdo, por ejemplo ella eh conversaba con nosotros y
mi hijo era mi hijo y no tenia que envidiarle nada a nadie iba a hacer las mismas cosas
que cosas que se iba a demorar un poco mas pero lo iba a lograr, entonces no, tampoco
la diferencia no la tenia que hacer yo, tratarlo exactamente como traté a sus hermanos, si
hay que retarlo, si tiene que ir al colegio y levantarse temprano, hacerlo exactamente

igual.
Entrevistadora 1: Su vida completamente normal...

Apoderada 2: cotidiana y absolutamente habitual, como todos. Igual cuando hay que salir
y si hay que retarlo y un de palmazo se le da, porque no porque a lo mejor tenga la

discapacidad, pero también él sabe lo que esta haciendo entonces por eso
Apoderada 1: Es desordenado ja, ja.

Apoderada 2: Si jaja (risas)... entonces eso.

Entrevistadora 1: Muchas gracias

INTERRUPCION ENTREVISTADORA 2: iSi! MUCHAS GRACIAS, jAH! TOME UN
REGALITO DE RECUERDO)

Entrevistadora 3: Si quedan 3 preguntas y...
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Entrevistadora 2: Ya bueno eso como que la respondimos, claro, recién era si la docente
crea instancias de reuniones para trabajar el estado emocional de ustedes y las

problematicas familiares.
Entrevistadora 4: Ustedes saben si existe algun taller para padres en la escuela.

Apoderada 2: Claro, si, por ejemplo hubo uno aqui nosé qué dia lunes, yo no estaba ac4,
no estaba al tanto de lo que era, pero eh ahi por ejemplo estaba la psicologa justamente
pero yo no tenia ningdn, no sé si lo hacen siempre, cada cuanto tiempo, pero no he
venido a ningun taller Para padres que hicieron el dia lunes o martes, el lunes me parece

(comenta a otra apoderado).

Entrevistadora 2: Y la docente por ejemplo en sus reuniones que ustedes tienen como
apoderados, ¢Se hablan de estos temas? O son solamente cuentas 0 cosas MAas

actividades.

Apoderada 2: No si a las tias le hacemos preguntas respecto a cOmo van nuestros nifios
que se yo y ellas responden, también se trata de dar respuesta pero yo creo que no
profundizan mucho masall4, osea como, es que también es dificil, tiene un grupo
bastante diverso, hay autismo, esta el Down hay otros con otras discapacidades entonces
yO creo que como sera un colegio, sentar a los 8, hacerles tareas yo creo que es dificil,

me imagino también, claro porque hay distintas edades porque...
Apoderada 3: El mio es el mas chiquitito de la sala, son como 8.
Apoderada 2: Claro 8 son.

Entrevistadora 3: Nosotras que estamos en cursos grandes, yo estoy con 17 afios tienen
los estudiantes y uno igual se las arregla para que trabajen. Como que estas son las
expectativas que a lo mejor podemos dejarles a ustedes, de que ustedes los ven asi
ahora porque son chiquititos pero cuando ellos crecen logran la autonomia, son capaces
de algunos de insertarse laboralmente porque los colegios a veces lo facilita, entonces
como que ahora es la etapa en donde uno los ve y dice “podran o no podran”, pero
nosotros les decimos que si pueden porque lo vemos, trabajamos con nifios de las

mismas discapacidades pero mas grandes.

Apoderada 2: Claro, a eso voy, porque desde mas chicos si se les dan las herramientas

podran, o sea la investigacion ha comprobado eso...
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Entrevistadora 2: Claro, de uno a siete afios el nifio tiene mas capacidades de adquirir

conocimiento.

Apoderada 3: Claro, y es verdad, osea no solamente con él, si yo le paso una Tablet a mi
hijo la maneja, pone la musica sin leer sin nada y se maneja perfectamente con el video,
la musica lo apaga, es increible, también con el dedito para arriba, para abajo, uno queda
admirada como lo pueden hacer, entonces si nosotros no tenemos la educacion pero por
ejemplo si en el colegio mientras mas chicos le dan herramientas mas van a aprovechar
eso, a medida de que van creciendo para que lleguen a la autonomia que es lo que

nosotras queremos como mamas.

Entrevistadora 2: Y ustedes igual pueden determinar actividades para la casa y a veces
uno dice no si “para que vamos a hacer esto si no lo va a hacer”, pero tienen que
intentarlo y tienen que igual hacerlo porque si no lo intentas se va a quedar alli en eso
siempre, asi que no, motivarlas a no pensar en lo negativo, si no que siempre el lado

positivo de que se puede.
Apoderada 2: De que se puede se puede.

Entrevistadora 2: Si, eh otra pregunta, ¢Qué espera usted de la docente a cargo de su

hijo en relacién al proceso de aceptaciéon? , la mamita de alla...

Entrevistadora 4: Que espera usted que le dé la docente para usted, a lo mejor como
usted ya nos decia ya acepto a su hijo, pero como para otras mamas que no lo han

aceptado, que espera que la docente trabaje o le entregue.

Entrevistadora 2: Que le gustaria que claro, que herramientas le entregara

oinformacion...

Apoderada 3: Yo creo que informacion, mas informacion.
Entrevistadora 3: ¢ Informacion con respecto al futuro de los...?
Apoderada 3: De los nifios, claro.

Entrevistadora 2: O informacion al sindrome, al diagndstico
Apoderada 3: No...

Entrevistadora 3: O de que se trata, porque es asi.
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Apoderada 3: Osea de todo en verdad, todo lo relacionado al tema de mi hijo.

Entrevistadora 3: ¢usted cree que es la docente la que est4 a cargo de entregar esa

informacion?
Apoderada 3: Si claro, yo no tengo problema con ella, pero me estan preguntando.
Entrevistadora 2: Y usted ¢ Qué espera o que le gustaria que la docente ...

INTERRUPCION APODERADA 3: TENGO UNA PREGUNTA COMO QUE FUERA DEL
TEMA. A Mi EN EL CONSULTORIO QUIEREN QUE EL NINO VAYA A UN JARDIN DE
LA JUNJI'Y NO A UN COLEGIO ESPECIAL.

Entrevistadora 4; Nosotros tuvimos practica en la junji.
Apoderada 3: No voy a decir porgue pero.

Entrevistadora 1. Esas son de las politicas que ahora hay en Chile osea dicen que toda
la educacion tiene que ser igual para todos entonces como que quieren terminar las
escuelas especiales, para que todos seamos iguales entre comillas pero entonces va en
el criterio de cada papé pero si usted quiere ponerlo en un colegio regular en donde de

inclusion no sé pueden haber 30 alumnos es cosa de cada uno.

Entrevistadora 3: La educacién se vuelve maspersonalizada en una escuela especial en
donde hay menos jévenes porque en un colegio en un mismo jardin de la junji cada curso
habian aproximadamente 35 nifios en cambio en una escuela especial no hay méas de 15

por lo que se vuelve mas individualizada la educacion.

Entrevistadora 1: Eso es lo que pasa, que Chile esta en vias de ser un pais con

educacion inclusiva para todos.

Entrevistadora 2: pero lo que si, asi uno puede va compartir con otros nifios y uno en

verdad tampoco se va a hacer la diferencia.

Apoderada 3: Mire antes de traer a mi hijo para aca el nifio iba a otro jardin, lo que paso
es que era muy chiquitito, sala cuna, eh pasaba enfermo y pasabamos en el hospital,

estuvimos cuatro veces en el hospital, la Gltima vez estuvimos un mes y medio.

120



Entrevistadora 1: Yo creo que cuando son chiquititos no importa, pero cuando ya crecen
y se hace més evidente los nifios comienzan a molestar y el tema del bullying ahi es mas

complicado yo creo.

Apoderada 2: Hay hartas miradas porque a mi me han dicho por ejemplo una conocida
que ella siempre lo coloco en un colegio tradicional, y claro a la nifia le costaba mas pero
iba a la par con los demés pero tenia también mas capacidades, es a ahi donde voy
porgue claro, podia seguir a los demas, se gradud el nifio, pero también uno sabe de eso
que lo van a molestar pero hay que atreverse también si no solamente a ellos, molestan al
flaco, al chico, lo van a molestar igual, el mio est& con pafiales si no los tuviera también lo
hubiera colocado en un colegio para que el también siga la linea, porque me decian, en
este colegio élesta bien, tiene sus cosas buenas pero a lo mejor en otro le podemos sacar

mas potencial.

Entrevistadora 2: Apartes igual en la escuela especial hay una parte personalizada
porque hay una educadora diferencial que va a estar a cargo de ellos.

Entrevistadora 3: Aparte de la educadora diferencial detras de ella va a ver un equipo
multidisciplinario que va a trabajar con ellos, va a estar el kinesiélogo, a lo mejor en una
escuela regular va a estar el psicologo pero no esta el terapeuta ocupacional, el psicélogo
no esta constantemente trabajando con el nifio, sino que no sé poh puede tener una cita
al mes, entonces ese es el beneficio de la escuela especial, que hay un equipo

multidisciplinario detras de él.

Apoderada 2: Claro y no, son menos nifilos eso esta claro. Aca son 8 nifios y de los 8
cuantos estaran todos los dias, 4 0 5, nunca estan los 8. Entonces uno puede decirle a la
tia, y que hizo, se sabe el nombre de todos y eso en un colegio regular no pasaria,

entonces claro eso es la diferencia.

Apoderada 1: Por ejemplo yo tengo una amiga que tiene dos hijos con asperger y ha
tratado de ponerlo en colegios normales pero no ha tenido buena aceptacion eh, las
profesoras no han sabido entender al nifio y no lo han tratado como a un nifio asperger
sino como un nifio normal y al tratarlo como a un nifio normal el nifio se ha
descompensado y ha tenido ciertas actitudes que han hecho que el nifio salga del colegio,

lo han cambiado 4 o 5 veces de colegio.
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Entrevistadora 1: Lo que pasa es que los profesores a lo mejor no se manejan y no

saben como.

Apoderada 1: Exacto, en el caso mio yo no me atreveria a ponerlo en un colegio normal
porgue mi hijo recién a los 5 afios esta aprendiendo a tomar el lapiz, recién esta haciendo
las primeras lineas entonces , no habla, tiene problemas auditivos, tiene esto y esto y esto
, para mi yo estaria intranquila mientras que este en un lugar como este a mi me hace
estar mas tranquila porque yo sé que la tia tiene menos nifios y esta como mas pendiente
de mi hijo y mi hijo no tomaba el I4piz nunca y yo le pasaba un lapiz en la casa y trataba y
hacia todo y este afio,él llegé porque siempre tengo en altura las cosas porque como
todo se mete a la boca me pidié un lapiz “ahah” me dijo y me pidié6 que mi agenda y
empez6 a rayar y yo quede asi y eso es porque aqui en el colegio yo le dije a la tia: “tia yo
necesito que usted me lo incentive a mi hijo lo que es tomar el lapiz, lo que es el trazo y
esas cosas” y él lleg6 a la casa pidiéndome los materiales y empezo a hacerlo y yo dije ah
esta sirviendo de que yo lo mande, en eso yo he visto avances en él, entonces en el caso
mio si algun dia me dijeran: “la escuela especial ya no va a ver mas” yo diria jay no por
favor no! Porque en el caso mio yo por lo menos necesito porque yo no sé qué puedo
esperar de mi hijo todavia, no sé, le tiene que hacer una evaluacién la psicéloga para
saber cudl es su situacioén intelectual porque como no habla, no camina, medir que tanto
puede aprender, hasta donde y todo eso. Yo como mama no tengo claro todavia eso,
entonces. Pero con la profesora la educadora de aca hay buena comunicacion hasta nos
“‘wasapeamos” (risas). Yo le pregunto si tengo alguna duda alguna cosa como se esta
portando mi hijo, me cuenta. Me responde y ella esta siempre pendiente, me pregunta, me
dice que como le ha ido a él en su control y para uno es bonito que le pregunten esas

cosas, estan preocupados por mi hijo, de esa manera me siento apoyada.

Entrevistadora 2: Si ustedes tuvieran que dar ideas, sobre por ejemplo para las futuras
educadoras diferenciales, dar ideas de como nosotras apoyar a nuestros papas en este

proceso de aceptacion, ¢, Qué nos podrian aportar?

Entrevistadora 3: ¢Qué se les ocurriria a ustedes para ayudarnos a nosotras y nosotras

también poder transmitir con nuestra tesis la idea para intervenir con ellos?

Entrevistadora 4: Ella dijo una, que es mayor informacién, es como que uno le entregara

mayor informacion.
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Entrevistadora 2: Mayor informacion.

Entrevistadora 3: ¢Informacién desde que el nifio nace hasta que se desarrolla en la

adultez?
Apoderada 3: Exacto.

Apoderada 1: Yo creo que sobre todo cuando trabajan con pocos menos nifios, 15 nifios

a lo més, eh lo primero seria que cuando recién esta empezando con los nifios.
Apoderada 2: Evaluarlos.

Apoderada 1: Evaluarlos y hacer como hacen los doctores como una ficha para saber
qué es lo que tiene el nifio, todo y que la profesora se pueda interiorizar en eso y a la vez
ehm entrevistar al papa o a la mama que sobre todo es la que mas esta con el nifio y ver
cémo esta la mama también, porque uno piensa en el nifio , ya pero uno no piensa en la
persona que lo esta llevando al médico, la que esta yendo de arriba y para abajo con él,
cémo esta la mama4, si la mama esta bien psicolégicamente o no esta bien, yo tengo que
confesar que un tiempo por el problema este de la aceptacion eh ... muchas veces me
desquité con mi hijo de mala manera, osea yo, yo, un tiempo yo le pegaba mucho a mi
hijo, yo sinceramente me caia en depresion, estaba super mal y toda la cosa, gracias a
Dios que tuve aunque no el apoyo de mi familia, tuve el apoyo de otras personas, de
especialistas, de psicélogos y de todo eso, entonces eso me ayudo a salir adelante pero
hay mamas que de repente no tienen ese apoyo, ni de la familia ni tampoco de otras
personas, de otros especialistas, y a veces es bueno contar con, como yo le digo, o como
dice la tia, el puro hecho de que te abracen y te digan “estoy contigo” , a mi me pas6 una
vez, mi hijo tuvo un accidente aqui en la escuela hace dos afios y la tia me llamo, fuimos
aca al fuimos alla CB central de aca en Maipu y el nifio se descompenso porque
estuvimos mucho tiempo esperando al doctor y le comenzé a dar el berrinche yo lo tome
en brazos la tia me lo paso la tia angélica y me comenzo a tirar el pelo me sacaba pelo yo
no lo tenia asi como ahora lo tenia suelto y me comenz6 a sacar pelo de la desesperacion
porque él queria puro irse y la tia me dice padsemelo a mi y la tia menos mal andaba con
mofio porque a la tia més le queria agarrar del pelo y como seria la tia supo contenerlo y
también supo hacer que mi hijo se tranquilizara entre comillas, yo me tenia que ir para la
casa y no me podia ir con el niflo asi en la micro y yo también estaba mal

emocionalmente porque lo veia asi a él, y la tia llamo acé a la escuela y unos de los tios
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del furgdn nos fue a dejar a la casa con el niflo entonces eso yo lo encontré... y esos
pequefios detalles que yo aun lo recuerdo, yo lo agradezco porque yo no sé coémo hubiera
llegado con el nifio a la casa porque cundo se trasforma es terrible a veces puedo estar
dos horas en la calle con el esperando tomar micro y con el dolor de espaldas que cargo a
veces no me lo puedo por eso tengo que esperar que deje de hacer sus berrinches su
problematica que tiene y recién poder tomar la micro y estar tranquila, y a veces cuando
estoy muy nerviosa yo me descompongo también me pongo mal me comienzo a marear
me pongo mal, por eso ese dia la reaccion que tuvieron fue buena tanto la tia Pamela
como el Chofer me llevaron en auto por esos esos pequefios detalles de repente mirar un

poquito mas alla, més alla de los apoderados tratar de conocer sus realidades.

Entrevistadora 2: Como dicen la escuela es la segunda familia que uno tiene y a veces el

nifilo pasa mas tiempo en el colegio que en la casa.

Apoderada 3: Yo los mios grandes se criaron yo digo que el jardin me los crio porque de

un afo a los cinco afos de ocho a cuatro y media el me los crio.

Entrevistadora 4: Y lo Ultimoqueustedes creenque este proceso de que el nifio ingresa al
colegio hasta hoy en dia es importante estar trabajando con los papas en el proceso de
que ellos van teniendo desde que lo aceptan hasta que se reorganizan con la familia

¢ustedes sienten que siempre tiene que estar la educadora? ¢ 0 no?

Apoderada 3: No yo creo mas que en la educacion del nifio que nos vallan diciendo esto

aprendio el nifio, porque uno igual se va dando cuenta pero la tia tiene que decir.

Apoderada 2: Porque son procesos y tan lindos y no sabe de aqui a mafiana o lo que va
a venir mas adelante y entonces por eso de repente son ustedes como educadoras las
que manejan mas informacion de la que tiene uno porque por ejemplo para sindrome de
Down se manejan diferentes parametro o patrones a los cuatro cinco afios dejar los
pafales a los seis mejorar el lenguaje, por eso siempre hay un trabajo més investigativo

que por parte de nosotros, porque Nnosotros investigamos pero es mas basico no mas.

Entrevistadora 2: Por eso nunca se queden con una duda y la profe esta para eso para
bombardearla con preguntas y también muchas veces no va a saber cémo responder

porque tampoco somos un libro abierto.

Apoderada 2: Sipo obvio es légico.
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Entrevistadora 2: Pero investigando entre las dos la idea es apoyarse.

Apoderada 3: Sipo por ejemplo cuando el mio estuvo hospitalizado me hablaban de la
atestacia y yo decia que es la atestacia no tenia la remota idea y llego a la casa y mal,
mal, mal porque habia dejado a mi hijo alld y le digo a mi hija, hija metete a internet y

buscas que es atestacia.

Apoderada 2: Sipo si uno se maneja cuando estan enfermo claro y le dicen tienen esto

otro uno se mete al tiro a internet.

Apoderada 3:Porque hablan términos médico y uno queda... (Figura con su cara el no

entender nada).

Entrevistadora 4: Ese es un error que comenten los médicos que hablan términos

medicos.

Apoderada 3: Sipo hablemos a lo Chileno le digo yo.

Todos: Risas

Apoderada 2:Si hay que decirles hablemos a lo Chileno por favor.

Apoderada 3:Yo por eso cuando me decian yo lo anotaba mejor y al otro dia iba donde
un médico porque me hice amiga de un médico que lo queria mucho a él y me decia ya
venga alguna duda y le decia esto y si él no la tenia bien clara la buscaba en internet y

me la daba.

Apoderada 2:Sipo por eso el tiempo también va variando porque ahora también todos los
niflos estan mucho mas investigativos mucho mas despiertos por decirlo de una manera y
por eso también los tiempos van a la par con los nifios, son muy curiosos antes uno los
veia y no pero ahora andan para todos lados y el tiempo también corre en relacion a eso y

la investigacion también tienen que ir a la par me imagino.

Apoderada 3:Sipo uno tampoco le puede cargar todo a la tia también si uno también

tiene que tener y buscar soluciones.

Entrevistadora 2: Ya vamos a dar por finalizado una porque nos van a cerrar el colegio
nos encantaria quedarnos aca conversando pero hace rarito que nos estan diciendo que

van a cerrar.
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Apoderadas: Bueno tia

Entrevistadora 2:Les trajimos unos regalito y decirles que muchas gracias por asistir y

nos sirvié demasiado para llegar a terminar nuestro proceso, seran parte de nuestra tesis.

Apoderadas:Gracias a ustedes y espero les valla muy bien.
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Anexo 8.- Entrevista a psicdloga del establecimiento

Entrevistadora: Buenas tardes sefiora Ximena, vamos hacer la entrevista a la psicéloga
del establecimiento de la escuela especial Barcelona, el objetivo del instrumento es
recopilar y obtener informacién del especialista en psicologia en este caso usted relacion

a su actuacioén y acciones frente al proceso de aceptacion de los padres.

La Consigna de esta entrevistaesque sera implementada con la finalidad de obtener
informacién para la investigacién de Estrategias de intervencion para contribuir al proceso

de aceptacion de los hijos en situacién de discapacidad intelectual.

Y las instrucciones es que entrevista consta de 6 preguntas abiertas que debe responder
en un didlogo establecido con el entrevistador quien ird guiando la conversacién. Toda la
informacién recopilada en este instrumento sera de total confidencialidad utilizada

solamente para los medios anteriormente propuestos.
Psico6loga: Ya

Entrevistadora: La primera pregunta comienza en¢,Cual es el rol que cumple dentro del

equipo multidisciplinario?

Psicéloga: Ya bueno, lo primero que yo te queria explicar que en el colegio Barcelona
tengo pocas horas, pero yo trabajo en otro colegio donde si hay equipo multidisciplinario y
gue ahi trabajo digamos tengo una labor dentro de un equipo ya, bueno mi trabajo dentro
del equipo primero que nada es contribuir en el diagndstico de los alumnos que es eh...
digamos la pesquisa del diagnéstico de ingreso de los nifios tanto como forma individual
como familiar para determinar si queda o0 no en la escuela esa es como una parte
fundamental, y también después las reevaluaciones de esos nifios ya que eso es como al
diagnostico, también para los nifios que no quedan para la escuela se trata también de
darles una orientacion donde podrian ir y siempre se conversa y le devuelvo un informe
psicolégico al menos yo lo hago a los padres que no sea solo una evaluacién si no
también una pequefia orientacion a los padres, a parte de esta que es la parte como fome
se podria decir que es solo diagnostico, evaluacion todo eso y las reevaluaciones del
colegio que son bastantes, eh... también hay una parte que es como el apoyo en
intervenciones terapéuticas porgue propiamente psicoterapia no es, pero Si con

intervenciones terapéuticas y apoyos a los padres, o a los casos que los profesores a
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través de la orientadora ella es la que pesquisa todos los casos y a uno se lo van

derivando.
Entrevistadora: Ella es la orientadora de la escuela.

Psicologa: No de la otra es escuela pero igual te la puedo nombrar porque es ahi donde
yo trabajo en equipo, porque aqui yo en este colegio no trabajo en equipo,entonces como

td me preguntas dentro del equipo
Entrevistadora: Ya

Psicologa: Entonces van todos los casos donde ella y los casos que son para psicéloga
ellas me lo deriva a mi, igual en el equipo todos hacen intervenciones la fonoaudiéloga la
terapeuta ocupacional pero dentro de los que me llegan a mi bueno en los que me llegan
a mi veo si el caso es para trabajar con el nifio pero fundamentalmente mi enfoque es
familiar, ya esa es una parte también estala intervencién apoyando a los profes, no se poh
yo voy a observar en sala si ellos quieren alguna intervencion especifica con el nifio yo
también se les da a parte de entrevista a los padres orientacién a los padres que no es
como terapia pero que requiere también apoyo orientacion dudas que tienen en relacion al
hijo y también eh... intervenciones en reuniones de apoderados con diferentes teméticas,
nosotros a principio de afio nos dan todas las necesidades que tienen los profes en sus
reuniones entonces nosotros nos planificamos con ellos y no se poh a lo mejor un profe
en este mes quiere sexualidad otro habilidades sociales y trabajo en su reunién puede ser

un taller expositivo o un taller mas practico segiin como quieran.

Entrevistadora: Y aqui en la realidad de la escuela especial Barcelona no existe trabajo

en equipo

Psic6loga: No nono existe, lo que pasa que aqui yo tengo muy pocas horas, 6sea yo no
culpo al colegio si no la cantidad mia de horas que son seis horas a la semana y eso da a
vasto bueno para atender los poquitos nifios que alcanzo y algunos casos emergentes

que surgen que son urgentes pero mas que eso no.

Entrevistadora: Pero son mas conductuales que dentro de meterse dentro de la dinamica

familiar.

Psicologa: Claro mas conductuales o a veces mucho mas graves como por ejemplo

abuso cosas asi como bien graves que me los derivan y lo que si que aci hacemos en la
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escuela Barcelona es escuela de padres que se hace una vez o dos veces al afio y
también queremos hacer con la directora un taller con las profesoras el manejo del buen

trato con los nifios que lo tenemos planificado.

Entrevistadora: Mmm... yavamos con la otra pregunta

Psicéloga: A pero me falto todavia el trabajo en la otra escuela (risas)
Entrevistadora: Ah digame

Psicéloga: Bueno aparte de eso se hace escuela para padres y estimulacion temprana
gue hago apoyo emocional con los nifios, ya eh... tenemos reuniones quincenales con la
jefa de UTP con el equipo, autocuidado también con los profesores, nosotros también con
el equipo técnico hacemos aparte de los padres también con los profesores porque
sabemos que el desgaste es muy grande hacemos de auto cuidado entonces se hacen
hartas cosas y bueno siempre hay cosas emergentes.

Entrevistadora: Usted trabajaahi trabaja todos los dias de la semana.

Psicéloga: 40 horas semanales hago yo a parte hay otra psicéloga mas, entonces el
trabajo es harto y es bien variado mmm dsea te dan libertad para que tu planifiqgues a mi
no me dicen na pohnosepoh si yo quiero hacer un taller para acéa lo hago y nadie me va a

decir que no.
Entrevistadora: Y usted porque cree que aca hay muy pocas horas para una psicologa

Psic6loga: Mmm mira no sé pero puede ser una porque es colegio particular
subvencionado que es distinta la modalidad de trabajo y otro motivo yo no sé, porque yo

tengo pocas horas pero no sé.

Entrevistadora: Pero igual podria existir la posibilidad de conseguir a otra psicologa que

estuviera mas horas.

Psicéloga: Ahi yo no te podria decir la respuesta, ya y esta la cantidad de nifios menor
aca que eso también, yo sé que por la cantidad de nifios es la cantidad de horas de
profesional y aqui también hay fonoaudiologo ahi yo no sé, ahi seria el colegio el que

tendria que darte la respuesta.
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Entrevistadora: Ya vamos con la otra pregunta ¢ Considera en su trabajo las expectativas

y necesidades de sus familias?

Psicéloga: Digame... eh... especificamente de lo que tu preguntabas eh... sipo porque
mi enfoque particular en mi caso tengo mmm...capacitacion en el enfoque sistémico
porgque yo tengo un pos titulo entonces seria imposible para mi no considerar a la familia
asi que las considero y trabajo siempre con la familia, mmm mi mirada es considerar al

nifio en su contexto y la familia es lo primero entonces seria imposible no considerarla.

Entrevistadora: Ya la proxima pregunta dice ¢Tiene usted conocimiento de las etapas

del duelo ante la llega de un hijo en situacién de discapacidad?

Psic6loga: Mmm si tengo conocimiento porque una porque el trabajo que yo realizo en

estimulacion temprana se basa en eso.
Entrevistadora: En el proceso de aceptacion

Psicéloga: Proceso de aceptacion que es el trabajo que mmm el taller es
especificamente de apoyo emocional porque la terapeuta hace todo lo otro no se poh es
mas expositivo y la fonoaudiéloga también entonces yo me cifio especificamente mas en
lo emocional ya, porque de conocimiento de lo que es el sindrome de Down también pero
es mas emocional y también porque mi tesis yo también la hice en familia de nifios con
cancer que es muy parecida a la dinamica también pasan por el duelo entonces me lo
requiere aprendi todo eso, claro a lo mejor no me la se tan asi de memoria y tan asi

como para repetirlas.
Entrevistadora: Pero sabe gque existen que las familias pasan por unas etapas

Psicéloga: Si eso en mi tesis me lo aprendi mucho de hecho hice una entrevista en la
tesis a una psicologa que trabajaba aca en Santiago con todas las... hizo un libro de ella

no quiero morir parece que se llamaba.
Entrevistadora: Ya no lo conozco.

Psicéloga: Claro trabajaba ella con pacientes con cancer que habla precisamente del
duelo, la fuimos a entrevistar la fuimos a entrevistar y a aparte de eso eh... en el trabajo lo
sigo aplicando siempre en forma préactica, yo se trabaja en las sesiones la idea que los

papas vallan aceptando el duelo por eso las conozco.
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Entrevistadora: Claro eh... ¢Entrega usted en su desempefio como psic6logo
educacional estrategias y acciones hacia el equipo multidisciplinario para contribuir en el
proceso de aceptacion de las familias? En este caso en la escuela de acd, usted entrega
estrategias o bien ya que no existe el equipo multidisciplinario en si entrega a lo mejor a la

directora estrategias para los papas.

Psicéloga: Emm... no como a las personas no que diga yo voy a hablar con la profesora
con la directora no, pero lo que si que cuando yo recibo siempre a la primera entrevista
cuando los nifios ingresan yo siempre toco el tema con los papasporgue aqui son nifios
mas grandes que ingresan no ingresan tan guagua pero de todas formas yo siempre toco
el tema, como fue para ustedes me doy el tiempo de ver esa parte, hay mamas que estan

mejor que otras pero siempre con los padres mas que con la gente de aca

Entrevistadora: Usted porque cree que hay familias que alcanzan el proceso de

aceptacion de aceptar a sus hijos y otras no¢ Porque se quedan en la etapa del duelo?

Psicologa: Uh... porque influyen varias variables caracteristicas previas de la familia de
como ellos estan constituidos eh y también de como ellos esperaban al hijo si fue

planificado o0 no por un montén de variables y los recursos que ellos tengan.
Entrevistadora: Influyen los recursos

Psicéloga: Los recursos propios emocionales que tengan ellos para pasa por este dueloy
hay otros que no porque hay familias que son super desestructuradas, gente a lo mejor
con mas carenciales va a costar mucho mas asumirlo entonces ahi requiere un trabajo
mas que taller requiere un trabajo mas terapéutico mas individual hay mamas que hasta

hoy en dia le ha costado aceptarlo mmm yo creo que hay muchas variables
Entrevistadora: Usted cree que influyen los recursos econémicos.

Psicologa: Bueno yo me refiero a recursos no solamente econdmicos Sino recursos

personales también de eso estoy hablando yo.
Entrevistadora: Y los recursos econémicos

Psicéloga: También ese es un factor entre otros por ejemplo puede haber un papa mas

preparado con mejor preparacion social puede quizas aceptarlo de mejor manera que
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papas con mas carencias que no estdn mas preparados en la parte social o son como

artos factores.

Si los tuviera que enumerar son como muchos y cada familia es diferente y también si
tiene mas hijos o si es el primer hijo, si ya no quieren tener mas, si era un hijo planificado
0 que nhacié por asar por eso yo creo que hay muchos (no se comprende la palabra) hace
afios que trabajo con la familia entonces voy viendo como hay mamas que les cuesta
poco superar esta etapas y otras que a lo mejor nunca lo van a superar, entonces es

como artos factores yo creo.

Entrevistadora: Emm... bueno vamos con la otra pregunta dice ¢Considera que las

actividades e intervenciones que realiza permiten mejorar la calidad de vida de la familia?

Psicéloga: Emm... bueno yo espero que si porque esa es la idea de hacer el trabajo,
mira la evaluacién que hacemos con ellos a fin de afio eh los papas por lo menos reportan
gue si les ha servido y tu como vez como llegan a principio de afio o cuando van
ingresando se nota el cambio después y les sirve mucho también compartir experiencias
entre ellos, no se poh cuando llegan al colegio les afecta incluso ver a los nifios mas
grandes incluso lloran mucho es un schockpara ellos cuando llegan a un colegio especial
pero después cuando se van conociendo con las otras familias y ven que no son los
Gnicos que pasaron por esta experiencia, cuando ya comparten experiencias con otros
papas ya cambian, van cambiando tu ya vez que es distinta la situacién entonces yo creo
que si sirve. Ahora también hay otros papas que desertan se van no vuelven mas los
cambian de colegio, puede ser que nunca aceptaron o que no les sirvi6 o papas que tu
vez que siguen protegiendo al hijo o que no se preocupan del hijo el hecho de aceptar se

puede manifestar de distintas maneras.
Entrevistadora: De distintas maneras.

Psicéloga: Pero yo creo que si porque yo he tenido grupos que son excelentes y otros
grupos que también nopoh porque todas las dindmicas de los grupos también son
diferentes pero yo creo que si que hay logros que a lo mejor no tantos yo no he

cuantificado a lo mejor pero creo que si que es necesario la intervencion.

Entrevistadora: Vamos con la otra pregunta dice ¢Qué tipo de relacion establece usted

como profesional con los padres y apoderados del pre basico 2 de la escuela especial
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Barcelona? Aqui hay distintas pueden ser tres opciones es estrecha, es temporal 0 es

lejana.

Psicéloga: Yo diria que es temporal, por lo mismo que explicaba por la poca cantidad de
horas porque yo los recibos la mayoria de ellos en eh al principio cuando llegan ahi yo los
conozco por lo general es una 0 dos entrevistas porque una es de evaluacién del nifio y
otra es mas entrevista con los papas eh algunas veces también veo a los papas aca me
encuentro con ellos los saludo como estan, pero mas que todo es temporal o como por
ejemplo si ellos vienen a una escuela para padres después, tengo contacto con ellos pero
asi absolutamente temporal no hay mas relaciones que esas. Pero no lejana porque si los

conozco.

Entrevistadora: Usted cree que los profesores diferenciales necesitan estrategias para
contribuir en el proceso de aceptacion de los hijos en situacion de discapacidad

intelectual.

Psicologa: Emm yo creo que los profesores diferenciales deberian estar capacitados,

deberian tener la capacitacion por algo estan estudiando esto y deberian ellos saber eh...
Entrevistadora: Distintas estrategias

Psic6loga: Eh...yo sé que ahora hay profesoras diferenciales que les cuesta mucho o
gue no tienen filin con los papés, porque yo no sé cémo eligieron la carrera porque se
nota que no son muy acogedores 0 muy calidos a lo mejor a esos profesores requieren

MAas apoyos.
Psicb6loga: Ya sefiora Ximena muchas gracias por la entrevista.

Psic6loga: Emm ya espero que te sirva.
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Anexo 9.- Entrevista a fonoaudidloga del establecimiento

Objetivo del instrumento: Recopilar y obtener informacién de la Fonoaudiéloga de la
institucion en relacion a su actuacién y acciones frente al proceso de aceptacién de los

padres.
Fecha de aplicacion:

Consigha: La presente entrevista sera implementada con la finalidad de obtener
informacion para la investigacion de Estrategias de intervencion para contribuir al proceso

de aceptacion de los hijos en situacion de discapacidad intelectual.

Instrucciones: La siguiente entrevista consta de 6 preguntas abiertas que debe
responder. Cabe destacar que toda la informacion recopilada en este instrumento sera de
total confidencialidad utilizada solamente para los medios anteriormente propuestos.

De antemano muchas gracias.

Guia de prequntas:

1. ¢Cual es el rol que cumple dentro del equipo multidisciplinario?

Mi rol es estimular el desarrollo del lenguaje en los alumnos de pre — basico 2 y basico
5. Como los nifios mas pequefos no tienen lenguaje se trabaja con los “precursores”
del lenguaje, los cuales nos ayudan a ir enriqueciendo de a poco la comunicaciéon en

estos nifnos.

2. ¢Considera en su trabajo las expectativas y necesidades de la familia?
X Sl

¢Por qué? Las necesidades siempre son consideradas ya que estaran
directamente relacionadas con la comunicacion con su hijo (a). En el tema de las
expectativas mas que considerarlas uno tiende a “aterrizarlas”, explicandole a los
padres que a veces hay una patologia de base y aunque puedan haber avances

hay muchos aspectos que no se podran lograr.

3. ¢Tiene usted conocimiento de las etapas del duelo ante la llega de un hijo en

situacion de discapacidad?
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XSI ¢ Cudles? Las que conozco son la expectacion, el miedo, el sentimiento de culpa,

el rechazo y la aceptacion.

4. ¢Entrega usted en su desempefio como fonoaudidloga educacional estrategias y
acciones hacia el equipo multidisciplinario para contribuir en el proceso de
aceptacion de las familias?

XNO

¢Por qué? Porque otras personas del equipo multidisciplinario tienen mayor manejo
sobre ese tema, como los psicologos o las educadoras especialistas. Yo aporto con

estrategias para estimular el lenguaje y la comunicacion.

5. ¢Considera que las actividades e intervenciones que realiza permiten mejorar la

calidad de vida de la familia?

6. ¢Qué tipo de relacién establece usted como profesional con los padres y apoderados

del pre basico 2 de la escuela especial Barcelona?

------ Estrecha X Temporal ------Lejana

Explique su eleccién: Se establece una relacion a principio de afio en el momento de la
entrevista inicial pero luego a medida que va pasando el afio son solo algunos padres los
cuales se mantienen en contacto para pedir apoyo o retroalimentacion. Lamentablemente
por el poco tiempo semanal en la escuela yo tampoco puedo tener un rol mas activo en la

comunicacion con los padres.
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¢, Qué estrategias conoce y/o aplica para contribuir al proceso de aceptacion de hijos

en situacion de discapacidad intelectual?

Escuchar a los padres en cuanto a lo que estéan sintiendo por la situacion de su
hijo (a) y dar informacién sobre su condicion.
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Anexo0l0.- Cuestionario exploratorio a la familia

Objetivo del instrumento: Recopilar y obtener informacion de los padres en relacion al

tipo de familia que presentan.
Fecha de aplicacion:

Consignha: El presente cuestionario exploratoriosera implementado con la finalidad de
obtener informacién para la investigacion de Estrategias de intervencion para contribuir al
proceso de aceptacion de los hijos en situacion de discapacidad intelectual.

Instrucciones: Lea atentamente el siguiente cuestionario exploratorio y marque con una
X sobre la linea punteada la opcién que usted considere correcta en relacién al &mbito
familiar y educativo.

Guia de prequntas

1. Estado civil
----- Soltero (a) -----Casado (a) --X--Separado (a) ------Viudo (a) ------Conviviente

2. Vive con su pareja

3. Su pareja o usted tienen hijos fuera del matrimonio.
————— Sl ---X---NO

4. Sila pregunta anterior es Sl, ellos viven con usted.

6. Uno de los padres se ausenta del hogar por tiempo prolongado por motivos

personales.

EQUE MOtIVOS 2 . e
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7. Vive algun familiar como tio, primo, sobrino, en el hogar.
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Anexoll.- Cuestionario exploratorio ala familia

Objetivo del instrumento: Recopilar y obtener informacion de los padres en relacion al

tipo de familia que presentan.
Fecha de aplicacion:

Consignha: El presente cuestionario exploratoriosera implementado con la finalidad de
obtener informacién para la investigacion de Estrategias de intervencion para contribuir al

proceso de aceptacion de los hijos en situacion de discapacidad intelectual.

Instrucciones: Lea atentamente el siguiente cuestionario exploratorio y marque con una
X sobre la linea punteada la opcién que usted considere correcta en relacién al ambito

familiar y educativo.

Guia de prequntas

1. Estado civil
----- Soltero (a) ---X--Casado (a) ----Separado (a) ------Viudo (a) ------Conviviente

2. Vive con su pareja

3. Su pareja o usted tienen hijos fuera del matrimonio.
————— Sl --X---NO

4. Sila pregunta anterior es Sl, ellos viven con usted.

6. Uno de los padres se ausenta del hogar por tiempo prolongado por motivos

personales.

EQUE MOtIVOS 2 . e
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7. Vive algun familiar como tio, primo, sobrino, en el hogar.

8. Usted tiene un hijo acogido (adoptado).

----- Sl ---X---NO
9. Dentro del hogar ha habido alguna muerte que no se ha podido superar.
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Anexol2.- Cuestionario exploratorio ala familia

Objetivo del instrumento: Recopilar y obtener informacion de los padres en relacion al

tipo de familia que presentan.
Fecha de aplicacion:

Consignha: El presente cuestionario exploratoriosera implementado con la finalidad de
obtener informacién para la investigacion de Estrategias de intervencion para contribuir al
proceso de aceptacion de los hijos en situacion de discapacidad intelectual.

Instrucciones: Lea atentamente el siguiente cuestionario exploratorio y marque con una
X sobre la linea punteada la opcién que usted considere correcta en relacién al &mbito
familiar y educativo.

Guia de prequntas

1. Estado civil
----- Soltero (a) --X---Casado (a) ----Separado (a) ------Viudo (a) ------Conviviente

2. Vive con su pareja

3. Su pareja o usted tienen hijos fuera del matrimonio.

----- Sl --X--NO

4. Sila pregunta anterior es Sl, ellos viven con usted.

6. Uno de los padres se ausenta del hogar por tiempo prolongado por motivos
personales.
----- Sl ----X-NO

EQUE MOtIVOS 2 . e
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7. Vive algun familiar como tio, primo, sobrino, en el hogar.

8. Usted tiene un hijo acogido (adoptado).

----- Sl ---X---NO
9. Dentro del hogar ha habido alguna muerte que no se ha podido superar.
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Anexol3.- Cuestionario exploratorio a la familia

Objetivo del instrumento: Recopilar y obtener informacion de los padres en relacion al

tipo de familia que presentan.
Fecha de aplicacion:

Consignha: El presente cuestionario exploratoriosera implementado con la finalidad de
obtener informacién para la investigacion de Estrategias de intervencion para contribuir al
proceso de aceptacion de los hijos en situacion de discapacidad intelectual.

Instrucciones: Lea atentamente el siguiente cuestionario exploratorio y marque con una
X sobre la linea punteada la opcién que usted considere correcta en relacién al &mbito
familiar y educativo.

Guia de prequntas

1. Estado civil
----- Soltero (a) ---X--Casado (a) ----Separado (a) ------Viudo (a) ------Conviviente

2. Vive con su pareja

3. Su pareja o usted tienen hijos fuera del matrimonio.
————— Sl ---X--NO

4. Sila pregunta anterior es Sl, ellos viven con usted.

6. Uno de los padres se ausenta del hogar por tiempo prolongado por motivos

personales.

EQUE MOtIVOS 2 . e
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7. Vive algun familiar como tio, primo, sobrino, en el hogar.

8. Usted tiene un hijo acogido (adoptado).

----- Sl ---X--NO

9. Dentro del hogar ha habido alguna muerte que no se ha podido superar.

D O - | SRR
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