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Resumen

Considerando que las vivencias son la unidad indivisible entre las caracteristicas personales y
situacionales que experimentan las personas, el propésito de esta investigacion es describir las
vivencias de familias que tienen hijos con Sindrome de Down. El disefio es cualitativo descriptivo, y
se orientd desde el disefio de estudio de casos mdultiple, con entrevistas semiestructuradas y en
profundidad. El plan de analisis de la investigacion, se implementa desde la teoria fundamentada,
método comparativo constante y el muestreo tedrico, realizando una codificacién abierta y axial
gue permita la generacion de teorias, a través del software atlas.ti version 7.0. Se concluyé que las
vivencias de las familias con un hijo con Sindrome de Down estan constituidas por momentos
destacados en la vida familiar, como el nacimiento, el duelo familiar y la crianza. Las familias en el
proceso de afrontamiento, aceptacion y crianza del hijo con Sindrome de Down logran ordenar sus
corazones de acuerdo con valores intransables y trascedentes como el amor, respeto y honestidad.
En relacion con esto, las madres son quienes presentan una postergacién laboral, relacionada al
mayor tiempo que deben dedicar a la crianza del hijo con Sindrome de Down, frente a uno que no
lo tiene. Finalmente, se constaté empiricamente que la sociedad en su conjunto no esta preparada
para convivir con personas valiosas como lo son aquellas que tienen condicion de Sindrome de
Down, puesto que prima la valoracion intelectual y esta opinion de los otros incide en la aceptacion
del hijo por parte de los padres.

Palabras Claves

Familia — Nacimiento — Investigacion cualitativa — Vivencias — Sindrome de Down — Valores
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Abstract

Considering that the experiences are the indivisible unit between the personal and situational
characteristics that people experience, the purpose of this research is to describe the experiences
of families that have children with Down syndrome. The design is descriptive qualitative, and was
oriented from the multiple case study design, with semi-structured and in-depth interviews. The
research analysis plan is implemented from the grounded theory, constant comparative method and
theoretical sampling, making an open and axial coding that allows the generation of theories,
through the software atlas.ti version 7.0. It was concluded that the experiences of families with a
child with Down syndrome are constituted by outstanding moments in family life, such as birth,
family mourning and upbringing. Families in the process of coping, acceptance and upbringing of
the child with Down Syndrome manage to order their hearts according to intransable values and
transcendents such as love, respect and honesty. In relation to this, the mothers are the ones who
present a work postponement, related to the greater time that they must dedicate to the upbringing
of the child with Down Syndrome, as opposed to one that does not have it. Finally, it was empirically
confirmed that society as a whole is not prepared to live with valuable people, such as those with
Down syndrome, since intellectual value prevails and this opinion of others affects the acceptance
of the child by part of the parents.

Keywords

Family — Birth — Qualitative research — Experiences — Down Syndrome — Values
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Huaiquian Billeke, Claudia; Arrepol Riquelme, Marjorie Aracelli; Salazar Alvarez, Michelle Alexya y
Salgado Candia, Isabella Alejandra. Vivencias de familias con un hijo con Sindrome de Down de
Temuco, Chile. Revista Inclusiones Vol: 6 num Especial (2019): 43-60.
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Introduccién

Esta investigacion se sitia desde un enfoque cualitativo, el cual tiene relevancia
especifica para el estudio de las relaciones sociales”.

En consideracion de lo anterior, el objeto de estudio de esta investigacion
corresponde a la familia, conceptualizada como un grupo de personas que conviven en
unidad espiritual, cultural y socioecondmica, comparten necesidades materiales,
psicolégicgls y emocionales, ademas de tener objetivos e intereses comunes de
desarrollo”.

Con base a lo anterior, es que los sujetos de esta investigacion corresponden a
familias con un hijo/a con sindrome de Down, pertenecientes a Temuco, de la region de la
Araucania, Chile. Desde los cuales se estudiaran sus vivencias, comprendidas como una
unidad indivisible en que se encuentra representado tanto el ambiente en el que vive la
persona como lo que la misma experimenta; es decir, entre las caracteristicas personales
y las situacionales®.

Igualmente, en un estudio epidemiolégico® se concluye que, en Chile por cada
10.000 nacimientos, 24.7 bebés tienen sindrome de Down, en contraposicién de lo que
ocurria en 1982 a 1994 en Chile, donde la cantidad era de 17.3, triplicAndose en los
ultimos 30 afios esta cifra. Ademas, en Sudamérica hay una tendencia al aumento en los
nacimientos de bebés con sindrome de Down, un promedio de 2,89 por mil en el periodo
2001-2005°.

También, a continuacién, se sistematizan conclusiones de diversos autores que
tributan al estudio. Ruiz®; Florez’ y Huete® concluyen que las caracteristicas y talentos de
personas con sindrome de Down, deben primar mas alla del diagnéstico, puesto que no
supone una incapacidad para determinados aprendizajes. Staats, Goff, Springer & Monk?®;
Guerrero y Barca'® y Hartway™ concluyen que las familias con el tiempo los padres

! Uwe Flick, Introduccién a la investigacién cualitativa (Madrid: Morata, 2007).
2 Judith Villa y Eduardo Oliva, “Hacia un concepto interdisciplinario de la familia en la
globalizacién", Justicia Juris Vol: 10 num 1 (2014): 11-20.

Carlota Guzman y Claudia Saucedo, “Experiencias, vivencias y sentidos en torno a la escuelay a
los estudios: Abordajes desde las perspectivas de alumnos y estudiantes”, Revista Mexicana de
Investigacion Educativa Vol: 20 num 67 (2015): 1019-1054.

* Julio Nazer y Lucia Cifuentes, “Estudio epidemioldgico global del sindrome de Down”, Revista
Chilena de Pediatria Vol: 82 num 2 (2011): 105-112.
® Julio Nazer y Lucia Cifuentes, “Estudio epidemioldgico global...105-112.
® Emilio Ruiz, “Actitudes, estereotipos y prejuicios: su influencia en el sindrome de Down.
Propuestas de intervenciéon”, Revista Sindrome de Down Vol: 29 num 1 (2012): 110-121.
" Jesus Flérez, “El sindrome de Down en perspectiva”, Revista Sindrome de Down num 33 (2016):
16-23.
8 Agustin Huete, “Demografia e inclusién social de las personas con sindrome de Down”, Revista
Sindrome de Down num 33 (2016): 38-50.
° Natira Staats; Briana Goff; Nicole Springer & Kale Monk, “Parents of Children with Down
Syndrome: A Comparison of Prenatal and Postnatal Diagnosis Groups”, Journal on Developmental
Disabilities Vol: 21 num 1 (2015): 83-94.
1% yanina Guerrero y Eduardo Barca-Enriquez, “Teoria del Apego y Sindrome de Down: conceptos
basicos y claves educativas”, Revista de Estudios e Investigacion en Psicologia y Educacion num
11: (2015): 98-102.
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experimentan cambios en la valoracion de su hijo con Sindrome de Down, encontrando
cualidades y motivaciones para realizar transformaciones personales.

Lyon, Brennan & Carrol*?; Jaramillo, Moreno & Rodriguez®® y Pineda, Gutiérrez y
Martinez'* concluyen que cuando no se tienen los conocimientos necesarios sobre el
Sindrome de Down los padres no aceptan la condicién de su hijo, emergiendo la negacién
del problema, inconformidad, culpa y depresion.

Maciel, Vieira & Xavier'®; Giaconi, Pedrero y San Martin'® y Martinez, Garcia y
Collazo*” concluyen que los estilos de crianza o estilos parentales provienen de las
creencias y actitudes de cada padre.

Lépez, Jenaro, Flores, Beltran y Toma®®; Lopez y Herrera®® y Minguez® concluyen
que la familia es un espacio y ndcleo de relaciones sociales, donde por medio de
situaciones cotidianas se pueden aprender valores en los ambitos moral, ético, religioso,
econdmico, politico, juridico, legal, cientifico, instrumental y pedagdégico.

De acuerdo con lo anterior, emerge la pregunta ¢(COmo son las vivencias de
familias con un hijo con Sindrome de Down, de Temuco? Entonces, el objetivo es
describir las vivencias de familias con un hijo con Sindrome de Down, de Temuco.

Este estudio es relevante para la sociedad, puesto que en Chile segun el Ministerio
de Salud, existe un aumento en la esperanza de vida de personas con sindrome de
Down, y en consecuencia un aumento de familias con hijos con sindrome de Down, por
tanto, se hace indispensable compartir saberes construidos en familias para concebir y
empatizar con sus vivencias, y a la vez poder contribuir a formar familias, en el marco de

' Sarah Hartway, “El ajuste familiar al diagndstico de autismo en el sindrome de Down”, Revista
Sindrome de Down num 33: (2016): 110-115.
2 Rena Lyon; Sara Brennan & Clare Carroll, “Exploring parental perspectives of participation in
children with Down Syndrome”, Child Language Teaching and Therapy Vol: 32: num 1 (2015): 79-
93.
'* Sonia Jaramillo, Socorro Moreno & Viviana Rodriguez, “Emotional Burden in Parents of Children
with Trisomy 21”7, Revista de Universitas Psychologica Vol: 15 num 11 (2016): 29-38.
4 Eloy Pineda; Elsa Gutiérrez, Milagros Martinez, “Estrategia educativa dirigida a incrementar la
resiliencia en madres de nifios con Sindrome de Down”, Revista Cubana de Medicina General
Integral Vol: 35 num 2 (2016): 233-244.
'* Rodrigo Maciel; Mauro Vieira, & Ana Xavier, “Socialization goals and action strategies of parents
of children with Down Syndrome, Acta colombiana de Psicologia Vol: 19 num 1 (2016): 187-196.
' carolina Giaconi; Zola Pedrero y Pamela San Martin, “La discapacidad: Percepciones de
cuidadores de nifios, nifias y jévenes en situacion de discapacidad”, Psicoperspectivas Vol: 16 num
1 (2017): 55-66.
7 José Martinez; Maria Garcia y Jonathan Collazo, “Modelos parentales en el contexto urbano: un
estudio exploratorio”, REDIE. Revista Electrénica de Investigacién Educativa Vol: 19 num 2 (2017):
54-66.
18 Jesus Lépez; Cristina Jenaro; Noelia Flores; Marina Beltran y Raluca Toma, “Una mirada Emic a
las actitudes: percepcidon de las personas con Sindrome de Down”, International Journal of
Developmental and Educational Psychology Vol: 4 num 1 (2014): 215-225.
% Luz Lépez y German Herrera, “Epistemologia de la ciencia de familia-Estudios de familia”,
Revista Latinoamericana de Ciencias Sociales, Nifiez y Juventud Vol: 12 num 1 (2014): 65-76.
? Ramoén Minguez, “Etica de la vida familiar y transmision de valores morales”, Revista de
Educacion num 363 (2014): 2010-229.
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los Derechos Humanos, que otorgue participacién y convivencia de todos quienes la
conforman, a través de la comprension de las distintas experiencias familiares.

La familia es el elemento activo; nunca permanece estacionada, sino que pasa de
una forma inferior a una forma superior a medida que la sociedad evoluciona de un grado
mas bajo a otro mas alto®. Desde esta perspectiva, la familia es un concepto dinamico
que va cambiando de acuerdo con la época y momento historico que se sitla.

En la Edad Antigua, Aristoteles (384-322 a.C.) escribia sobre diversos elementos,
dentro de los cuales se encontraba la familia, reuniendo escritos que fueron desarrollados
siglos mas tardes, en el libro La Politica, donde se planteaba que la familia se compone
con el sefior y el siervo, el marido y la mujer, el padre y los hijos, siendo posible
mencionar que la familia durante la edad antigua, se construye con la presencia de un
marido, mujer, hijos y esclavos®.

Posterior a ello, se reconstruye la significacién de la familia en los tiempos de
Cristo la cual define el origen de la construccion de una familia cuando el hombre deja a
su padre y a su madre, y se une a su mujer, y los dos son una sola carne; asi que no son
ya mas dos, sino uno (Génesis 2: 24)%*. Concluyendo que la familia es la unién de un
hombre y una mujer.

Por otro lado, en la edad media existen dos tipos de formacién y funcionamiento
de las familias, una caracterizada por la existencia de la familia nuclear, asociada a un
matrimonio muy tardio y poco intenso y el resto tendria como caracteristica comudn la
familia extensa, basada fundamentalmente en el matrimonio precozz“.

Después, en la edad moderna, se concibe que la familia es la sociedad mas
antigua de todas, y la Unica natural; y aun en esta sociedad los hijos solo perseveran
unidos a su padre de todo el tiempo que le necesitan para su conservacion®. Es por ello,
que se rescata de la edad moderna, que la familia se concibe una sociedad como se
menciond anteriormente, la cual necesita de un vinculo de dependencia entre sus
miembros, para que pueda ser considerada como tal, sino es una unién por conveniencia
y no por lazos afectivos. En plena edad contemporanea, comienza el reconocimiento de la
pluralidad de las familias, pudiendo existir diversidad de conformaciones familiares, tales
como familia nuclear, extendida, monoparental, biparental y ensamblada. Por ello, la
familia no puede existir sin sociedad, es decir, sin una pluralidad de familias dispuestas a
reconocer la existencia de otros vinculos al margen de los lazos de la consanguinidad?®.

De acuerdo con lo anterior, la familia es una institucion humana doblemente
universal®’ puesto que esta asociada a la reproduccion biolégica de procrear y construir
descendencia, y a su vez, ligada a la cultura y cémo cada personainmersa en ella

! Friedrich Engels, El origen de la familia, la propiedad privada y el estado (Moscu: Progreso,
1884).
22 Aristételes, La politica (Grecia: Siglo IV a. C.).
%% Sociedades Biblicas Unidas, Santa Biblia (Estados Unidos: Editorial Grupo Nelson, 2006).
24 Mabel Bravo, La familia en la historia (Madrid: Ediciones Encuentro, 2000).
% Jean-Jacques Rousseau, El contrato social: los principios del derecho politico (Amsterdam:
Marc-Michel Rey, 1762).
*® Elisabeth Roudinesco, La familia en desorden (Buenos Aires: Fondo de Cultura Econdmica,
2010).
?" Elisabeth Roudinesco, La familia en desorden...
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construye su propia significacion de familia, concordando nuestra visiéon, con ésta Ultima
asociacion, puesto que asumimos la familia como una construccibn dada por cada
persona, ya sea por lazos afectivos o lazos sanguineos.

Asi mismo, y, para propdsitos de esta investigacion, es posible definir la familia de
la edad contemporanea como un grupo de dos 0 mAs personas que coexisten como
unidad espiritual, cultural y socio-econdmica, que adn sin convivir fisicamente, comparten
necesidades psico-emocionales y materiales, objetivos e intereses comunes de
desarrollo, comprendiendo que una familia es una conformacién de dos o mas personas,
unidas 2psor valores y significaciones comunes, mas alld de un lazo sanguineo y/o
acuerdo””.

Mundo de la vida familiar

Husserl nos dice que el mundo de la vida (Lebenswelt) es el mundo de la
experiencia sensible que viene dado siempre de antemano como evidencia
incuestionable, y toda la vida mental que se alimenta de ella®. Para Husserl la experiencia
de este mundo de la vida no se reduce a la experiencia sensible: toda experiencia esta
cargada de otras significaciones, valorativas, afectivas, estéticas, volitivas®, entre otras.
El mundo de la vida implica, por consiguiente, una infraestructura de sentido, la cual
conlleva que lo experimentado sea mucho mas rico que el contenido efectivamente
presente. Es un mundo pre-predicativo constituido por las sedimentaciones de sentido
presentes

El mundo de la vida se encuentra siempre presente de antemano. Nuestra
experiencia, actividades, deseos, valoraciones y estimaciones, la elaboracion de
proyectos o la propuesta de tareas, todo ello presupone el mundo de la vida. Y lo
presupone como el medio en el que todo eso es realizable, en el que ya poseia un
sentido, del que teniamos una cierta comprension previa, pero en el que también ha
llegado a adquirir el sentido que poseen para nosotros una vez llevada a cabo la
experiencia. Se trata, exactamente, del mundo de nuestra vida, porque ésta tiene lugar
sobre un fondo de sentido con el que cada uno de nosotros contamos permanentemente
sin hacerlo explicito, sin que esté expresado o fijado de alguna manera.

El mundo de la vida familiar es el nlcleo de un mundo mas real, mas sélido y mas
decisivo que el mio propio; es el ntcleo de un mundo compartido®.

Husserl define mundo de la vida como el mundo que constantemente nos muestra
la experiencia en el mundo que nos rodea, puede servir como un ejemplo, los puestos de
libros y otros muebles, casas, campos, jardines, herramientas, fotos®.

El mundo de la vida familiar se conceptualiza en las vivencias que comparten los
miembros de una familia, asi como también el mundo de la vida que cada uno ha
construido de acuerdo con las interpretaciones del mundo familiar.

%8 Judith Villa y Eduardo Oliva, “Hacia un concepto... 11-20.
? Edmund Husserl, Phanomenologische psychologie (Berlin: Springer 1968).
% Edmund Husserl, Phanomenologische psychologie...
¥ Emmanuel Levinas, Entre nosotros. Ensayos para pensar en otro (Valencia: Pre-Textos, 1993).
%2 Edmund Husserl, Phdnomenologische psychologie. ..
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Reflectacion materna

En primer lugar, cuando se acerca el momento de que el hijo nazca, sucede que
en el momento del parto uno esta involucrado con los cuerpos de otros en términos de
gestos, miradas y tacto®. En la misma linea, Winnicott plantea que el parto est4d marcado
por el encaje entre el nifio y la madre®.

Berman plantea que la reflectacion materna del bebé es un factor crucial en el
desarrollo del sentido de si mismo; el Uno Mismo resulta porta la huella de la experiencia
de reflectacion®. Por consiguiente, se plantea el vinculo entendiendo que es la relacion
entre dos 0 méas elementos de un conjunto®.

Falla basica del nacimiento

Luego del proceso de reflectacién, ocurre lo que Berman llama la falla basica, esta
falla basica, puede originarse debido a que la madre convierte en una posesién algo a lo
que uno puede aferrarse o soltar*’. Todo esto tiene que esperar que acontezca en el nifio
pequefio lo que llamamos su desarrollo emocional®.

El nacimiento es una fuente de ensefianzas, es un desafio y gracias a él hemos
comprendido la relevancia de la perseverancia, el valor trabajo en equipo y que con
esfuerzo cada logro es un gran logro®.

La familia concibe que uno de sus hijos viene con discapacidad

En el momento en que la familia concibe que un integrante ha nacido con la
condicion de Sindrome de Down, se generan preocupaciones. En ese sentido, la familia
pasa por un proceso de adaptacion de la situacién vivida siendo muy extenso y tortuoso,
incluso puede durar toda la vida, teniendo angustias y dificultades, pero, también, alegrias
y complacencias®.

Por ello, se menciona que una familia ha terminado la etapa del duelo cuando
puede incorporar al hijo construyendo una nueva familia*', en la cual se da a este hijo su
lugar, logrando valorar que ha habido momentos dificiles, pero estamos bien. Estamos de
pie. Estamos orgullosos®.

% Morris Berman, Cuerpo y espiritu: La historia de occidente (Santiago: Cuatro Vientos, 2005).
* Donald Winnicot, Conozca a su nifio (Barcelona: Paidés, 1994).
% Morris Berman, Cuerpo y espiritu...
% Elena Berlfein, Silvia Gomel, y Susana Sternbach, Entre hermanos. Sentido y efectos del vinculo
fraterno (Buenos Aires: Lugar Editorial, 2003).
%" Morris Berman, Cuerpo y espiritu...
% Donald Winnicott, Conversando con los padres: Aciertos y errores en la crianza de los hijos
ggarcelona: Paidéds, 1973).

Silvana y Javier, Ojos que ven: Corazon que siente (Santiago: Fundacion Isabel Aninat
Echazarreta, 2014).
0 Blanca Nifez, Familia y discapacidad. De la vida cotidiana a la teoria (Buenos Aires: Lugar
editorial, 2007).
! Blanca Nufiez, Familia y discapacidad...
2 Claudia Aldana, Downtown. Como un hijo con Sindrome de Down mejora la vida (Santiago: El
mercurio Aguilar, 2013).
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De este modo, la familia logra comprender que un hijo con Sindrome de Down
valoriza y enriquece a la familia desde la perspectiva que cuando sales a la calle, vuelves
mejor el mundo y haces més hondo el aire que respira. Y haces mas hermosa la realidad
cuando parpadeas®.

Ethos familiar

Cada familia posee composicién, estructura, rutinas, actitudes y valores Unicos,
que constituyen el ethos familiar, entendiendo que, al investigar la esencia de un
individuo, una época historica, una familia, si he conocido el sistema, articulado en cierta
forma de sus efectivas estimaciones y preferencias. Llamo a este sistema el ethos de este
sujeto*. Asi mismo, se plantea que el nicleo esencial de este ethos es la ordenacién del
amor y del odio.

Cada familia, posee diversos estilos de crianza, basados en la premisa que son
modelos culturales que se transmiten de generacion en generacion, que tienen relacion
con los procesos de aprendizaje que desarrollan los padres con sus hijos, vinculados con
la proteccion, educacion y satisfaccion de necesidades™®.

Al observar a la familia en movimiento, se empieza a dar cuenta que la danza no
es casual. Como en cualquier otra organizacién social, hay reglas, politicas y pautas®,
comprendiendo que cada familia posee su propia esencia e identidad.

Ordo Amoris familiar

El Ordo Amoris familiar, esta dado por los valores intransables de cada familia,
puesto que el hombre no prefiere siempre las mismas cosas y los mismos hombres; pero
si las mismas clases de hombres y de cosas®’.

En ese sentido, cada familia ordena su corazon con distintos valores y estos deben
estar fundados en el sentido de pertenencia y participaciéon en un proyecto comuin no esta
mediado por la fuerza sino por el reconocimiento y el valor de una palabra comin®.

Uno de los valores absolutos e intransables es el amor, porque si quieres aportar
algo trascendente a la sociedad y al mundo en el que vives, ofréceles hijos amados,
inmensamente amados, porque estaras ofreciendo personas honestas, buenas y felices®.

Material y método

El disefio de esta investigacion fue estudio de caso multiple, comprendiendo que
se toma un caso particular y se llega a conocerlo bien, para ver qué es, qué hace® Asi

* Juan Mansilla, Mi corazén en llamas, Una vuelta al dia en ochenta mundos (Temuco:

Universidad catélica de Temuco, 2010).
* Max Scheler, Ordo Amoris (Santiago: Aguilar Fontanar, 1996).
5 Jorge Barudy y Maryorie Dantagnan, Los desafios invisibles de ser madre o padre (Madrid:
Gedisa, 2010).
% carl Whitaker y William Bumberry, Danzando con la Familia (Buenos Aires: Paidos, 1991).
4" Max Scheler, Ordo Amoris...
8 Agustin Domingo, Etica de la vida familiar. Claves para una ciudadania comunitaria (Bilbao:
Desclée De Brouwer, 2006).
9 Martha Chavez, Tu hijo, Tu espejo (Madrid: Grijalbo, 2007).
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mismo, dentro de un estudio de caso se valora la interpretacién debido a que el estudio de
casos es subjetivo, que se apoya mucho en nuestra experiencia previa y en el valor que
para nosotros tienen las cosas®.

Es por ello, que se utilizdé métodos cualitativos para acceder a los detalles
complejos de algunos fendmenos, tales como sentimientos, pensamientos y emociones,
dificiles de extraer o de aprehender por métodos de investigacién mas convencionales®.

También, mediante esta investigacion cualitativa se busca responder a la
naturaleza epistemolégica de la teoria fundamentada. La teoria fundamentada tiene sus
origenes a comienzos del siglo XX y fue desarrollada por Glaser y Strauss como un
método de investigacion proveniente del interaccionismo simbdlico y como un método
para glserivar sistematicamente teorias sobre el comportamiento humano y el mundo
social™.

La teoria fundamentada permite la creacion de una formulacion teorica basada en
la realidad tal cual se presenta, es una forma de acercamiento a la realidad social de una
manera diferente. Esta teoria segin Glaser y Strauss exige identificar categorias teéricas
de los datos mediante la utilizacion de un método comparativo constante®.

Igualmente, la teoria fundamentada es un método de investigacion proveniente del
interaccionismo simbolico y como un método para derivar sistematicamente teorias sobre
el comportamiento humano y el mundo social, con una base empirica®®.

En cuanto al método comparativo constante de codificacién y andlisis, consiste en
realizar una comparacion de la informacién que se ha recogido, esto para identificar
patrones de conducta o sucesos. El método comparativo constante se refiere a generar y
plausiblemente sugerir categorias, propiedades e hipétesis sobre problemas generales®.

El problema por abordar en esta investigacion cualitativa se desarrolla al sur de
Chile, en la region de la Araucania, concretamente en Temuco, capital de la region, con
familias en las cuales, al menos uno de sus hijos/as tiene Sindrome de Down, que
consiste en una alteracion cromosémica producida en el proceso de fecundacion, la cual
da lugar a la presencia de un cromosoma extra del par 21 en todas las células del
organismo®’.

Igualmente, segln un estudio estadistico elaborado por el Servicio Nacional de
Discapacidad de Chile (SENADIS), se sefiala que un total de 2.836.818 personas desde

% Robert Stake, Investigacion con estudio de casos (Madrid: Morata, 1999).
*1 Robert Stake, Investigacién con estudio...
°2 Anselm Strauss y Juliet Corbin, Bases de la investigacion cualitativa. Técnicas y procedimientos
Esara desarrollar la teoria fundamentada (Medellin: Universidad de Antioquia, 2002).

Juan Mansilla y Claudia Huaiquian, Logos y Techné. Metodologia de la investigacion (Temuco:
2015).
>4 Barney Glaser y Anselm Strauss, Discovery of Grounded Theory: Strategies for Qualitative
Research (Estados Unidos: Aldin Transaction, 2006).
> Carmen De la Cuesta, “Teoria y métodos. La teoria fundamentada como herramienta de
analisis”, Cultura de los cuidados Vol: 1 num 20 (2006): 136-140.
°® Barney Glaser y Anselm Strauss, Discovery of Grounded...
*" Fundaci6 Catalana Sindrome de Down, Tt Bebé con Sindrome de Down (Barcelona: Fundacié
Catalana Sindrome de Down, 2014).
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los 2 afios en adelante se encuentra en situacion de discapacidad en Chile. Este total
corresponde al 16,7% de la poblacion, siendo un 12,9% hombres y 20,3% mujeres,
centrandose un 13,4% en la region de la Araucania®®.

Los criterios de inclusién y los participantes fueron ndcleos familiares, que residen
en Temuco, perteneciente a la region de la Araucania, Chile. Ademas, teniendo uno o
mas hijos y al menos un hijo con Sindrome de Down, de género masculino o femenino, de
entre 5 y 25 afios. No obstante, no es excluyente para propositos de este estudio, el tipo
de familia, es decir, se consideran distintos tipos de familias.

La familia 1 es un nucleo familiar de tipologia biparental, compuesto por padre
técnico universitario, madre profesional, una hija de 22 afios y un hijo de 15 afios con
Sindrome de Down que asiste a una escuela especial. Todos residen en Temuco y
pertenecen a un estrato socioeconémico medio.

La familia 2 es un nucleo familiar de tipologia biparental, compuesto por padre y
madre profesionales, una hija de 21 afios y una hija de 17 afios con Sindrome de Down
gque asiste a una escuela especial. Todos residen en Temuco y pertenecen a un estrato
socioeconomico alto.

La familia 3 es un nucleo familiar de tipologia biparental, compuesto por padre,
madre, dos hijos y dos hijas mayores y una hija de 25 afios con Sindrome de Down que
asiste a una escuela especial. Todos residen en Temuco y pertenecen a un estrato
socioecondmico medio.

La familia 4 es un nucleo familiar de tipologia biparental, compuesto por padre
profesional, madre profesional y una hija de 8 afios con Sindrome de Down que asiste a
una escuela integrada. Todos residen en Temuco y pertenecen a un estrato
socioecondmico alto.

La familia 5 es un nucleo familiar de tipologia biparental, compuesto por padre
profesional y madre duefia de casa, una hija de 18 afios y un hijo de 11 afios con
Sindrome de Down que asiste a una escuela integrada. Todos residen en Temuco y
pertenecen a un estrato socioeconémico vulnerable.

La familia 6 es un nucleo familiar de tipologia biparental, compuesto por padre y
madre profesionales, una hija de 8 afios y un hijo de 5 afios con Sindrome de Down que
asiste a un jardin infantil integrado. Todos residen en Temuco y pertenecen a un estrato
socioecondmico alto.

La familia 7 es un nucleo familiar de tipologia biparental, compuesto por padre
profesional y madre técnico universitario, un hijo de 30 afios, una hija de 28 afios, un hijo
de 25 afios y un hijo de 15 afios con Sindrome de Down que asiste a una escuela
integrada. Todos residen en Temuco y pertenecen a un estrato socioeconémico medio.

La familia 8 es un nucleo familiar de tipologia monoparental, compuesta por madre
duefa de casa, dos hijos y dos hijas mayores y un hijo de 22 afios con Sindrome de Down

*% Servicio Nacional de la Discapacidad (SENADIS), Il Estudio Nacional de la Discapacidad en
Chile (Santiago: SENADIS, 2016).
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que asiste a una escuela especial. Todos residen en Temuco y pertenecen a un estrato
socioeconomico medio.

Para realizar una investigacion se necesitd una responsabilidad alta moralmente,
ante esto se basa en la Declaracién de Helsinki®® y la Declaracién de Singapur sobre la
Integridad en la Investigacion®. De ellas, hemos tomado algunos principios que se
consideran fundamentales para resguardar éticamente a las personas involucradas,
existiendo principios y responsabilidades, independiente de la disciplina o pais en la cual
se realice.

Igualmente, los participantes de la investigacion son voluntarios, se protege su
integridad, y cuando un integrante de la familia tiene menos de 18 afos el consentimiento
se obtuvo de su representante legal. Asi mismo, se mantienen la exactitud de los datos y
resultados de la investigacion.

También, en esta investigacion cualitativa se utilizo la entrevista semiestructurada
y con algunos participantes clave la entrevista en profundidad.

Las entrevistas semiestructuradas son un relato solicitado por el entrevistador en
el marco de determinados objetivos de investigacion®!, constituyendo una interaccion cara
a cara, que se remitié6 a generar preguntas a los participantes, los cuales respondian de
acuerdo con lo solicitado, incorporando vivencias valoradas por ellos.

La entrevista en profundidad que se utilizd con algunos participantes se refiere a
reiterados encuentros cara a cara entre investigador e informantes, dirigidos hacia la
comprension de las perspectivas que tienen respecto de sus vidas®.

La triangulacién se concibe como un modo manera de resguardarse de las
predisposiciones del investigador y de confrontar y someter a control reciproco relatos de
diferentes participantes®,

De acuerdo con ello, la triangulacién de datos utiliza multiples fuentes para ampliar
la claridad de los constructos y corregir los sesgos de los investigadores®.

Por tanto, en esta investigacion, nos centramos en la triangulacion de datos la cual
se constituye como la utilizacién de diversas fuentes de datos que se debe diferenciar de
la utilizacion de métodos distintos para promoverlos®.

Lo anterior, se concreta con el muestreo empirico teérico que surge de la
sistematizacion de articulos cientificos, las textualidades que surgen desde la aplicacion
de las entrevistas estructuradas y/o en profundidad y la revisién de libros disciplinarios.

% Asociacion Médica Mundial, Declaracion de Helsinki (Edimburgo: 2000).
® Declaracion de Singapur sobre la integridad en la investigacion (Singapur: 2010).
®! Juan Mansilla y Claudia Huaiquian, Logos y Techné...
%2 Steven Taylor y Robert Bogdan, Introduccién a los métodos cualitativos: la busqueda de
significados (Barcelona: Paidos, 1987).
®3 Steven Taylor y Robert Bogdan, Introduccién a los métodos. ..
® Juan Mansilla y Claudia Huaiquian, Logos y Techné...
®® Juan Mansilla y Claudia Huaiquian, Logos y Techné...
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En este estudio se utilizé el software Atlas.ti 7.0 para la codificacion y agrupacion
en categorias de datos verbales obtenidos en las entrevistas. De este modo, se utilizé en
primer lugar la codificacién abierta que trata de expresar datos y fenémenos en forma de
conceptos, consistiendo en fragmentar los datos y asignar a cada fragmento una etiqueta
que es el codigo®. Luego, se implementd la codificacién axial que es el proceso de
relacionar subcategorias con una categoria, construyendo redes de codigos que se
desprenden de las categorias establecidas, para finalmente, lograr la codificacion
selectiva que integra y refina categorias a los fines de construir teorfia®’.

Andlisis y resultados
A continuacion, se presenta el andlisis de datos verbales representados en codigo

y categorias, familias de cddigos o network del objetivo describir las vivencias de familias
con un hijo con Sindrome de Down de Temuco.
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Fig. 1
Vivencias familiares

El diagrama muestra categoria y cédigos, la categoria en ubicacion central se
presenta con letras mayusculas y los coédigos se presentan con letra mindscula, con
flechas se muestran los conectores que distinguen la relacién con los cddigos. Esta
visualizaciébn de datos surge en la segunda interfaz del analisis del Atlas.ti, que
corresponde a la codificacion axial.

Conforme a la categoria Vivencias familiares, emergen los siguientes cédigos:
Cddigo 1: Valoracion del hijo - Codigo 2: Estilos de afrontamiento - Codigo 3: Estilos de

®® Uwe Flick, Introduccion a la...
®7 Juan Mansilla y Claudia Huaiquian, Logos y Techné...
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crianza - Cédigo 4: Valores familiares - Cédigo 5: Nacimiento - CAdigo 6: Expectativas -
Cddigo 7: Capacidades personales — Codigo 8: Comunicacién del diagndstico - Cédigo 9:
Duelo familiar - Codigo 10: Apoyos - Cdédigo 11: Educa autonomia - Codigo 12:
Indagacién - Codigo 13: Desgaste corporal - Codigo 14: Valores personales — Cadigo 15:
Valores espirituales.

De acuerdo con la figura 1, el muestreo tedrico y la codificacion selectiva que ha
permitido su construccién se visualiza que las familias con un hijo con Sindrome de Down
poseen valoraciones representados por el cédigo 7 Capacidades personales que se
manifiesta en la siguiente textualidad “Es un chino maravilloso, es muy enojén, pero el
chino es de esas personas que te hace feliz con estar un momento junto a él”. E8 [660].
Lo que se respalda en la siguiente cita “Defiende la necesidad de mantener su
personalidad, su hermosa humanidad que esta mas alla de sus avances cognitivos, y de
descubrir y reconocer aspectos a veces ocultos de su inteligencia”®. Asi mismo, las
valoraciones que establecen las familias dependen de las representaciones sociales de
los otros. Igualmente, los estilos de afrontamientos estan dados por la comunicacion del
diagnostico, correspondiente al codigo 8 que se manifiesta en la siguiente textualidad “(...)
lamentablemente como te dan la informacion, como te dan la noticia, no es grato, o sea
los médicos no saben dar la informacion de que hay nifios con Sindrome Down, 0 que hay
nifos con algun diagnodstico que no es el que uno espera”. E6 [439]. Lo que se respalda
en la siguiente cita “Cuando un bebé nace con Sindrome de Down, la mayoria de los
padres no se sienten satisfechos con el contenido de la informacion brindada ni con la

forma en que la recibieron”®.

Lo anterior incide en el proceso de duelo que atraviesa la familia representado por
el codigo 9 que se manifiesta en la siguiente textualidad “(...) al final te das cuenta de que
tu hijo se muri6, el estabas esperando en algiin momento, entre que el otro nacia, el otro
se estaba muriendo” E1 [43]. Lo que se respalda parafraseando que los padres han de
superar la fase en la que se despiden de ese hijo ideal que esperaban y han de recibir al
hijo real que esta aqui’®. También, las familias buscan educar la autonomia representado
por el codigo 11 que se manifiesta en la siguiente textualidad “(...) habia que buscar todo
el apoyo posible para que esta personita lograra los hitos de desarrollo que corresponden,
para poder dilucidar con la autonomia. E4 [233]. Lo que se respalda en la siguiente cita
“Hemos tomado esa postura porque creemos en la libertad y sabemos que la opresion es
peligrosa. Pero al mismo tiempo queremos que su desarrollo conduzca a las metas que
nosotros hemos sefalado”* para lo cual las familias realizan indagaciones sobre la
condicion. Finalmente, los valores familiares se construyen desde los valores personales
representados por el cédigo 14 que se refleja en la textualidad (...) tiene que ver con tus
arraigos familiares, de tus propias familias, en cédmo te criaron a ti, en como criaron a tu
esposa”’. E12 [921]. Lo que se fundamenta en la siguiente cita “Finalmente, la familia
constituye por excelencia el espacio en el que se aprenden valores, se construye una
forma de ver el mundo, una ideologia y un sistema de reglas, los cuales han de ser

®8 Martha Beck, “A proposito de...”, Revista Sindrome de Down num 32 (2015): 96-98.
® Derya Dogana; Yesim Kutluturkb; Meltem Kiviicimb y Sinem Canaloglu, “Habilidades
comunicativas de los residentes con las familias de bebés con Sindrome de Down”, Archivo
Argentino de Pediatria Vol: 114 num 6 (2016): 521-525.
© Emilio Ruiz, “Actitudes, estereotipos...
" Bruno Bettelheim, Dialogos con las madres de nifios normales (Barcelona: Barral Editores,
1973).
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determinantes para el desarrollo afectivo, social y psicolégico de los individuos”’2.

También, se constituyen desde los valores espirituales de cada integrante representados
por el codigo 15 que se manifiesta en la siguiente textualidad “(...) yo creo que Manuel
nos eligidé porque encontré que aqui €l podia experimentar las cosas que €l necesitaba
para ascender espiritualmente, de hecho, una amiga mia una amiga una vez nos decia
eso, y a mi me hizo mucho sentido”. E5 [381]. Lo que se respalda en la siguiente cita “El
bienestar espiritual significa un sentimiento intimo y personal de satisfaccién con la
esencia de uno mismo, fruto de un proceso de desarrollo en el que crece la
autoaceptacion conforme el individuo cobra conciencia de su propia dignidad y de sus

propios valores”’.

Discusién y conclusiones

La literatura cientifica y evidencia empirica revisada, se orienta en fundamentar
cémo inciden las familias en la formacién emocional, valérica e intelectual del hijo con
Sindrome de Down, coincidiendo que son una unidad que permite la interaccion entre el
medio cultural y personal’.

De acuerdo con lo mencionado anteriormente, la descripcién de las vivencias
familiares nos permitié descubrir que la llegada de un hijo con Sindrome de Down a una
familia trae consigo cambios fundamentales que ponen a prueba al nicleo familiar, desde
el nacimiento, el momento que descubren algo especial en el hijo, hasta la aceptacién de
él, donde vuelve a organizarse una nueva estructura a la base de la familia con un hijo
con Sindrome de Down.

Rotular de igual manera, que el apoyo es un aspecto fundamental en el cual se
refugia la familia con un hijo con Sindrome de Down, en la etapa de duelo, y mas aun
cuando estos apoyos permiten la socializacién de experiencias con personas que tienen
vivencias familiares similares.

De igual forma, se valora las instituciones dispuestas a brindar apoyo necesario
para que la familia logre una crianza adecuada con el hijo y se mantenga informada
respecto al Sindrome de Down, puesto que el desconocimiento genera temor e
inseguridad de los padres en la crianza.

Frente a esto, son las madres las personas encargadas de indagar sobre
Sindrome de Down, por ende, son las primeras en aceptar a su hijo, primando
capacidades y talentos por sobre el funcionamiento cognitivo. La constante busqueda e
indagacion de estrategias traen consigo el desgaste corporal, ya que como fue
mencionado es la madre quien realiza ambas cosas, por lo que recae en ellas una mayor
responsabilidad.

2 José Martinez, Alejandra Infante, y Luisa Medina, “Ejes de racionalidad en torno a la familia y los
modelos parentales: una construccidon cualitativa de las teorias sobre la familia”, Claves del
Pensamiento Vol: num 20 (2006): 115-134.
® Fundacién Iberoamericana Down21, Cien Editoriales en Canal Down21 (Barcelona: Fundacién
Iberoamericana Down21, 2010).
™ Yolanda Guevara y Edith Gonzalez, “Las familias ante la discapacidad”, Revista Electronica de
Psicologia Iztacala Vol: 15 num 3 (2012): 1023-1050.
DRA. CLAUDIA HUAIQUIAN BILLEKE / LIC. MARJORIE ARACELLI ARREPOL RIQUELME
LIC. MICHELLE ALEXYA SALAZAR ALVAREZ / LIC. ISABELLA ALEJANDRA SALGADO CANDIA



REVISTA INCLUSIONES ISSN 0719-4706 VOLUMEN 6 — NUMERO ESPECIAL — ENERO/MARZO 2019

Vivencias de familias con un hijo con Sindrome de Down de Temuco, Chile pag. 57

En relacion con esto, las madres son quienes presentan una postergacion laboral,
relacionada al mayor tiempo que deben dedicar a la crianza del hijo con Sindrome de
Down, frente a uno que no lo tiene.

Finalmente, es relevante mencionar que la sociedad en su conjunto no esta
preparada para convivir con personas valiosas como lo son aquellas que tienen condicién
de Sindrome de Down, puesto que prima la valoracién intelectual y esta opinion de los
otros incide en la aceptacién del hijo por parte de los padres.
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