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“Integración es que tú me ayudes cuando te lo pido, sin imponerme tu caridad, tu lástima. Integración es romper dentro de mí el muro del miedo, el autoaislamiento y la soledad; cuando voy al colegio, la fábrica, la junta de vecinos, club deportivo, y deambulo por las calles en mi silla de ruedas, con bastones o lleno de aparatos, sin avergonzarme de mis discapacidades. Integración es que tú no tengas temor al verme ni bajes la mirada porque te pongo nervioso. Integración es vivir mi afectividad y mi sexualidad plenamente. Integración es que tú no me trates como enfermo por mi aspecto físico. En pocas palabras, integración es aceptarnos con toda nuestra humanidad y compartir el camino.”
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RESUMEN

La presente investigación, estudia la incidencia de las habilidades sociales en las relaciones interpersonales como un camino hacia la integración social de los niños/as con síndrome de Down del Colegio Alameda de la comuna de Estación Central.

La integración social es el principal eje que cruza todo el estudio, considerando fundamentales sus principios orientadores para lograr este gran desafío.

Se caracteriza por ser un estudio de metodología cualitativa, utilizando las entrevistas y focus group como técnica de recolección de datos. Su unidad de estudio está referida a las familias y profesores de estos niños/as, principales protagonistas que permitieron la ejecución de este trabajo.

Se concluye que las habilidades sociales influyen directamente en los tipos de relaciones que estos niños/as establecen, por consiguiente  se estima necesario desarrollar este tipo de habilidades debido a que se reconocieron más dificultades que facilidades para apoyar este proceso.

Palabras Claves: síndrome de Down; habilidades sociales; relaciones interpersonales; integración social. 

ABSTRACT

The present investigation, there studies the effect of the social skills in the interpersonal relations as a way towards the social integration of the children  with Down's Syndrome of the College Alameda of the commune of Estación Central.

The social integration is the main axis that crosses the whole study, considering fundamental her orientadores principles to achieve this great challenge.

It is characterized for being a study of qualitative methodology, using the interviews and focus group as technologies of compilation of information. His unit of study is recounted to the families and teachers of these children, principal protagonists who allowed the execution of this work.

As a conclusion we can say social skills directly influences in the kind of relation ships. That children establish, therefore it is necessary to develop this kind of skills due to it was recognized more dificulties than facilities in order to support this process.

Key words: Down's syndrome; Social skills; Interpersonal relationship; Social integration.

Capítulo I

 PLANTEAMIENTOS BÁSICOS

I PLANTEAMIENTOS BÁSICOS

A.- Antecedentes y problematización del fenómeno.

Hasta hace algunos años atrás, la vida de los niños/as con síndrome de Down era muy distinta a lo que es hoy en día. De hecho, muchos se dejaban al cuidado de una institución, o simplemente no recibían en sus casas el trato que ellos requieren.

Sin embargo, con los avances en el diagnóstico y tratamiento de las enfermedades que suelen afectarlos, y con la importancia que han adquirido las teorías de estimulación precoz, no sólo ha aumentado notablemente la expectativa de vida de estos niños/as, sino que también se ha hecho posible que alcancen grandes logros en su proceso cognitivo y por consiguiente mejores formas de relacionarse con los demás.

Pese a que el síndrome de Down está determinado genéticamente, es importante destacar el rol que ejercen las variables ambientales, como la nutrición, el afecto y el cuidado de la salud física. En el caso específico de estos niños/as, se debe tratar de desarrollar al 100% las capacidades que están limitadas. 

Es por eso que la estimulación en etapas tempranas adquiere una gran relevancia, porque mientras antes se realice, mayores son las posibilidades de enriquecimiento. El cerebro alcanza el 60% de su desarrollo total durante el primer año de vida, por lo que los estímulos neurosensoriales no pueden hacerse a cualquier edad; de lo contrario, se pierde la oportunidad de potenciarlos al máximo.

En este sentido, se recomienda a los padres de los niños/as con síndrome de Down comenzar cuanto antes con la asistencia de fonoaudiólogos, educadores diferenciales, kinesiólogos, terapeutas ocupacionales, psicólogos y trabajadores sociales, de modo de asegurar que el aprendizaje se inicie en forma precoz, ojalá, desde el nacimiento. 

Los padres también cumplen una función sumamente importante, porque ellos deben intentar que el niño/a se adapte cuanto antes a la rutina de la casa: que aprenda a vestirse solo, que sepa sentarse a la mesa, que respete a los hermanos y que asuma las reglas generales de convivencia. Por ningún motivo se le debe sobreproteger o dejar que haga lo que quiera, dada su condición.

Otra tendencia que ha contribuido enormemente a la integración y desarrollo de estos niños/as, es la incorporación que se está haciendo de ellos en los colegios tradicionales. Las experiencias han demostrado que se trata de algo muy positivo, porque ellos aprenden pautas de conducta por imitación. 

Eso sí, es necesario que también tengan una atención más personalizada y tutorial, que se adapte a sus propios ritmos y capacidades, ya que estos niños/as pueden llegar a hacer muchas cosas de las que realizan los niños/as sin discapacidad, van a la escuela, practican deporte y tienen amigos/as, pueden estar contentos, tristes, enojados o sentir muchas otras emociones. Cuando alguien se burla de ellos, se sienten heridos como cualquier otra persona y quieren ser aceptados como todo el mundo.

En definitiva un niño/a con síndrome de Down, es como cualquier otro con algunos problemas adicionales que debe enfrentar, por lo tanto, se debe potenciar con mayor énfasis sus habilidades sociales  para que se desarrollen de la mejor forma posible como personas.

La habilidad social debe considerarse dentro de un marco determinado, dado a las marcadas diferencias que establece cada país, donde existen sistemas de comunicación distintivos que van a tipificar la cultura, los hábitos, costumbres, la propia idiosincrasia creada con el pasar de los años y las influencias de situaciones externas.

A partir de lo anterior, es importante señalar que las sociedades de hoy en día no se basan en principios simples para ser interpretadas, por lo que estos patrones que hoy facilitan la interpretación, mañana pudieran no facilitarlo, además el hombre todo el tiempo esta inmerso en un proceso de adaptarse, desadaptarse y readaptarse continuamente. Precisamente por ser capaz de adaptarse y readaptarse se dice que poseen una habilidad. 

Las habilidades sociales reciben hoy una importancia capital, más aún en el caso de los niños/as con síndrome de Down, quienes poseen cierto grado de dificultad, debido a las exigencias sociales y la complejidad en que se desenvuelven los seres humanos. Así mismo, los contactos que realizan las personas no son del todo significativos, como la frecuencia de contactos trascendentales en la vida de una persona. 

Toda persona necesita de un contexto social que lo signifique y con el cual pueda interactuar, esa interacción es clave ya que marca de manera singular la integración o no a determinados ámbitos, dada la cantidad de códigos que se ponen en juego en cualquier intercambio.

Es importante saber que todo proceso de socialización no es ajeno a los otros procesos de desarrollo de la personalidad, tales como los procesos cognitivos, al desarrollo fisiológico, al proceso emocional y afectivo, entre otros. Se sabe y tal vez existan muchos ejemplos de personas con un gran desarrollo a nivel académico, pero con serias dificultades de relación y de adaptación a distintos contextos sociales, lo que implica claramente una distancia en lo que corresponde a un mundo compartido. 

El proceso de socialización se lleva en primer lugar por la familia, quien inicia el camino en la formación de habilidades sociales, esto favorece el desarrollo de competencias sociales en los hijos/as, los ayudan a ser más responsables e independientes y a tener un mayor nivel de autoestima, asimismo, poseen más estrategias de resolución de problemas interpersonales. 

Por otro lado, este proceso lo continúa la escuela, quien enfatiza y obliga a desarrollar las habilidades más complejas y específicas, simultáneamente a éste, actúa el propio desarrollo o etapas de la vida de un individuo, lo cual le va proporcionando ciertas exigencias, donde ocupan un lugar importante las relaciones que se establecen con el grupo de amigos/as.

Debido a las diferencias individuales de cada niño/a, es importante que las familias y los miembros del equipo escolar no impongan limitaciones en cuanto a las capacidades de cada individuo. Posiblemente sea más efectivo poner énfasis en los conceptos concretos en lugar de las ideas abstractas. Se ha comprobado que los programas de enseñanza con mayor éxito, son los que están estructurados por etapas y con frecuentes alabanzas para el niño/a. 

Los logros obtenidos adecuadamente en la escuela, implican una mayor o menor adaptación del niño/a en ese ámbito, mientras que la falta de habilidades de relación interpersonales en la infancia, se vuelven de gran complejidad mientras la persona avanza hacia la edad adulta. 

Diversos estudios, demuestran que los problemas tempranos en la relación con los iguales, están relacionados con problemas de ajustes posteriores. Así mismo, se constata que los problemas interpersonales son una característica definitoria de muchos trastornos emocionales y conductuales, y, en gran parte, por no decir la totalidad de los problemas psicológicos, diagnósticos psiquiátricos en la infancia, adolescencia, juventud y la vida adulta.

Está claro que la infancia se constituye en una etapa clave para el desarrollo y la elaboración del repertorio interpersonal posterior del individuo. Se trata de entender que en cualquier Proyecto Curricular que se aprecie como de calidad para el desarrollo pleno de la persona, deberían estar presentes la enseñanza de hábitos y habilidades sociales para ir avanzando en la integración social de las personas desde lo familiar, las amistades, lo escolar, lo social, la pareja y lo laboral. 

Recordemos que muchos niños/as y jóvenes integrados, necesitan hacer explícitos los contenidos que implican una adecuada adaptación al medio y al manejo de dispositivos de adecuación, interpretación y respuesta de conductas interpersonales. 

Como mencionamos anteriormente, uno de los medios de mayor influencia en el desarrollo de los niños/as es el sistema escolar, por lo general, quienes presentan algún tipo de discapacidad, asisten a diario a un colegio especial.

El sistema escolar al momento de atender esas necesidades especiales pasa a ser una de las experiencias más importantes de sus vidas.

“El educador deberá conseguir que el niño deficiente sea una persona, antes de lograr que sepa leer o cualquier otra cosa, debiendo en su educación, cuidar desde lo más rudimentario hasta el aprendizaje de un oficio. En definitiva, lograr una formación de acuerdo a las necesidades del niño como ser que vive en sociedad, subrayando la autonomía, la comunicación, la socialización, y la ocupación que, complementándose entre sí, cubren las necesidades del niño.”  (Pérez-Portabella F., 2000: 42)

Lo anterior les permitirá vivir en condiciones y formas de vida lo más normalizada posible de acuerdo con su edad y cultura. 

En esta investigación en particular, el lugar de estudio es justamente un colegio especial, denominado Colegio Alameda, el que tuvo la disposición de participar y apoyar este proyecto, el que generará conclusiones que serán un gran aporte para el establecimiento, ya que por ser una entidad pequeña y de pocos recursos no puede costear este tipo de investigaciones que van en  beneficio de sus profesores, alumnos/as y familias.

El apoyo escolar por si solo, no tiene validez si no se complementa con el refuerzo que otorgan las familias de los niños/as para la integración de sus hijos/as, en este sentido “La cultura puede realizar un aporte efectivo a la institución mas básica de integración social, la familia, una de las principales redes de protección social y el marco primario de integración” (Kliksberg B., 2000:50).

Otro gran contexto que tiene influencias sobre los niños/as es la familia, cuyo trabajo es criar a sus hijos/as para ser independientes, esto no varía para las familias que tengan niños/as con síndrome de Down, éstos deben aprender desde jugar con sus amigos/as hasta usar transporte público, trabajar, y saber cuidarse.

Al permitirles y alentarlos a desarrollar sus potenciales individuales les proporcionan igualdad de oportunidades, lo que se traducirá en que los niños/as con síndrome de Down llegarán a ser adultos que lleven una vida significativa, productiva e independiente.

A raíz de lo anterior, es relevante considerar el papel fundamental que juega el ambiente familiar en el desarrollo y madurez de los niños/as preparándolos para enfrentar diversos desafíos.

Se sabe que el nacimiento de un hijo/a con síndrome de Down o en general con discapacidad, hace que su familia deba enfrentar un sinnúmero de problemas para resolver sus diferentes necesidades, la persona con este síndrome, atrae tal necesidad de atención, que con frecuencia las expectativas del resto del grupo familiar quedan en segundo plano. Entre las personas que resultan afectadas por esta situación, son principalmente los hermanos/as de éstos.

Frecuentemente los hermanos/as de las personas con síndrome de Down son colocadas en situaciones incómodas o dramáticas, ya que pueden convertirse en los contrapesos de una dinámica familiar necesitada de satisfacciones o en víctimas del descuido paterno, excesivamente volcados sobre la persona con síndrome de Down.

Los primogénitos pueden ser los que experimentan la falta de claridad y experiencia de los padres en la crianza de los niños/as, mientras que los últimos hijos/as enfrentan situaciones de menor restricción y con frecuencia son atendidos por sus hermanos y hermanas.

En las familias pequeñas actuales, muchos hijos e hijas son criados con una mezcla de sobreprotección y elevadas expectativas de éxito hacia su desempeño social y profesional, esto aumenta cuando el hijo/a posee algún tipo de discapacidad como el síndrome de Down. A manera de conclusión, es necesario reflexionar sobre los fines de la familia.

Una familia debería ser un lugar donde las personas que la componen (padres, hijos/as y otros familiares) pudieran encontrar lo necesario para desarrollarse plenamente. Si en una familia todos o la mayoría de los recursos se vuelcan en el desarrollo de uno solo de sus integrantes, el edificio completo se tambalea y puede venirse abajo. 

Los hermanos/as de la persona con síndrome de Down pueden sufrir especialmente en esta circunstancia, esto nos obliga a estar pendientes de sus necesidades y de las necesidades de la totalidad de los integrantes del sistema familiar. 
Bajo esta lógica los niños/as que poseen el apoyo de estos dos contextos educacional y familiar, tendrán mejores herramientas para desarrollarse en las diversas áreas de la vida cotidiana, lo que permitirá que sean más  autosuficientes al momento de enfrentarse con el mundo moderno, el que  cada vez exige mayores niveles de autonomía. 

En definitiva, el aporte de las familias junto al colegio, en el desarrollo de habilidades sociales de los niños/as con síndrome de Down, es fuente principal para la integración social de éstos.

El trabajo en conjunto permitirá que se hagan y sientan parte de la sociedad, tomando en cuenta que el ser humano es un ente que vive en constante relación e interacción con el medio.

Considerándose al niño/a con síndrome de Down en su valor total como persona, también debe ser considerado como un niño/a con necesidades especiales, para esto, es primordial tener conocimiento del principio de personalización, logrando así la consideración de los discapacitados en integridad y su valor como persona, promoviendo su dignidad humana.

Junto al concepto de personalización, se debe asociar el principio de normalización e integración, ya que: “ normalización e integración connotan una dimensión personalista de respeto hacia todo hombre por entender que, por sobre las limitaciones o perturbaciones que éste presente, tiene como tal, el derecho a un desarrollo armónico y pleno de sus potencialidades, a constituirse en un miembro participante dentro de la comunidad en iguales consideraciones de deberes y derechos que el resto de sus conciudadanos”.(Capacce N.,1987:2)

En tanto, normalización se define como: “posibilitar en el discapacitado una rutina de vida normal, un ritmo de actividades semejante al de sus coetáneos, disfrutar del goce de los derechos y el ejercicio de los deberes del resto de las personas consideradas normales, el desarrollo óptimo de sus capacidades propiciando el logro de conductas socialmente aceptadas y el máximo de independencia y autovalimiento” (Capacce N., 1987:28)

El principio que hace posible el logro de la normalización es el de integración. Mientras la normalización es el fin; la integración es el medio que la posibilita y consigue la real valoración del rol social de las personas con necesidades especiales, permitiendo así que en la cotidianeidad se establezcan vínculos afectivos.

Un segundo principio a considerar es el de Integración social: “que implica el acercamiento social entre las personas con y sin necesidades especiales, mediante interacciones espontáneas y establecimiento de vínculos afectivos. Durante la juventud y la vida adulta se habla de integración societal” (Manosalva S., 1997:28 )
La integración entre personas con y sin necesidades especiales se concibe como un proceso de colaboración mutua, donde se respete y valore el aporte social de cada sujeto desde su propia individualidad.

El párrafo anterior refleja como las personas con necesidades especiales deben tener las mismas posibilidades e igualdad de acceso a los recursos sociales que las personas de su entorno, influir en su propia situación, realizar un trabajo productivo y formar parte de una comunidad.

 Por lo tanto: “la integración de la persona con discapacidad favorece el proceso de socialización, permite la adquisición  de conductas espontáneas y activas mediante la actuación de los roles, estimula la elaboración de una auto imagen positiva…” (Capacce N., 1987:29) y evita situaciones de rechazo, considerando que “uno de los problemas básicos de las sociedades latinoamericanas es la exclusión social, la que implica dificultades severas para acceder a los mercados de trabajo y consumo, pero junto a ella se manifiesta la imposibilidad de integración a los marcos de la sociedad.” (Kliksberg B., 2000:50 )

En nuestra realidad chilena se ven muchos casos de exclusión o rechazo hacia estos niños/as, impidiéndoles que se incorporen al mundo laboral, escolar, entre otros, es por esto que se considera importante reforzar y potenciar sus habilidades sociales para revertir esta situación, haciendo más competentes a quienes poseen la deficiencia del síndrome de Down, lo que los hace niños/as especiales.

Diversos estudios sobre integración social de los niños/as con síndrome de Down y en general con algún tipo de discapacidad, han sido abordados desde diferentes áreas, no obstante, no se ha tomado en cuenta la implicancia del desarrollo de las habilidades sociales, base fundamental para las relaciones interpersonales, las que facilitan que estos niños/as puedan integrarse a la sociedad. 

Otra gran relevancia por lo que este tema ha sido objeto de estudio, es debido al desconocimiento de esta fenoménica y a la valoración actual que se la da al ser humano dentro de la sociedad por su capacidad intelectual, ya que en nuestra sociedad los niños/as con síndrome de Down son marginados y mirados como incapaces de establecer vínculos efectivos.

Considerando lo anterior, la importancia fundamental de esta investigación, radica principalmente en la gran capacidad de socialización que poseen estos niños/as, característica que los hace personas integradoras de quienes no poseen su discapacidad, hecho que no necesariamente se les da en forma recíproca.

B.- Planteamiento de Objetivos

Objetivo General:

Conocer la incidencia de las relaciones interpersonales en la integración social de los niños/as con síndrome de Down del Colegio Alameda de la comuna de Estación Central.

Objetivos Específicos:

· Describir los factores familiares que facilitan el desarrollo de habilidades sociales de los niños con síndrome de Down del Colegio Alameda.

· Analizar los factores familiares que dificultan el desarrollo de habilidades sociales de los niños/as con síndrome de Down del Colegio Alameda.

· Analizar los factores escolares que facilitan el desarrollo de habilidades sociales de los niños/as con síndrome de Down del Colegio Alameda.

· Describir los factores escolares que dificultan el desarrollo de habilidades sociales para la integración social de los niños/as con síndrome de Down del Colegio Alameda. 

Capítulo II

MARCO CONCEPTUAL

II. MARCO CONCEPTUAL

Más de 600 millones de personas, 10% de la población mundial, tiene algún tipo de discapacidad, ya sea física o mental. Este número aumentará dramáticamente en los próximos años, conforme aumenta y envejece la población.

           Los índices de discapacidad, son particularmente elevados en las sociedades donde hay conflictos sociales, poblaciones de refugiados y en países con historia de violencia política. Aún en las sociedades estables, las personas con discapacidad, forman parte del sector más pobres de los pobres.

Los discapacitados, son víctimas de un patrón de discriminación y segregación en casi todo el mundo. En la mayoría de los países, las personas con discapacidad y sus familias son socialmente estigmatizados, marginados política y económicamente. Estados Unidos está en una buena posición para  demostrar como edificar, empleando el gran potencial de las personas con discapacidad, además está entre los líderes mundiales respecto a la protección de los derechos humanos de éstas personas y tiene una legislación que busca asegurar su participación plena en la sociedad y en su vida independiente.

Los problemas de las personas con discapacidad son los mismos problemas de la población general, sólo que elevado a la enésima potencia. En gran parte de los países en vías de desarrollo, las personas con discapacidad sobreviven a ayudas asistenciales precarias, cuando no, sencillamente de la caridad cívica. Hablar de derechos ciudadanos, de igualdad de oportunidades, integración social, discriminación positiva y de diseños para planes, en el tercer mundo hoy por hoy es la expresión máxima de la utopía, la exclusión es un hecho.

La deuda pública que sobrellevan los países del tercer mundo, impide a los gobiernos crear políticas activas con recursos necesarios a favor del sector de la discapacidad. A ello se le suma, en una relación causa efecto, la debilidad de un movimiento asociativo representante de un sector social, que sólo en América Latina engloba según el Banco Interamericano de Desarrollo, cerca de 85 millones de personas con discapacidad.

Según el último censo del año 2002, en Chile actualmente habitan 15.116.435 personas, de las cuales 334.377 sufre algún tipo de discapacidad, lo que equivale a un 2,2% de la población total. Dentro de esta cifra un 40,5% corresponde a discapacidad por parálisis o lisiado, seguida con un 29,3% por la discapacidad mental. 

  Al comparar  estas cifras con los  datos arrojados en la encuesta Casen 2000, se visualiza una notable diferencia de porcentajes acerca de la población discapacitada, postulando que en Chile 788.509  personas poseen algún tipo de discapacidad, lo que se traduce en un 5,3% de la población total; de las cuales  la más frecuente es la discapacidad sensorial (64,6%), seguida por las siguientes  discapacidades: física (16,5%), lenguaje (5,8%), siquiátrica (4,1) y finalmente las de carácter mental (9,0%).

Se define discapacidad como “… alguien a quien los demás consideran incompetente y poco atractivo, alguien a quien los otros tratan de ayudarle, protegerle o evitarle…” (Capacce N., 1987: 25).  Por su parte, el Estado Chileno bajo la Ley 19.284 de Integración Social, define discapacidad como: ”consecuencia de una o más deficiencias  físicas, psíquicas o sensoriales, congénitas o adquiridas, previsiblemente de carácter permanente y con independencia de la causa que las hubiera originado, vea obstaculizada, en a lo menos un tercio, su capacidad educativa, laboral o de integración social” (Ley 19.284 de integración social de las personas con discapacidad, artículo N°3, 1994:1).

Si bien es cierto que existen diversos tipos de discapacidad, para este estudio es pertinente considerar la definición de discapacidad mental, la que: ”comprende a la persona que presenta un funcionamiento intelectual en los test de mediciones por debajo del promedio definido como normal, que tiene dificultades graves para reconocer personas u objetos, comprender situaciones de la vida diaria, estudiar, trabajar y evitar riesgos que pongan en peligro su vida” (MIDEPLAN, 1999:17).

Dentro de las discapacidades mentales, la más común y fácil de detectar es la del síndrome de Down, que consiste en una anormalidad cromosómica que lleva aparejado un grave deterioro intelectual y retraso en el desarrollo.

A.- Síndrome de Down

La causa del síndrome de Down es una alteración de origen genético, las células del ser humano contienen 46 cromosomas repartidos en 23 pares. 

Este síndrome está causado por la presencia de un cromosoma suplementario a nivel del par 21, es por ello que se le denomina también Trisomía 21, lo que significa que hay 3 cromosomas, en vez de 2, en el par 21. (Hirmas y Soublette , 1994:81 ).

Para entender este tipo de discapacidad, es necesario tomar conocimiento del Síndrome de Down como concepto, SÍNDROME es un conjunto de signos o características; DOWN fue el médico que las juntó y sugirió que estaban relacionadas con el mismo problema.

Es importante destacar que el cromosoma en exceso que produce el síndrome de Down es un cromosoma 21 perfectamente normal, que sólo puede preceder del padre o la madre. Esta es la razón por la cual se pueden apreciar en estos niños/as su parecido con la familia.

Existen 3 variantes cromosómicas de trisomía 21 que producen el Síndrome de Down:

*Trisomía 21 libre: El niño/a en vez de tener 2 cromosomas normales en el par 21, tiene 3, lo cual es un error de la distribución que se puede producir en el desarrollo del óvulo o del espermatozoide, otra posibilidad es que tanto el óvulo como espermatozoide sean normales, pero una vez fecundado este óvulo dentro de sus primeras divisiones celulares haya una distribución defectuosa.  Entre el 90 y 95% de los casos son de trisomía libre.

*Trisomía 21 mosaico: Los mosaicos son aquellos casos de síndrome de Down que tienen 2 líneas celulares; una normal y otra con 47 cromosomas, esto significa que la persona tiene una mezcla de células normales y trisómicas. La mayoría de los estudios parecen indicar que los niños/as con Trisomía 21 Mosaico tienen generalmente, características físicas del síndrome de Down menos marcadas o en menor número y una actividad mental y desarrollo del lenguaje ligeramente más alto que los que tiene la Trisomía Libre.  Este tipo genético de síndrome de Down se presenta sólo de 2 a 5 % de los casos.

*Trisomía 21 por traslocación: El brazo largo del cromosoma 21 se ha fracturado y se fija a otro cromosoma. Esto se denomina traslocación, porque el cromosoma extra se ha traslocado de sitio. En general, no hay resultados definitivos para ver si los niños/as con este tipo de trisomía se distinguen de los otros. Estos se presentan en 3% a  5 % de los casos. (Hirmas B. y Soublette C., 1994:82,86)
La posibilidad de tener un hijo/a son síndrome de Down aumenta con la mayor edad de la madre. A partir de los 35 años de la mujer es más frecuente el nacimiento de un hijo/a con este Síndrome. Lo anterior se ve reflejado en el siguiente cuadro según (Hirmas B. y Soublette C., 1994: 21)

Frecuencia de nacimiento de niños

Con síndrome de Down, según la edad materna

Madres de:

	  Menos de 30 años                  =
	   1 en 1500

	  Entre 30 y 34 años                 =
	   1 en 750

	  Entre 35 y 39 años                 =
	   1 en 280

	  Entre 40 y 44 años                 =
	   1 en 130

	  Más de 45 años                      =
	   1 en 65


La presencia de este síndrome, trae consigo diversas características, entre ellas las de carácter físico, nervioso, sensorial y motor.

El cromosoma extra que poseen las personas con síndrome de Down afecta el desarrollo del cerebro. Esta es la causa de que sean mentalmente deficientes, aunque una de sus principales características es que son educables; es decir, tienen un nivel de inteligencia y comprensión.

Por esto, es necesario destacar que el Coeficiente Intelectual medio entre las personas que poseen este síndrome es entre 35 y 50 aproximadamente, considerando que según los estándares cualquier persona que obtiene un Coeficiente Intelectual de 75 o menos tiende a ser clasificada como “discapacitada intelectual“ o “retrasada”, por lo tanto, las calificaciones se realizan en niveles de acuerdo al Coeficiente Intelectual.

Existen cuatro niveles en este síndrome, y se caracterizan  según el grado de independencia o dependencia que lograrán al llegar a su vida adulta; leve, donde la persona será relativamente independiente, moderado, también llegará a ser relativamente independiente, severo caracteriza a una persona que en un futuro será dependiente, por último,  profundo, una persona muy dependiente.

Además de las características de dependencia e independencia de los niños/as con síndrome de Down, presentan ciertos rasgos físicos que los diferencian del resto.

*Las características físicas más comunes y que se presentan en la mayoría de las personas con síndrome de Down son: 

· Cabeza más pequeña de lo normal, la parte trasera es prominente, las fontanelas son grandes y tardan mucho en cerrarse más que en un niño/a normal.

· Nariz pequeña y ancha, tiene la parte superior plana con los huesos poco desarrollados.

· Ojos rasgados y con capa de piel en los ángulos inferiores; tienen manchas en el iris y el lagrimal está escasamente desarrollado.

· Orejas pequeñas, mal formadas y poco implantadas.

· Boca pequeña y la suelen tener abierta debido a la hipotonía muscular de la mandíbula, además, suelen tener malformaciones en el paladar y no le coinciden las arcadas mandibulares al cerrar, la lengua es muy gruesa.

· Cuello corto y le sobra la piel bajando desde el pelo por la parte del cuello.

· Manos pequeñas y anchas, con pliegue palmar y dedos cortos.

· Hipotonía generalizada, tienen movimientos poco precisos y sin coordinación, además, les falta vitalidad y suelen estar un poco obesos.

El rasgo de la hipotonía es el más característico, causando  problemas a estas personas,  ya que pueden presentar enfermedades desde carácter cardíaco hasta problemas motores, afectando directamente sus relaciones interpersonales; debido a que les origina grandes dificultades en la coordinación y articulación del lenguaje. Siendo esta una de las causantes de que se encierren en su propio espacio.

 Otras de las características que presentan estos niños/as, son problemas con la información auditiva, la memoria a corto plazo y todas aquellas tareas en las que interviene el contenido verbal, numérico y abstracto, “la adquisición de sus aprendizajes son lentos así como sus respuestas, por tanto, necesitan un diagnóstico diferenciado y, mejor, una valoración del potencial de aprendizaje.” (González, E., 1999).

De lo anterior, es importante considerar que las familias deben ser las primeras encargadas de profundizar en este tema, actuando de manera eficiente no aislando a los niños/as de sus pares o tratarlos de manera excesivamente consentidora.

Para esto, las familias deben tener la suficiente información sobre las características y consecuencias de este síndrome, comenzando con la estimulación temprana en los niños/as con síndrome de Down.

La estimulación temprana, es fundamental para el desarrollo de las potencialidades del niño/a, ya que en los primeros años de vida se desarrollan y aprenden muy rápidamente, a un ritmo mayor que en los años posteriores.

Inicialmente debe haber un apoyo de terapia kinesiológica, ya que en la medida en que pueden moverse y caminar por sí mismos, logran su independencia. A ello se agrega el apoyo de una educadora diferencial, la combinación de ambas terapias es fundamental, puesto que no son niños/as curiosos por naturaleza y no van a explorar el mundo, sino que hay que presentárselos. Desde el minuto en que el niño/a puede gatear o caminar, se amplían sus posibilidades de tomar contacto con el entorno, es por eso que la atención temprana los hará ser más despiertos y así avanzar de manera más rápida, obteniendo una mayor cantidad de competencias favorables.


A los pocos meses se suma la terapia fonoaudiológica, ya que el lenguaje es una de las áreas en que necesitan mayor refuerzo. A pesar de que tienen una buena capacidad de comprensión, es muy difícil que se expresen. 

           Luego, trabajan con terapeutas ocupacionales, que los ayudan en sus habilidades sociales, como aprender a comer, compartir, jugar, expresarse y prepararse para desenvolverse de manera autónoma en el mundo. 

Es necesario destacar que dentro de este proceso, la familia no queda libre o exento de responsabilidad, ya que ésta debe reforzar las actividades y habilidades que el niño/a va adquiriendo, para lo cual es importante que los padres se relacionen de acuerdo a la edad de sus hijos/as, considerando sus propias características sin exagerar en éstas, evitando así la sobreprotección, lo que puede dificultar el progreso obtenido, tanto en esta etapa como en la escolar, ya que se acostumbrarán a estar con sus padres impidiendo su integración.

Dado a que esta investigación estudiará como las familias y profesores apoyan el proceso de adquisición de habilidades sociales en los niños/as con síndrome de Down, se presentará a continuación el desarrollo de las habilidades sociales y competencias sociales.

B.- Competencias sociales y  habilidades sociales.

“La competencia social en los niños es de vital importancia, tanto en el funcionamiento presente, como en el desarrollo futuro de ellos, y no sólo es importante en su relación con sus iguales, sino también permite al niño asimilar normas y roles sociales.” (Freixa, M., 1993).

Aunque los términos competencia social y habilidades sociales han sido usados como sinónimos en muchos estudios, es importante marcar la diferencia que existe entre ellos. 

“Independientemente de la frecuencia de las relaciones sociales, que puede diferir significativamente de unos sujetos a otros, es bien cierto que, por lo general, solemos pasar mucho tiempo interactuando con los demás, lo cual proporciona aumento de la autoestima y bienestar personal cuando dicha relaciones son satisfactorias. En nuestra sociedad, el éxito personal y social está relacionado con la sociabilidad del individuo y sus habilidades interpersonales y, en el caso de los niños y niñas, sus habilidades para interactuar con los iguales y con los adultos significativos (padres, familiares, profesores y conocidos.) forman parte del desarrollo infantil deseable, por lo tanto, estas relaciones entre iguales constituyen oportunidades únicas para que se desarrollen sus habilidades sociales.” (Díaz-Aguado, citado por Tortosa y Arándiga 1996)

Para tener una mejor comprensión de estos dos conceptos se definirán a continuación:

1.- Las competencias sociales:

Se refiere más bien a un nivel más general de eficiencia en el área de relaciones, es un conjunto de habilidades que el niño pone en juego al enfrentarse a situaciones interpersonales, en cambio las habilidades sociales designan a aquellas necesarias para actuar en forma socialmente eficiente. (Aron y Milicic, citado por Tortosa y Arándiga 1996)

2.- Las habilidades sociales:

Las habilidades sociales incluye dos importantes conceptos :
2.1 Habilidad:

Se refiere a la  modificación de conducta y se emplea para expresar que la competencia social no es un rasgo de personalidad, si no más bien un conjunto de comportamientos aprendidos y adquiridos.

Como ser social, adquirimos la mayoría de nuestro repertorio social a través del aprendizaje, principalmente en forma de modelaje, entrenamiento, instrucciones, retroalimentación y otros. 

Este concepto “...es utilizado para indicar una capacidad social, no una característica de personalidad, ya que es susceptible de ser entrenada.”    (Garbin. L.,  1988: 3)

2.2 Social: 

Implica un proceso interpersonal que incluye respuestas verbales y no verbales y procesos cognitivos.

El concepto de habilidades sociales está definido por distintos autores, dentro de los cuales podemos distinguir las citadas en (Tortosa y Arándiga,1996:29, 30) que se presentan a continuación:

Kelly (1987) son aquellas conductas aprendidas que ponen en juego las personas en situaciones interpersonales para obtener o mantener reforzamiento del ambiente.

Gil (1993) ofrece una amplísima y aclaratoria definición, síntesis de definiciones dadas por diversos autores: “las habilidades sociales son conductas que se manifiestan en situaciones interpersonales; estas conductas son aprendidas, y por tanto pueden ser enseñadas. Estas conductas se orientan a la obtención de distintos tipos de reforzamiento, tanto del ambiente (consecución de objetos materiales o refuerzos sociales) como autorefuerzos.”

Las conductas que se empleen para conseguir estos refuerzos deben ser socialmente aceptadas (lo que implica tener en cuenta normas sociales básicas y normas legales del contexto sociocultural en el que tienen lugar, así como criterios morales. 

Es así, como de éstas definiciones de habilidades sociales, se desprenden ciertas características que las diferencian de la competencia social. 

B.1 Características.

Algunas de las características de las habilidades sociales son: (Tortosa y Arándiga,1996:33, 35)
B.1.1 Estructura de las definiciones: Algunas definiciones ponen de relieve la importancia del contenido, es decir, aquello que forma parte del comportamiento, como es el caso de expresar opiniones, sentimientos, actitudes o deseos. Otras definiciones conceden importancia además, a las consecuencias como es el caso de lograr relaciones efectivas, preservar la propia identidad, ejercer autocontrol, obtener reforzamiento, evitar problemas, etc. La característica común de las definiciones, es la existencia de un contenido conductual y la obtención de consecuencias, como el reforzamiento social. 

B.1.2 Obtención de reforzamiento social: Las habilidades sociales están específicamente dirigidas a la consecución de reforzamiento social. Interactuamos para sentirnos socialmente a gusto y para conseguir en los interlocutores el reconocimiento de nuestra valía personal. 

B.1.3 El carácter cultural: Las habilidades sociales son entendidas como sujetas a las normas sociales y legales que regulan la convivencia humana (Gil, 1993) y supeditadas, asimismo, a las exigencias y criterios morales propios del contexto sociocultural en el que se ponen de manifiesto, un claro ejemplo de ello es el respeto a los derechos humanos. 

B.1.4 Especificidad situacional: Las habilidades sociales son respuestas específicas a situaciones especiales. Su efectividad depende del contexto concreto de la interacción y de los parámetros que pueden concurrir a ella. Para que una conducta sea socialmente eficaz deben tenerse en cuenta las variables que intervienen en cada situación en las que se exhibe la destreza social. Maciá Méndez y Olivares (1993) señalan los siguientes determinantes situacionales:

a.- Las áreas o contextos sociales en los que habitualmente se desenvuelve el sujeto: familiar, laboral (adultos), escolar (niños/as), amistades y servicios.

b.- Las personas con las que se relaciona el sujeto y sus características influyen en la conducta social: sexo, edad, grado de conocimiento, nivel de autoridad, número de personas. 

En tanto, para Freixa las habilidades sociales tienen las siguientes características:

B.1.5 Son de carácter aprendido.

B.1.6 Conciencia de complementariedad e interdependencia de la habilidad social; es decir, todo comportamiento social exige tratar de entender el punto de vista del otro y la proyección de una auto imagen.

B.1.7 La actualización o desempeño de las habilidades sociales requiere no sólo la adaptabilidad de sus componentes a la situación social, sino que además los objetivos que se persiguen con dicha actualización son únicamente comprensibles en situaciones sociales específicas.

B.1.8 La habilidad social es considerada como sinónimo de eficacia del comportamiento interpersonal.

Las habilidades sociales, al tratarse de comportamientos que las personas muestran en situaciones de interacción social, constituyen respuestas específicas a las exigencias que plantean las situaciones, lo que hace necesario desarrollar en las personas repertorios flexibles y variados de conductas sociales, en vez de patrones rígidos y uniformes (García Sáiz y Gil, 1995). Desde esta perspectiva, las familias y profesores de niños/as con síndrome  de Down, tienen la responsabilidad de enseñarles de acuerdo al propio ritmo de aprendizaje  y a las capacidades personales, no exigiendo algo que no puedan hacer, de manera flexible para obtener nuevos y eficaces logros.

Una adecuada conducta interpersonal, conlleva al logro de refuerzos de parte del ambiente y esto, al aumento del contacto interpersonal, el cuál enriquece afectiva, cultural y socialmente al niño, (Freixa, M., 1993) es decir, los resultados de las relaciones interpersonales, favorecen al niño/a de manera personal y con los demás.

Entrenar habilidades sociales resulta importante, ya que las conductas que manifiesta una persona en una situación de interacción social están orientadas a conseguir determinados objetivos, es decir, que en caso de ser adecuadas, le permitirán obtener las consecuencias deseadas, pero en caso de no serlo, la persona habrá de soportar  las consecuencias negativas de la no consecución de sus objetivos, y aquellas derivadas del malestar que suelen provocar en los demás las conductas socialmente poco hábiles.

Todos necesitamos relacionarnos, expresarnos, y darnos a conocer; necesitamos, a la vez, conocer a otros y ser conocidos por ellos.

El niño/a socialmente hábil es más capaz de desarrollarse y prosperar en el complejo ambiente social diario.

B.2 Dimensiones

Asher citado por Diaz, M. (1998) plantea que dentro del conjunto de conductas que componen las habilidades sociales del individuo pueden distinguirse tres dimensiones:

 -Capacidad de adecuar la acción

-Capacidad de responder

-Capacidad de comprender que desarrollar una amistad requiere tiempo.

Otra perspectiva en el análisis de las dimensiones presentes en las interacciones sociales efectivas es la que nos muestra Brem y Erikson citado por Tortosa y Arándiga (1996:12), a partir de estudios realizados a nivel preescolar y escolar básicos. Este se resume en los siguientes puntos:

-Habilidad de captar que está ocurriendo en una situación determinada,

-Habilidad para recibir e interpretar correctamente las necesidades de los demás niños en el grupo de juego.

-Habilidad para imaginar los posibles cursos de acción y seleccionar el más apropiado.

Al analizar estas dimensiones se puede observar un importante punto de contacto con las habilidades que caracterizan la conducta prosocial, ésta dice relación con la capacidad de los sujetos de percibir e interpretar correctamente las necesidades, deseos y estados emocionales de los demás y adecuar sus conductas para procurarles satisfacción.

Esta capacidad involucra al menos un factor de carácter emocional, la capacidad de empatía , entendida como la sensibilidad a los sentimientos de otros, y uno de carácter cognitivo, la capacidad de inferencia social, entendida como la habilidad de interpretar la conducta de otros y sus modificaciones.

Debido a la gran importancia que cobran las habilidades sociales y a las respuestas o retroalimentación de quienes forman parte de la interacción, es necesario conocer sus componentes para entender aún más lo que el otro quiere decir, ya que no es solo el habla el que transmite cosas, si no que también las expresiones, las distintas formas de cómo se solucionan los conflictos, entre otros.

B.3 Componentes de las Habilidades Sociales.

Algunos de los componentes más relevantes son:

B.3.1 Constitucionales:

El temperamento, es una de las variables constitucionales que mayor impacto  tienen en la conducta social. Los niños/as muestran desde el momento de su nacimiento ciertos rasgos que están presentes en una amplia gama de comportamientos y que caracterizan su conducta en los estadios tempranos de su desarrollo y los acompañan durante toda su vida.

B.3.2 Componentes conductuales: 

Estos se refieren a los atributos específicos de las habilidades sociales, es decir, aquellos rasgos específicos de la interacción social que facilitan el intercambio social y que están presentes en los niños/as socialmente competentes. Uno de los atributos básicos de las habilidades sociales es la apertura, que implica no solo mostrarse, sino también ser receptivo a la otra persona. La cordialidad y asertividad son otros rasgos importantes presentes en las personas que tienen una adecuada competencia social. 

Tortosa y Arándiga, (1996:57, 58) plantea que dentro de los componentes conductuales se encuentran los siguientes divisiones:

a.- Componentes no verbales.

- La mirada.

- La sonrisa.

- La expresión facial.

- La postura corporal.

- La apariencia corporal.

b.- Componentes paraligüisticos:

- La latencia de respuestas.

- La voz: volumen timbre, claridad, tono/inflexión, velocidad, fluidez, etc.

c.- Componentes verbales:

-El habla

-Hablar en público

-La conversación: componentes básicos y habilidades.

*Expresar emociones opiniones sentimientos

*Hacer amigos: juegos, amigos, otros.

Los factores afectivos es una dimensión importante de las habilidades sociales que incluye a los puntos a y b. A un nivel muy básico se refiere al reconocimiento y etiquetamiento de la expresión de emociones en los otros, un segundo nivel implica el aprendizaje de modos adecuados para expresar una gama de sentimientos y emociones.

La autoestima es un constructo afectivo-cognitivo central en el desarrollo y en donde se distinguen dos conceptos principales: un sentido de eficacia personal y un sentido de autovaloración Branden ( 1981)

B.3.3 Componentes cognitivos: 

La inteligencia ha sido considerada como una variable importante en el desarrollo de las habilidades sociales, no solo en términos del coeficiente intelectual, sino en un sentido más amplio, como una habilidad general que subyace al desarrollo social. Los estudios que se han hecho acerca de la relación entre coeficiente intelectual y habilidades sociales muestran resultados contradictorios Spivack, (1976).

a.- Competencia cognitiva: Solución de conflictos.

-Identificar conflictos interpersonales.

-Buscar soluciones.

-Anticipar consecuencias.

Un aspecto muy importante dentro de las habilidades sociales es que los individuos no responden a los acontecimientos sociales en sí, sino a la representación mental que se forma acerca de ellos.

Esta representación cognitiva que media la conducta social, surge de la interrelación de las variables personales del individuo, sistema de creencias y valores, autovaloración de competencias, estilos de resolución de problemas y de las características del contexto social donde se despliegan sus habilidades interpersonales.

En los niños/as estas habilidades son aprendidas dentro del contexto familiar. Son los padres los encargados de enseñar a sus hijos/as modos de enfrentar diversas situaciones interpersonales, conformándose así un ambiente familiar que facilita la comunicación entre sus miembros, o por el contrario diseñar un clima inhibidor de las potencialidades de sus integrantes.

A su vez, los niveles de comportamientos que los padres evidencian delante de sus hijos/as son imitados por ellos y trasladados a otros entornos como el escolar.

B.3.4 Componentes fisiológicos:

 a.- Manifestaciones psicofisiológicas, se puede destacar que la frecuencia cardiaca se acelera, la presión sanguínea puede aumentar y disminuir de un momento a otro y la respiración incrementa su ritmo.

B.4 Funciones de las Habilidades Sociales
Gil y León citado por Tortosa y Arándiga (1996) define habilidades sociales como “La capacidad de ejecutar aquellas conductas aprendidas que cubren nuestras necesidades de comunicación interpersonal y /o responden a las exigencias y demandas de las situaciones sociales de forma efectiva” o si se prefiere, es una clase de respuestas pertinentes para desempeñar con eficacia las siguientes funciones:

· Conseguir reforzadores en situaciones de interacción social.

· Mantener o mejorar la relación con otras personas en la interacción interpersonal.

· Impedir el bloqueo del refuerzo social o mediado socialmente.

· Mantener la autoestima y disminuir el estrés asociado a situaciones interpersonales conflictivas.

Monjas citado por Tortosa y Arándiga (1996:26) señala siete funciones que cumplen las habilidades sociales las que se indicarán a continuación:

· Aprendizaje de la reciprocidad, en las relaciones con los iguales, se aprecia la importancia de la reciprocidad entre lo que se da y lo que se recibe.

· Adaptación de roles, se aprende a asumir el rol que corresponde en la interacción, la empatía, la toma de perspectivas y el ponerse en lugar de otro.

· Control de situaciones, se aprende a asumir distintas situaciones en el grupo como pueden ser la posición de dirección o el seguimiento de instrucciones.

· Comportamientos de cooperación, la interacción con el grupo permite el aprendizaje de destrezas de colaboración, compartir tareas, trabajar en equipo, establecimiento de acuerdos, expresión de diferencias, entre otros.

· Autocontrol y regulación de las conductas, en función de la retroalimentación recibida de los demás.

· Apoyo emocional de los iguales, la expresión de sentimientos tales como: afecto, alianza, ayuda, apoyo, compañía, aumento del valor, entre otros.

· Aprendizaje del rol sexual, se desarrollan los criterios morales y el sistema de valores. 

La conducta interpersonal del niño/a, juega un rol vital en el logro de refuerzos sociales y culturales, quienes carecen de una apropiada conducta social, experimentan aislamiento y rechazo, lo que conlleva a problemas afectivos e infelicidad.

B.5 Importancia de las habilidades sociales.

Las habilidades en la infancia son la base de la competencia social. Desde edades tempranas el niño/a comienza a interactuar con su medio consolidándose así, el proceso de socialización, en el que “... va adquiriendo y ensayando un conjunto de destrezas sociales que les permitan adaptarse al ambiente que lo rodea y lograr una participación competente y efectiva en distintas situaciones interpersonales” (Garbin, L.,1988: 17).

 La aceptación y la popularidad que tiene el niño/a con síndrome de Down entre sus compañeros, juega un rol importante en la socialización, durante la edad infantil. Las habilidades sociales proveen a los niños/as de un medio a través del cual ellos pueden dar y recibir recompensa social positiva, con la cual guía e incrementan su desarrollo social, generando a su vez positivas relaciones interpersonales.

Bajo esta lógica, existen diversas razones por las que el tema de las habilidades sociales cobra gran relevancia en distintos contextos a saber:

 Las habilidades sociales se consideran como capacidades funcionales discretas y el nivel de importancia o grado de funcionalidad para el sujeto depende de la frecuencia  con que esa persona se encuentre en situaciones en las que se es  necesaria dicha habilidad, así como la importancia del objetivo a alcanzar.(Tortosa  y Arándiga , 1996:25).

En segundo lugar, diversas investigaciones han demostrado una estrecha relación entre la capacidad social para establecer relaciones durante la infancia y el posterior desempeño social-afectivo y también académico.

En tercer lugar, si se consideraba a las instituciones escolares como un medio adecuado y suficiente para el desarrollo de dichas habilidades en los niños/as, hoy en día se estima necesaria la creación de programas sistemáticos de entrenamiento que apunten a este aspecto, debido a la gran importancia que tiene en el desarrollo futuro en la personalidad del niño/a, así como también en la experiencia de integrarse socialmente al mundo que los rodea (laboral, escolar y social).

Por otra parte, se ha observado en los colegios, que el común de los niños/as demuestran una serie de conductas socialmente desadaptadas, que no solo se manifiestan en adversidad a los adultos que los rodean, sino también tienen efecto negativo en la relación con sus pares. En el caso de los niños/as con síndrome de Down se suma a esto, el déficit mental que poseen, dificultándoles aún más las formas de relacionarse con el resto de sus pares, profesores y familiares, complicando también su desempeño escolar.

De la bibliografía revisada surgen otras tres razones que fundamentan la importancia asignada a las habilidades sociales y son las siguientes:

1.- Producen efectos inmediatos en el entorno social del individuo y en consecuencia su desarrollo social también se ve afectado, ya que a menudo son rechazados o ignorados por sus pares, como lo es el caso de los niños/as con síndrome de Down, si las conductas sociales del niño/a pueden afectar las respuestas que el medio le da a él, a través de la acción de todos los miembros de la sociedad   con los cuales se relaciona más o menos estrechamente; podemos suponer que las conductas  socialmente poco adecuadas o desadaptativas provocarán en el medio reacciones negativas como rechazo o falta de consideración por parte de los compañeros/as y relaciones mas difíciles con los profesores, con menos refuerzos y atención positiva por parte de éstos.

2.- Ejercen influencia en el desarrollo emocional y cognitivo del niño/a, varios investigadores han demostrado el papel importante que cumplen las interacciones con los pares, en el desarrollo social, emocional y cognitivo de los niños/as, ya que la interacción entre pares facilita el desarrollo de valores y habilidades comunicacionales.

3.- Pueden ser buen predictor del ajuste y desadaptación social posterior del individuo, de lo contrario puede producirse un desajuste que no los lleva al camino de la integración social.

B.6 Las Habilidades Sociales en los alumnos con necesidades educativas especiales.

En las aulas ordinarias de los centros educativos, donde se encuentran alumnos con necesidades educativas especiales integrados, el profesor debe atender a sus características en todas las áreas curriculares. En el caso de la competencia social de estos alumnos/as, se debe decir que suelen interactuar poco con el resto de los compañeros/as de la clase sin déficit, prefiriendo hacerlo entre ellos; poseen un bajo estatus sociométrico entre los compañeros/as, ansiedad, falta de intencionalidad y temor al fracaso en las relaciones sociales agregando una baja autoestima, este temor les produce sentimientos de indefensión, comportamiento inseguro, tímido y retraído, evitando las experiencias sociales ingratas.

La integración de estos alumnos/as en las aulas ordinarias, no es suficiente para que se incremente su interacción social con los compañeros no deficientes.

Los niños/as con necesidades educativas especiales, dificultades de aprendizaje y con otras deficiencias, carecen de habilidades interpersonales necesarias para establecer relaciones de amistad con compañeros sin minusvalías a consecuencia de lo cual permanecen en un estado de aislamiento social y rechazo por parte de sus compañeros, siendo los alumnos con deficiencia mental y parálisis cerebral los más rechazados seguidos por aquellos alumnos con deficiencias sensoriales y epilepsia, por último  aquellos afectados por deficiencias motrices.(Tortosa y Arándiga, 1996:278).

Bajo esta lógica, la competencia social de los alumnos/as con necesidades educativas especiales es motivo de consideración. Su déficit en habilidades de interacción, tienen un carácter diferencial en función de la naturaleza y grado de discapacidad (psíquica, sensorial, motora, etc) y de su historial de socialización e integración educativa. 

La escasa, nula o deficiente interacción social de los niños/as especiales se deben principalmente a:

-La ausencia de habilidades específicas, tales como el lenguaje, normas de convivencia, entre otros.

-Las dificultades para inferir las exigencias de las situaciones sociales.

-Las expectativas de los profesores y compañeros/as, que pueden estar mediatizadas por percepciones erróneas.

- Forma de estructurar el trabajo escolar cuando éste se ha centrado sobre las incompetencias del alumno/a con necesidades especiales. (Tortosa y Arándiga, 1996:278).

Los niños/as con síndrome de Down podrán desarrollar todo su potencial de aprendizaje siguiendo los mismos pasos de desarrollo que el resto de los niños/as, sólo que lo hará de manera más lentamente. Dependerán fundamentalmente de una familia sólida, que les brinde amor y pertenencia, de profesionales de apoyo que crean primero en ellos como "personas" y luego como "personas con síndrome de Down".

B.6.1 Lenguaje.

El área del lenguaje ha sido descrita generalmente como la que presenta un mayor retraso en los niños/as con síndrome de Down, sobre todo en los aspectos expresivos, en comparación con los niveles globales de desarrollo.

*Características generales:

· Retraso de las primeras adquisiciones motrices.

· Comunicación gestual y mímica limitadas.

· Balbuceo limitado.

· Deficiente control de la respiración y de los órganos de la fonación. 

· Pobre motilidad buco facial.

· Deficiente discriminación fonemática.

· Trastornos del habla; tartamudez, pronunciación precipitada.

· Alteraciones importantes en adquisición y uso de formas      gramaticales; concordancia, género, número, flexiones verbales.

· Abundan las construcciones sintácticas simples y frases cortas.

· Mayores dificultades en la construcción gramatical. 

· Creatividad lingüística muy limitada. 

· Vocabulario reducido. Pobreza semántica.

· Verborrea.

· Evoca palabras por analogía de imagen y no por razonamiento lógico.

· Aspectos pragmáticos del lenguaje condicionados por el ambiente lingüístico que rodee al niño/a.

· Nivel de comprensión superior y anterior al expresivo. Ambos inferiores al de un niño “normal”.

· Dominio del lenguaje escrito más fácil que el lenguaje hablado.

· En su lenguaje expresivo, manifiesta poco sus demandas concretas aunque tenga la capacidad de mantener un nivel de conversación.

· Dificultades para dar respuestas verbales.

· Dificultades en la articulación, en la fluidez y en la inteligibilidad del lenguaje.

· Dificultades para integrar la información.

· Dificultades para expresarse oralmente.

· En el desarrollo del lenguaje hay que señalar:

· El pronóstico lingüístico es muy variable de un niño/a a otro.

· Casi siempre presentan alteraciones no lingüísticas que afectan        negativamente.

· La edad lingüística no suele coincidir con la cronológica ni la mental.

· El desarrollo del lenguaje transcurre generalmente por las mismas etapas que en los demás niños/as, aunque de manera más lenta y con mayor duración.

El retraso en la adquisición y desarrollo del lenguaje está en relación con el grado de deficiencia que el niño/a presenta y el nivel de afectación varía en función de las propias características personales.

B.6.2 Lectura y escritura

La lectura y la escritura son necesidades imprescindibles para desarrollar una conducta ordinaria y quienes no pueden realizarlo se encuentran limitados en todas sus actividades, reciben una baja consideración social y su autoestima se encuentra muy disminuida. Si a todo esto le añadimos las dificultades de las personas con síndrome de Down para vivir en integración social, el objetivo de aprender a leer y escribir se convierte en una urgente necesidad.

Para todos deben programarse objetivos mínimos de “lectura funcional”, que les permita distinguir signos y señales públicas como “salida”, “caballeros”, “peligro”, otros.

Se han experimentado varios programas para el aprendizaje de la lectura y escritura en niños/as que inicialmente eran “no verbales”, en aquellos con retrasos severos, en programas de evaluación temprana, demuestran que pueden aprender a leer y entender lo que están leyendo. Los mejores resultados se obtienen en aquellos niños/as que han participado en programas de estimulación temprana.

Unos autores consideran que no hay que precipitar este conocimiento de tener en cuenta la edad mental y no la cronológica. Otros consideran que las edades lectoras de los niños/as están por encima de las edades mentales y sus edades lingüísticas por debajo de su edad cronológica. Consideran que hay que empezar cuanto antes, pues mejora notablemente el lenguaje (expresión-comprensión).

La familia debe centrarse en comprender el contenido de los mensajes de sus hijos/as y no en la forma que se producen. Cualquier persona, cuando no se le entiende, se siente frustrada y reduce sus intentos por comunicarse. Si los interlocutores corrigen siempre la forma de expresarse del niño/a, lo que éste aprende es que dicha forma es más importante que su contenido. Hay que moldear el discurso, más que corregir, repitiendo la forma adecuada de las producciones poco inteligibles del niño/a, como al descuido, sólo en determinados momentos.  

A continuación se desarrollará el tema de las relaciones interpersonales, las que dependerán en gran medida del nivel en que se encuentren las habilidades sociales de los niños/as .
C.- Relaciones Interpersonales. 

“La comunicación y las relaciones interpersonales, son elementos claves en nuestro desarrollo personal, en la realización de quiénes somos (en potencia); y de quienes estamos llamados a ser, la existencia o la ausencia de comunicación, así como nuestro estilo de comunicación en nuestro modo de ser.” (Melendo, M., 1985:17).

En el caso particular de los niños/as con síndrome de Down, las habilidades de comunicación están limitadas debido a la motilidad buco facial y a la dificultad en la articulación y fluidez del lenguaje, lo que entorpece la capacidad de expresarse oralmente, haciendo que se comuniquen mediante gestos.

Dado que las relaciones interpersonales “son en nuestra vida una de las fuentes de mayores alegrías y satisfacciones y, a la vez, son causa de las mayores dificultades y de las más profundas tristezas.” (Melendo, M., 1985:19). 

Es necesario el refuerzo de la habilidad comunicativa en estos niños/as, para que sus relaciones con los otros sean fuente de alegría y no de insatisfacciones que pudieran causar frustración personal.

Según la Dra.Laura Trinidad Olivero, Psicóloga Clínica, las relaciones interpersonales son definidas como la interacción recíproca entre dos o más personas e involucra los siguientes aspectos: 

· La habilidad para comunicarse efectivamente.

· El escuchar.

· La solución de conflictos expresión autentica de uno/a.

C.1 Relaciones interpersonales saludables.

C.1.2 Dado que las relaciones interpersonales son fuente de alegría y cuando se da una auténtica comunicación somos conocidos y comprendidos, surgiendo espontáneamente en nosotros el gozo y felicidad, es que todos aspiramos a relacionarnos positivamente con los otros, haciendo de esto relaciones interpersonales saludables, las que presentan las siguientes características:

· Honestidad y sinceridad: Libre de mentiras e hipocresía. Nos permite explorar los límites sociales y propone la posibilidad de contrastar nuestras verdades con los demás.

· Respeto y afirmación: Fomenta la libertad mutua que permite la creación del espacio psicológico y social en el que se desarrolla la visión de las cosas, de uno y de los demás.

· Compasión: Las relaciones compasivas se relacionan con la capacidad humana de sentir-con, es decir, identificarse con el otro, de ponerse psicológicamente en el lugar de otro.

· Comprensión y sabiduría: Es la realización integral llevando a cabo la actividad de inteligencia interpersonal desde la compasión, el respeto a la libertad, la honestidad y sinceridad.

C.1.3 Destrezas.

Son aquellas de carácter social y emocional, que promueven la habilidad clara y directamente, escuchar atentamente, resolver conflictos y expresarse de manera honesta y auténtica.

Para lo anterior se requiere de las siguientes destrezas:

· Sociales: autoimagen positiva y confianza, asertividad productiva, iniciación al contacto, comienzo de comunicación, apoyo, entre otros.

· Comunicación: escuchar activamente, respuesta reflexiva, expresión, resolución de conflicto, otros.

· Autoconocimiento: autenticidad, asertividad, base en la realidad, distanciamiento, entre otros.

· Límites: reconocimiento y honor de valores comunes, escuchar, sentido de identidad, perdón, otros.

Si se logra desarrollar estas destrezas, en el contexto y momento adecuado, lo más posible es que el tipo de relaciones interpersonales que se irán a establecer entre los miembros que la componen, sean eficientes y eficaces, logrando así una mejor comunicación y de expresar lo que realmente queremos.

C.2 Relaciones Interpersonales Eficientes.

Cuando hay una relación interpersonal eficiente se produce lo siguiente:

· Satisfacción.

· Autenticidad.

· Empatía.

· Compañerismo.

· Efectividad.

A raíz de lo anterior, las habilidades sociales se desarrollan de manera eficiente en dos principales contextos que están relacionados entre si, lo que sucede en uno de ellos, tiene influencia sobre el otro: familia, escuela y grupo de iguales conforman los diferentes mundos sociales del niño/a y son las fuentes donde se aprenden y actualizan las conductas socialmente competentes.

El ambiente, desde luego es el contexto en el que un niño/a es criado y educado, afecta su competencia social en diversos niveles, principalmente en los dos siguientes: primero, como fuente de aprendizaje de habilidades sociales y segundo, como oportunidades para actualizar lo aprendido.

La familia, es el primer escenario donde se desarrolla el niño/a y es considerado como la matriz social en que se aprenden los primeros comportamientos interpersonales, a continuación se describirá dicho contexto social.

D.- Familia y Discapacidad.
“Las familias son los agentes más apropiados dentro de la sociedad para transmitir las competencias humanas de generación en generación. La familia  extensa y los servicios de la comunidad apoyan este núcleo para que realice sus funciones durante el ciclo vital familiar teniendo en cuenta la particular forma de ser de la familia que viene dada por las reglas que rigen la interacción de todos sus miembros y por las variables que interviene en la estructura de la familia.” (Freixa, M., 1993).

.

Los padres son una excelente fuente de información respecto al comportamiento de sus hijos/as en el hogar, pero también deberán estar preparados para enseñar al niño/a capacidades adicionales que éste necesitara para desenvolverse fuera de la familia.

Dentro de los tipos de familias se distinguen las que tienen algún integrante con discapacidad. Éstas familias se enfrentan con las mismas presiones sociales y demandas que las familias “normales”. Sin embargo, se encuentran con unas demandas y necesidades especiales de educar a un niño/a disminuido mental. Los efectos de este hijo/a en la unidad familiar son conflictivos. Mientras algunas familias salen fortalecidas de esta experiencia, otras manifiestan un estrés tal al punto de llegar al divorcio o a la separación. 

“Probablemente, las familias de niños disminuidos mentales experimentan tanto efectos positivos como negativos por la presencia de este hijo; precisamente lo que varía en estas familias es el grado de tales efectos, pero este impacto del niño disminuido mental no se restringe únicamente a la relación de la pareja sino que también afecta a los hermanos, a los miembros de la familia amplia y a todas las relaciones que se establecen entre ellos.” (Freixa, M., 1993).

Siendo la familia el pilar fundamental en el apoyo de los niños/as, esforzándose para que ellos sean cada vez mejores, y sacrificándose día a día para sacarlos adelante, deben tener claro que como institución sufrirán algunas modificaciones y cambios en la rutina del diario vivir, por lo tanto, deberán asumir otra dinámica y otro estilo de vida, es por esto que las familias con algún miembro discapacitado tiene ciertas características particulares reflejadas en distintas ciclos desde el nacimiento.

D.1 Etapas de las familias con un miembro discapacitado.

Existen variadas clasificaciones de estas etapas que han sido descritas por diversos autores. Kubler Ross, citado por Mardesic  (1991:30) define estas etapas como: confusión, negación, regateo, depresión y consolidación. 

Lorente Citado por Mardesic (1991:30) desarrolla tres fases: aturdimiento, rechazo y adaptación. Otro estudio es el realizado por Evans que distingue: shock, cuestionamiento o negación, desesperación y adaptación. 

Se presentarán a continuación cinco etapas que fueron configuradas a partir de las diversas clasificaciones de los autores mencionados. Se consideraron para la descripción del proceso de adaptación las siguientes: estado de shock, impugnación o rechazo, desesperación, distanciamiento y aceptación.( Mardesic, P., 1991:30)

D.1.1 El estado de shock: Se manifiesta cuando la persona se ve confrontada a una situación inesperada, la que debe asimilar y a la cual debe adaptarse. Esta condición es irreversible, pasando por un periodo de traumatismo, confusión y negación, hay sentimientos de pánico, distracción y de confusión, mezclada con una multitud de interrogantes.

D.1.2 Impugnación o rechazo: Durante esta etapa los padres tratan de asegurarse que su hijo/a es normal o que se puede mejorar. Rechazan el diagnóstico y buscan una opinión médica favorable. También sienten la necesidad de individualizar su situación.

D.1.3 Desesperación: Los padres se dan cuenta de que su hijo/a realmente es limitado y pasan por un periodo de depresión, que se caracteriza por sentimientos de culpa, de soledad, de aislamiento, además buscan las causas del daño del niño/a y encuentran excusa para justificarse. La mujer, en particular presenta sentimientos de culpa que frecuentemente la llevan a hacerse cargo totalmente de la situación, lo cual impide a su esposo poder vivir la dolorosa experiencia relacionada con su hijo/a. 

D.1.4 Distanciamiento: Esta fase se caracteriza por la aparente aceptación de las limitaciones del niño/a. Un conocimiento más profundo de la dinámica familiar, revela que los conflictos emocionales aún no han sido resueltos. 

D.1.5 Aceptación: Se caracteriza por un real conocimiento de las limitaciones y potencialidades del niño/a. Los padres también aceptan las restricciones y limitaciones del tratamiento; participan en él, e inician intentos de enseñarle. La percepción de los padres está clara y ya no están a la defensiva. 

La aceptación de estas limitaciones, permitirá que el niño crezca asumiendo su deficiencia, que se sienta seguro de si mismo y con alta autoestima, todos ellos requisitos fundamentales para que pueda integrarse con buenos resultados a la escuela, segundo gran contexto de socialización de los niños/as.

E.- Integración Escolar

Siendo la integración social el fundamento y base para todo tipo de integración, es necesario destacar el caso de la integración escolar, ya que este estudio está enfocado por una parte a los profesores de los niños/as con síndrome de Down.

La integración escolar de los niños/as discapacitados/as tiene como finalidad llevarlos a cumplir en forma dinámica y participativa su proceso de formación personal, aceptar sus limitaciones y revalorizar sus posibilidades, elaborando así su propio proyecto de vida, entendiéndose por proyecto de vida: “la capacidad de percibirse a sí mismo como un ser convocado para elegir un modo de presente y propuesta de futuro en coincidencia con sus posibilidades y su propio ser, por tanto, elegir una forma de estar en el mundo. Esta elección sólo será posible si el discapacitado es incorporado, desde el más temprano momento, a todo el quehacer social mediante un sistema de integración que derribe las barreras de la incomprensión y viabilice las de la aceptación”. (Capacce, M., 1987:41).

Para lograr la situación de integración escolar es necesario que el colegio del niño/a, además de  presentar un plan de estudio coherente y acorde a las deficiencias de sus alumnos/as, debe considerar en su visión como institución y  en sus principios orientadores de educación, el concepto de integración escolar, la que se entiende como: ”educar niños y niñas, jóvenes y adultos con y sin discapacidad durante una parte o la totalidad del tiempo en establecimientos de educación común, el que comenzará preferentemente en el período de la educación parvularia, pudiendo continuar hasta la educación superior” (Mineduc,1998:7)

Es por esto que existen los colegios integrados, que tal como lo dice la definición comparten y se relacionen niños/as con y sin deficiencia, lo que les servirá para conocer y abrirse al resto de sus pares, de esta manera no se encerrarán en el mundo de la discapacidad.

Por otro lado, existen los colegios especiales, que dan ayuda y reforzamiento especial a los niños/as que lo necesitan de manera más fuerte, atendiendo las necesidades especiales de cada uno.

Sobre la base de lo anterior, se ha creado el programa de educación especial que se enmarca en la reforma educacional, postulando que: “es imprescindible el desafío de generar las opciones curriculares y los espacios adecuados para que los alumnos con necesidades especiales, tengan la oportunidad de integrarse y aprender de y con sus iguales” (Mineduc, 1998:3) y que tiene como gran objetivo  promover la educación con calidad y equidad para todos. 

“Las medidas pedagógicas destinadas a los niños, niñas y jóvenes con necesidades educativas especiales, configuran una serie de recursos humanos, técnicos y materiales que dan origen a una modalidad diferenciada e interdisciplinaria, denominada EDUCACIÓN ESPECIAL”. (Mineduc, 1998:3)

Dentro de este marco se encuentran las escuelas especiales. El colegio Alameda es una organización de educación especial, que entrega espacios de crecimiento a la comunidad escolar, dando a sus alumnos/as un sentido de identidad, con capacidad de enfrentar desafíos educativos y personales.

 Esta escuela “se enfoca en un modelo curricular abierto-flexible, de lineamentos con base humanista y conductual, teniendo presente que la misión humanista radica en el desarrollo de capacidades, destrezas, valores y actitudes, debiendo la escuela ser un medio para la educación y no un fin, preparándolos para vivir como personas y ciudadanos partícipes.” (Proyecto Pedagógico  Colegio Diferencial Alameda, 2001:9)

Considerando lo anterior, las actividades pedagógicas estarán enfocadas a un desarrollo integral de los niños/as, haciendo que éstos se reconozcan como personas a pesar de sus discapacidades.

Por otro lado, la visión de éste colegio es: “promover la formación de buenas personas; a través de una educación integral de los alumnos con Deficiencia Mental; desarrollando sus potencialidades al máximo, respetando sus diferencias individuales, a fin de lograr su incorporación plena a la sociedad en que vivimos y al mundo laboral.” (Proyecto Pedagógico Colegio Diferencial Alameda, 2001), principio en el que se basa para lograr: la integración de todos los niños/as, una escuela abierta a la comunidad y en especial la relación de las familias con el colegio. 

F.- Integración Social 

 La integración es la consecuencia del principio de normalización, es decir, el derecho de las personas con discapacidad a participar en todos los ámbitos de la sociedad recibiendo el apoyo que necesitan en el marco de las estructuras comunes de educación, salud, empleo, ocio y cultura, y servicios sociales, reconociéndoles los mismos derechos que el resto de la población. Fuente: Grupo Latinoamericano de Rehabilitación Profesional, (FONADIS Glosario).

Si se quiere integrar socialmente a un individuo debemos primero considerarlo en su condición y dignidad de persona. 

Sólo con personas podemos armar el rompecabezas de la integración, en el cual existe espacio para todos y sólo falta ubicar el lugar exacto donde integrarse.

Es posible, que las personas sin discapacidad o con discapacidad no evidente integren a las personas con discapacidad, para este propósito, es necesario lo siguiente:

- Información y conocimiento apropiados sobre la discapacidad.
- La utilización de un lenguaje adecuado.

-Trato adecuado y respetuoso. 

- La participación en actividades y utilización de servicios integrados. 

Por lo tanto, para que las personas con discapacidad se integren a la sociedad es necesario tener en consideración los siguientes puntos:

- La aceptación de la propia discapacidad. 

- Desarrollo de hábitos y habilidades sociales. 

- Desarrollo de técnicas de adaptación. 

- Vivir con los demás. 

- Vivir como los demás

Capítulo III

MARCO METODOLOGICO

III. MARCO METODOLÓGICO

El interés del hombre por entender los fenómenos sociales ha estado presente a través de la historia. El análisis de la realidad consiste en: “acercarse a ella, desvelarla y conocerla, con el fin de mejorarla, pues la realidad es algo que nos viene dado, lo que existe, el ámbito en que se desarrolla la vida del hombre y todo aquello con lo que se relaciona. (Pérez Serrano, G., 1998:21) De esta forma el análisis de la realidad implica un proceso metodológico que es necesario adoptar, el cual condicionará los procedimientos que se sigan en el análisis de los fenómenos.

Dentro de las ciencias sociales encontramos dos grandes perspectivas teóricas, una de ellas es el positivismo “según Durkheim, un hecho social, es independiente de las formas individuales que adopta al difundirse; es exterior a los individuos y ejerce coerción sobre los mismos. Las manifestaciones privadas, individuales de los hechos sociales, no son fenómenos sociológicos, porque dependen de factores psicológicos, contextuales subjetivos que no constituyen objeto de estudio” (Pérez Serrano, G., 1998:18)

 Otra gran perspectiva a considerar, es el paradigma hermenéutico, interpretativo simbólico o fenomenológico, cuyos principales impulsores fueron: la escuela Alemana, Dilthey, Husserl, Shutz, Bergman, entre otros.

” La experiencia fenomenológica parte del supuesto de que lo subjetivo no solo puede ser fuente de conocimiento, sino incluso presupuesto metodológico y objeto de la misma ciencia.” (Pérez Serrano, G., 1998:19), de esta forma, el fenomenólogo busca entender los fenómenos sociales desde la propia perspectiva del actor. 

La comprensión es una de las dimensiones y objeto fundamental de esta teoría, para esto es necesario observar la interacción entre todos  los elementos de la situación elegida, tal y como operan en su contexto natural. 

En las investigaciones de carácter hermenéutico, los valores inciden en la investigación y forman parte de la realidad, y la misma investigación es influida por los valores del contexto social y cultural.

”Desde el punto de vista epistemológico, se considera que el conocimiento es producto de la actividad humana, y por lo tanto no se descubre, se produce”. (Diccionario de la lengua española, 1984)
Basándose en esta perspectiva, se consideró la más adecuada para abordar la fenoménica de integración social de los niños/as con síndrome de Down, ya que permite comprender la realidad de éstos desde los propios significados de sus familias y entorno escolar, tomándose en cuenta los distintos escenarios y las propias perspectivas de los actores involucrados, creándose así, una visión holística del fenómeno.

Dentro de la fenomenológica, como ya se mencionó anteriormente, se busca la comprensión de los fenómenos, entregando datos descriptivos los que se definen como: “Representar a personas o cosas por medio del lenguaje, refiriendo o explicando sus distintas partes cualidades o circunstancias.“ (Diccionario de la lengua española, 1984:515) razón por lo cual no pretenden realizar una generalización, sino más bien un estudio concreto y en profundidad.
A.-Método de investigación

La investigación de carácter cualitativo, cuenta con un gran número de métodos y corrientes, entre los cuales encontramos: estudio de casos, investigación-acción, antropológica cognitiva, interaccionismo simbólico, entre otros.

En esta investigación, el método utilizado es el estudio de casos, el cual se define como: “una descripción intensiva, holística y un análisis de una entidad singular, un fenómeno o unidad social. Los estudios de casos son particulares, descriptivos y heurísticos y se basan en el razonamiento inductivo al manejar múltiples fuentes de datos.” (Pérez Serrano, G., 1998:85).
El estudio de casos como estrategia, resultó ser el más coherente con la línea de estudio, ya que se realizó un estudio a cada una de las familias de los niños/as con síndrome de Down, con el fin de obtener información desde su propio contexto y significado.

B.-Tipo de Estudio

Al momento de emprender una investigación social, es necesario definir el tipo de estudio, los que de acuerdo a la clasificación de Dankhe, citado por  Hernández, Fernández, (1998) se dividen en: exploratorios, descriptivos, correlacionales y explicativos. 

El tipo de estudio, dependerá de lo que se quiera abarcar en la investigación y los objetivos que se pretenden alcanzar en ésta. 

La presente investigación es de carácter Descriptivo / Interpretativo, que se entiende como: “aquellos estudios que buscan especificar las propiedades importantes de personas, grupos, comunidades o cualquier otro fenómeno que sea sometido a análisis. Describir situaciones o eventos, como es y como se manifiestan determinados fenómenos, se centran en medir con la mayor precisión posible. Requiere considerable conocimiento del área que se investiga para formular las preguntas específicas que busca responder.” (Hernández , Fernández, 1998:60)

Este tipo de estudio, permite conocer la propia perspectiva de los actores sociales, entregando los significados que en este caso, le atribuyen las familias de los niños/as con síndrome de Down a la integración social de sus hijos/as a partir de los tipos de relaciones sociales que ellos establecen sobre la base de sus habilidades sociales. 

Una vez recopilados dichos significados, se describen como datos, logrando así, una interpretación de dicho fenómeno. 

Es así, como la interpretación asume un rol fundamental en el estudio, debido a que es “clave en el proceso de investigación, pues da sentido a los datos y exige una gran capacidad de creatividad y de síntesis al investigador para estar abierto a nuevas perspectivas cuando el curso de la investigación lo demanda” (Pérez Serrano, G., 1998:103) de esta forma, la interpretación de las pautas recogidas en la investigación, tienen una importancia fundamental, ya que se deben interpretar los significados ínter subjetivos del grupo de estudio, mediante pautas que no son visibles y que requieren de un profundo análisis para así identificarlas claramente.

C.-Unidad de estudio 

- Familias de niños y niñas con síndrome de Down entre 4 y 24 años estudiantes del Colegio especial Alameda de la comuna de Estación Central.

-Profesoras con alumnos con síndrome de Down del Colegio especial Alameda de la comuna de Estación Central.

a.- Universo

-16 familias de niños/as con síndrome de Down del Colegio Alameda, 10 profesionales a cargo de los cursos de alumnos con síndrome de Down del mismo establecimiento.

b.- Muestra

La muestra utilizada en ésta investigación es de tipo intencionada, la que se entiende como: “La muestra en donde los sujetos de ésta no son elegidos siguiendo las leyes del azar, sino de alguna forma intencional” (Ruiz, O., 1999), de esta forma el grupo de investigación según los objetivos de estudio, selecciona a quien desea investigar.

Debido a este tipo de muestra intencional, las 16 familias eran susceptibles a ser objeto de investigación, no obstante se redujeron a 14 familias, debido a que los investigadores no pudieron establecer contacto con las 2 familias restantes, pese a reiterados intentos de comunicación que se realizaron.

Respecto al profesorado del colegio, la muestra consta de 9 profesionales del mismo, de los cuales 6 son profesoras universitarias y 3 técnicos.

D.-Técnicas de recolección de datos.

Dentro de la investigación cualitativa se pueden identificar algunas técnicas de investigación básicas de recolección de datos, como lo son las entrevistas en profundidad y los grupos focales o focus group, estas dos técnicas fueron aplicadas en esta investigación, ya que la primera permitió recolectar información desde su propio contexto y la segunda técnica profundizar los temas abordados en la entrevista.       

La entrevista en profundidad,”supone una situación convencional cara a cara y personal. En ella, el entrevistado es situado como portador de una perspectiva, elaborada y desplegada en “diálogo” con el investigador”  (Delgado y Gutiérrez, 1999, p.296).

También se define ésta como “una técnica para obtener que un individuo transmita oralmente al entrevistador su definición personal de la situación”.(Ruiz, O., 1999) para esto es necesario que el entrevistado  y entrevistador trabajen en un ambiente de familiaridad e intimidad que ayude a este proceso.

Otra definición alude a que la entrevista es “Es una técnica mediante la cual el entrevistador sugiere al entrevistado unos temas sobre los que éste es estimulado para que exprese todos sus sentimientos y pensamientos  de una forma libre, conversacional y poco formal, sin tener en cuenta lo  “correcto” del material recogido.” (Pérez Serrano, G.,1998:41)

En el caso de las familias, las pautas de entrevistas fueron creadas con anticipación por los investigadores, sobre la base de toda la información recogida acerca del tema de estudio y considerando las siguientes variables: 

                                                                                -Conocimiento del síndrome                

1. Nacimiento de un hijo con Síndrome            -Reacción individual y de 

                De Down                                                    pareja


2. Trato del niño                                                  - Sobreprotección

3. Estimulación temprana     

                                                                                    - Especial    

4. Educación  Escolar                                          - Integrada

                                                                                    -Interés evaluaciones

5. Sistema familiar en el proceso educativo         -Actividades






                              - Facilidades

6. Relaciones interpersonales del hijo/a              -Dificultades






7. Visión del hijo/a                                                -Expectativas  

8. Futuro del hijo/a                                            - Desafíos como padres                          

Posteriormente, se estableció comunicación con cada una de ellas para consensuar la fecha de entrevista, las que se llevaron a cabo en sus domicilios y en algunas ocasiones en el establecimiento educacional de sus hijos/as según la disponibilidad de ellos.

En lo que respecta a los profesores, las preguntas de la entrevista se realizaron con antelación, de esta manera se hicieron citas con las profesoras y técnicos del colegio en los horarios que mas les acomodara a ellas, dentro de la pauta de entrevista se utilizaron los siguientes tópicos :

                                                           

1. Tipo de relación establecida                     -Profesor -alumnos/as

                                                                             - Profesor-apoderado


2. Proceso de aprendizaje                            -Facilidades                 

                                                                             -Dificultades     

3. Metodología de trabajo en sala


4. Relaciones de los niños con                    - Dificultades

              sus compañeros                   


5. Características de un educador               -Consideraciones

         diferencial                                             - Dificultades

6. Futuro de los niños                                  -Expectativas                           

Para lo anterior, se utilizó una grabadora con autorización del entrevistado, con el fin de evitar que se pierda parte de la información y lograr un trabajo más rápido y dinámico. 

En el caso de los profesores, con anterioridad se les solicitaron los horarios en los cuales se pudieran establecer las entrevistas, las que se realizaron en el mismo colegio dentro de su jornada de trabajo y, al igual que la situación anterior, se grabaron cada una de ellas.

La segunda técnica utilizada es el focus group, cuyo objetivo además de la interpretación, es explorar, describir, profundizar un tema y analizar el contexto.

El grupo de discusión permite la re​construcción del sentido social en una situación discursiva grupal y se sitúa en el contexto del discurso social.

Supuestos en que se basa el Grupo de Discusión:

· Trabaja con el habla, y es en el habla donde se articula tanto el orden social como la subjetividad.

· El discurso social no se encuentra en un lugar fijo, aparece diseminado en lo social, tampoco es interior al individuo, como una subjetividad personal, sino exterior, social.

· La reordenación del sentido social requiere de la interacción discursiva, comunicacional.

· El sentido es preexistente al individuo y es en el intercambio donde se re-produce el sentido.(Délano, P.,2004:7)
Además de trabajar con el habla, en este tipo de técnica, cobra real importancia el lenguaje corporal, lo que permite rescatar información y visualizar las actitudes, reacciones y expresiones de quienes forman parte del grupo.

Esta técnica se desarrolló en dos fases, la primera de ellas consistió en el trabajo con los padres, en el cual fueron citados previamente confirmando su asistencia a uno de los dos días dados como alternativa, considerándose posteriormente la opción con más concurrencia, basado en esto, se fija la fecha   para efectuar el focus group de los apoderados del Colegio Alameda.

Dentro del tiempo estipulado por los investigadores (1 hora aprox.), se abordaron las siguientes variables o categorías:

                                            -Concepto      

- Integración social              -Postura

-Sistema familiar                  -Aporte

-Habilidades sociales           -Labor del profesor

                                             -Dificultades del colegio y profesorado

-Visión de los hijos/as          -Independencia

La segunda fase, contó con la participación de los profesores, los cuales fueron citados por la directora del establecimiento, lo que provocó una alta concurrencia.

Las variables programadas a trabajar con este grupo de investigación en un tiempo aproximado de 45 minutos fueron las siguientes:

                                            -Concepto

- Integración social              -Postura

-Misión como profesor         -Labor  


-Sistema familiar en el proceso educativo         -Aporte

-Propuestas de trabajo        -Metodología

Para ambos casos de focus group, las reuniones de discusión fueron grabadas con el mismo fin que las entrevistas, y filmadas de manera que quedara registro del lenguaje corporal, actitudes y reacciones de los integrantes, condición que no lo permite el recurso anterior.

E.-Plan de análisis

Una vez recolectados los datos se realizó el proceso de análisis el que “…es concebido como un proceso intuitivo, flexible, orientado a encontrar sentido a los datos sin que para ello sea necesario seguir un proceso de separación en elementos y reconstrucción del todo a partir de las relaciones entre los elementos.” (Rodríguez, G. y Flores J., 1999; 200).

Por otra parte, Según Ruiz Olabuenaga (1999:192), el análisis de contenido,”no es otra cosa que una técnica para leer e interpretar el contenido de toda clase de documentos escritos.”

Este tipo de análisis, se ha centrado en dos momentos claves: el primero el de la codificación, lo que se traduce en la reducción de la gran cantidad de palabras que presenta el texto, clasificándolos y reduciéndolos en pequeñas categorías, el segundo momento en el tiempo informático de los datos clasificados basándose en un recuento de frecuencias, palabras claves en su contexto, concordancias, consecuencias, otros.

Una vez realizados los dos momentos anteriormente mencionados, se extraen los datos más relevantes del texto y su contexto, luego se analizan en cada una de sus categorías mediante la descripción que “…nos lleva al examen de todos los segmentos de cada categoría con el fin de establecer patrones en los datos, lo que implica un nivel de reducción de los mismos” (Pérez Serrano, G., 1998:107)

Posteriormente a la descripción, la interpretación de los datos asume una gran importancia ya que es un momento muy arriesgado, donde se debe articular, enlazar o contrastar información, tomando una postura frente al tema y asumiendo la posibilidad de equivocarse.

Capitulo IV

ANALISIS DE DATOS

IV. ANÁLISIS DE DATOS

Una vez determinado los tópicos a investigar, se procedió a la recolección de información a través de entrevistas en profundidad y focus group, los que arrojaron información necesaria susceptible de ser analizada por medio de la  descripción e interpretación, con el fin de alcanzar los objetivos propuestos en la investigación.

Para lo anterior, la recolección de datos estuvo centrada en información entregada por los padres y profesores de los niños/as con síndrome de Down del Colegio Alameda.

La primera parte de este análisis, estará referida al trabajo realizado con las familias, siendo el primer tópico de estudio el nacimiento de un hijo/a con síndrome de Down, considerando conocimiento de este síndrome y las reacciones a nivel individual y de pareja. 

En este caso, los principales hallazgos, demuestran que la mayoría de las familias tomaron conocimiento que tendrían un hijo/a con síndrome de Down en el momento del parto o dentro de las primeras horas de vida del niño/a, las reacciones en general fueron de mucho dolor e incertidumbre, situación que fue superada al tiempo después.

Lo precedente se refleja en frases como las siguientes: “en primer momento fue fuerte porque no estaba preparada, lo asumí muy rápido porque ella venía con otros problemas”, “lloré mucho, pensé que estaban equivocados, nos costó mucho y supe en el parto, a mi me costó más que a mi marido, era terrible darle un hijo así”, “muy mal, no estaba preparada, nos costó harto y como pareja hubo un quiebre”.

Una de las principales características de estas respuestas, es la similitud en las reacciones ante el conocimiento de este hecho, ya que les generó un sentimiento de desilusión y una reacción de shock, lo que evidencia la escasa información que se maneja a nivel social y cultural respecto a este síndrome. Este tipo de reacción es coherente con los postulados de distintos autores, los que  plantean que son cinco las etapas que se deben superar para lograr aceptar la discapacidad del hijo/a recién nacido.

En este sentido, la mayoría de los padres coinciden que la forma en que se les dio a conocer esta noticia fue muy dura, ya que  gran parte de los padres se les dieron muy pocas expectativas para el futuro de sus hijos/as y baja probabilidad de sobrevivencia a quienes tenían niños/as con otras patologías adicionales, lo que hizo que se aferraran muy fuertemente al niño/a, ayudando en estos casos a superar rápidamente la sensación de desesperación con todo lo ocurrido. 

Con esta situación es comprensible que las mujeres piensen que sus hijos/as con el tiempo se hayan convertido en una de las alegrías más grandes de sus vidas, que se sientan culpables y responsables de este suceso ya que en su momento les fue muy difícil asumirlo.

Es importante destacar que el promedio de edad en que estas madres tuvieron a su hijo/a con síndrome de Down es de 35 años, durante ese período la probabilidad de que esto ocurra es 1 niño/a en 280 personas nacidas, por lo tanto, son justificables todas las consecuencias y momentos difíciles que tuvieron que asumir rápidamente, debido a que esta situación no se había esperado ni planteado como una posibilidad  dentro de las familias.

El siguiente tópico, se refiere a la sobreprotección del niño/a dentro de la familia. En la gran mayoría de los casos se plantea un trato normal, sin negar que en ocasiones exista un trato especial por algún integrante de la familia.

Esto se denota en expresiones como: “lo trato como normal, pero a veces lo sobreprotejo, trato especial pero no sobreprotección” “normal, los hermanos la sobreprotegen mucho”, “el papá la sobreprotege más”, “de una manera especial porque le cuesta y siempre le va a costar”. “de igual a igual, menos yo que lo sobreprotejo un poco, pero no lo malcrío”.

Lo anterior deja entrever que el discurso de los padres es contradictorio, ya que se señala que le dan un trato normal a sus hijos/as, pero en comparación a sus hermanos/as ellos siempre han recibido tratos especiales, lo que deja en evidencia que existe una tendencia a la sobreprotección, manifestándose esta idea durante todo el proceso de investigación.

Éstos padres por lo general,  pasan mucho tiempo con sus hijos/as en casa, exagerando sus cuidados, cayendo así en la sobreprotección, aún cuando es natural querer protegerlos del fracaso, de que hieran sus sentimientos y del rechazo, deben darles la oportunidad de crecer. 
La estimulación temprana fue otra categoría que se trabajó con las familias, la mayoría de éstas llevó a su hijo/a a uno de estos centros dentro del primer año de vida, en estos lugares aprendieron cosas más bien de refuerzo físico que se practicaban en las casas.

Así lo demuestra: “a mi me dijeron que él no iba a caminar hasta los 3 años, y se iba a sentar a los 2”, ”sí, a los 28 días de haber nacido ahí me dieron pautas para trabajar en la casa, y yo lo reforzaba”,”me preocupe más por la parte física y dejé de lado la parte del habla”, “sí, a los tres meses, se lo reforzamos, estiraba las piernas”, “sí, a los 28 días de haber nacido, ahí me dieron pautas para trabajar en la casa y yo lo reforzaba”.

A pesar de las escasas expectativas que estos padres podían formarse en el desarrollo de sus hijos/as y del doloroso momento experimentado, estos mostraron interés por superar la condición de sus hijos/as, principalmente centrándose en los aspectos físicos, los que debido a las primeras informaciones entregadas por sus médicos, serían más difíciles y tardíos de lo que todos los padres creían, aún cuando se recomienda que la estimulación temprana abarque no solo lo físico, sino también el trabajo transidisciplinario en especial con Fonoaudiólogos, ya que el problema que más consecuencias trae en el futuro es el lenguaje, tal como se ha destacado dentro de esta investigación.

El cuarto tópico estudiado es el tipo de educación escolar de estos niños/as. Los padres optan por una educación especial para sus hijo/as por diversos motivos, siendo las tres razones siguientes las más frecuentes: mayor especialización, porque no lo aceptaron en un colegio normal o porque podrían dejarlos de lado asistiendo a un colegio integrado.

 Lo señalado se afirma en:  “porque pienso que es donde le dan más estimulación y donde le ayudan más es en un colegio especial, son más especializados”, “estuvo asistiendo a  un jardín infantil de niños normales y la verdad es que ahí no me gustó mucho, porque encontré que no lograba mucho, porque de repente, lógico, los niños hacían otras cosas y la dejaban como de lado porque ella no aprendía”, “porque no me lo aceptaron en ningún otro lado, los colegios de integración están muy lejos”, “mi hijo va a dos colegios, uno normal y aquí, me gusta allá porque el curso allá son seis niñitos entonces tiene que aprender algo, y aquí lo puse porque yo quería que el viera que habían mas niños igual a él o con diferentes problemas”.

Es así como los padres deciden matricular a sus hijos/as en un colegio especial, las razones se refieren principalmente a que sienten que dentro de estos establecimientos  hay más herramientas para entregarles a sus hijos/as, no así en los colegios integrados, donde el profesor debe dividir su tiempo entre los cuarenta alumnos/as que usualmente estos establecimientos tienen por curso en donde la especialización de los docentes es muy baja para poder apoyar de manera efectiva el desarrollo de éstos niño/as y presentan temor de que sean víctimas de bromas, burlas y maltrato por parte de sus compañeros/as. 

Debido a que algunos padres han tenido experiencias anteriores en colegios integrados, prefieren la educación especial, ya que de esta manera aseguran que sus hijos/as no serán excluidos dentro del grupo de compañeros/as, situación que se manifestó en los colegios integrados a los que asistieron y la principal causa que los llevó a dejar ese establecimiento, sin saber quizás, y como lo demuestran algunos estudios que los niños con síndrome de Down pueden aumentar su coeficiente intelectual al trabajar con compañeros/as sin discapacidad.

El hallazgo más relevante que se presentó dentro de esta categoría, es la existencia de dos niños/as que asisten paralelamente a un colegio especial y a otro integrado, las razones en ambos casos coinciden en que compartir estos dos tipos de educación se puede desarrollar en mayor medida el área social, por un lado (colegio integrado)  los aprendizajes cognitivos y por otro reforzando y complementando lo aprendido en ambos escenarios.

Esta situación  puede ser muy agotadora tanto para el niño/a como para los padres,  ya que es una rutina diaria que ocupa gran parte del día donde habrán diversos tipos de actividades a las que asistir, y como se mencionará más adelante se hace aún más difícil debido que a éstos niños/as  hay que buscarles el momento para hacer sus tareas, ya que se aburren muy rápido de ellas.

 En relación al compromiso familiar en el proceso educativo, el interés de los padres por las evaluaciones de sus hijos/as está presente, lo que se refleja en conversaciones personales con los profesores o de manera escrita, y en el apoyo de las tareas escolares, no obstante existen casos que pese a su interés por este proceso, no cuentan con el tiempo necesario ya que trabajan.

Otro factor que dificulta este compromiso dice relación con los horarios de atención del colegio, como es el caso de las reuniones de apoderados que se fijan en horarios que coinciden con sus jornadas laborales.

Lo anteriormente expuesto, se hace patente en las siguientes consideraciones: “no estoy muy metida en el colegio, porque las reuniones son a las cinco y yo trabajo”,  “sí, de todas meras, a través de vía telefónica o por comunicación porque no tengo tiempo, pero asisto a las reuniones”, “trabajo con él, pero hay que buscar el momento para trabajar porque son flojos”, “en este colegio si le mandan tareas porque antes no era así, en la semana me cuesta ayudarle porque llego tarde”.

El compromiso en este proceso se evidencia debido a que los padres muestran interés tanto en las actividades como en la evaluaciones de los hijos/as, para esto es necesario buscar un momento especial, ya que estos niños/as en general se aburren rápidamente y son muy temperamentales, por lo tanto, se deben compatibilizar los tiempos en que los niños/as deseen realizar sus actividades y los padres tengan tiempo para apoyarlos en esta labor.

Por otro lado, la poca coincidencia de horarios del establecimiento y las familias, hace que algunas de éstas se sientan excluidas y limitadas en la participación de las distintas alternativas que ofrece el colegio para el desarrollo y crecimiento junto al de sus hijos/as.

El siguiente tópico  abordado es la relación con los pares de éstos niños/as, para lograr una mayor profundidad en este tema, se investigaron las dificultades y facilidades que tenían para relacionarse, y la existencia de problemas por parte de los padres en que sus hijos/as se relacionaran con otros niños/as sin discapacidad.

Se concluye que en la mayoría de los casos los padres no presentan dificultades en que sus hijos/as tengan contacto con todo tipo de niño/as, por lo general, lo hacen con quienes pertenecen a la familia con la condición de que estén bajo su vigilancia.

Respecto a las dificultades de éstos, el lenguaje aparece como el principal problema, siendo la gesticulación su mejor forma de expresarse, en tanto, las facilidades, están referidas a las características de personalidad que los niños/as poseen por naturaleza, como lo es ser cariñosos, amistosos y carismáticos.

 Lo señalado, se evidencia en las siguientes expresiones rescatadas: ”acá en la casa comparte con más niños/as, pero no sale a la calle”, “si lo dejo jugar con otros niños pero mientras yo lo este viendo, no lo dejo ir solo a casas de amigos, el juega y toda la cosa pero yo le tengo miedo a la gente”, “no, porque donde vivo no hay niños, juega solo con sus primos”, “un poquito el lenguaje, si hablara un poco mejor yo pienso que no habría ningún problema”, “el vocabulario, cuesta que le entiendan”, “el habla”, “el es muy sociable, es sensitivo a esa parte a quien lo mira con curiosidad y quien lo mira con cariño”, “es cariñoso”, “es risueño”. 

Según lo anteriormente descrito, los padres por lo general, dejan que sus hijos/as se relaciones con más niños/as, aunque esta situación en la mayoría de los casos está condicionada por la vigilancia cercana , ya sea del padre o de la madre, son niños/as muy  sociables y suelen ser ellos quienes se acercan a los lugares donde hay más concurrencia de gente de manera muy amistosa, con el fin de compartir  y entregar cariño, principales características que se destacan en quienes poseen el síndrome de Down, 

El hacer amistades parece algo sencillo, pero en realidad, es un proceso complejo. Los padres pueden y deben ayudar a sus hijos/as a desarrollar destrezas para socializarse (como por ejemplo el lenguaje), ser aceptados, hacer amistades e incorporarse a un grupo.

Por lo tanto, se hace importante desarrollar estas amistades no solamente porque la interacción social constituye una necesidad humana básica, sino también porque los amigos/as tienen funciones centrales para los niños/as las cuales no pueden ser sustituidas por sus padres y juegan un papel crucial en moldear las habilidades sociales del niño/a y su sentido de identidad. 

El siguiente tópico de investigación se refirió a la visión que tienen los padres de sus hijos/as, considerando las expectativas futuras de éstos, reflejadas en la posibilidad de trabajo, de formar una familia, de ser independientes, y la autorización a tomar sus propias decisiones. Esta categoría de  investigación fue uno de las más sensibles para los padres, ya que en la mayoría de los casos las expectativas en su mayoría apuntaban a la felicidad de su hijos/as, más que a la educación que pudieran recibir  más adelante. 

En lo referido a la independencia, los resultados fueron variados, ya que ciertos casos creían que sus hijos/as podían ser independientes en el futuro, pero con algunas restricciones, en cambio,  otros nunca los visualizaban solos.

En la toma de decisiones, la gran mayoría concordó en que estas se darían de forma autónoma principalmente en los dos siguientes casos: que ropa usar y que alimentos comer.

Esto  se corrobora en frases como: “sí, toma sus decisiones como cualquier niño, pero con normas”, ”elige la ropa”,”obviamente que si toma sus decisiones, se peina sola, se viste como quiere”, “siempre va a ser medio dependiente de nosotros, no lo veo viviendo solo nunca”, “yo lo veo feliz, porque no va a tener todos los dramas que tenemos nosotros”, “a mi me da miedo que algo le pase, creo que no va a trabajar aunque él es capaz”, “no me importa que aprenda a leer o a escribir pero que sea feliz”, “lo veo con una pareja, siempre viviendo cerca de mi, pero que el haga una vida propia, pero siempre supervisándolo”. 

Tal como se observó en las frases anteriores, son casos aislados los que realmente creen que sus hijos/as serán independientes, aunque todos en su discurso planteen que harán lo posible para que así sea, esto se contrapone claramente con la forma de crianza de sus hijos/as, ya que la mayoría de los padres actuaban con sobreprotección, lo que influye directamente en la forma en que ellos se desenvolverán en el futuro.

Por otra parte, los padres al dejar que sus hijos/as tomen decisiones en aquellos aspectos insignificantes y poco trascendentales como ya se han mencionado, no están apuntando a su autonomía ni a su independencia, ya que no consideran otras variables de mayor importancia como el que  pudieran elegir el lugar de trabajo en las oportunidades que  se le presentarán en un futuro. 

Respecto al futuro trabajo de sus hijos/as, algunos estaban de acuerdo con esta idea, presentando siempre alguna condición para esto, como que el supuesto lugar de desempeño laboral fuera vigilado. Otros piensan que el  trabajar les ayudará a desarrollarse como personas y de esa manera tendrán cierta independencia “pero siempre junto a ellos”, demostrándose una vez más la excesiva sobreprotección que, por lo general, se denota en cada una de las respuestas.

 En este sentido, la opción de sus hijos/as de tener una pareja no queda ajena a la presencia y vigilancia de los padres “si tiene su pareja, puede vivir con ella, pero bajo mi supervisión”, actitud poco solidaria  que no permite que hagan su propia vida.

Dentro de esta categoría, una pequeña parte de los padres quiere para sus hijos/as una buena educación, la que debiera ser complementada con todos los puntos anteriormente destacados. 

Otro tópico considerado es el futuro del hijo/a, referido a los desafíos que como padres tienen con ellos, para las familias lo principal es que desarrollen y puedan adquirir cierto nivel de independencia, retomándose nuevamente el tema del lenguaje, uno de los grandes  desafíos a cumplir.

 Lo señalado se comprueba en lo siguiente “que sea autosuficiente, no dependa de nadie”, “que sea feliz no más, que se pueda desarrollar y desenvolver solo, no necesariamente al lado mío, quiero que siempre esté acompañado de alguien, pero que sea feliz”, “ayudarlo lo más que pueda, que hable mejor”, “el más grande desafió es que pudiera hablar de manera fluida”.

Las expresiones obtenidas en esta categoría, dicen relación con tópicos trabajados anteriormente como el problema de lenguaje, pese a que en algún momento dejaron de lado esta área y decidieron trabajar con mayor énfasis el desarrollo físico. 

Posteriormente a los resultados obtenidos por la estimulación temprana, se dan cuenta que el lenguaje es de vital importancia en circunstancias en que los niños/as desean  interactuar con más personas fuera de su círculo cercano, las que no podrán ser comprendidas por lo otros niños/as.

 Por otra parte, nuevamente se retomó el tema de la independencia, pero insistiendo en algunas incongruencias como: “independencia pero conmigo”, no obstante una vez más resalta el tema de la sobreprotección.

Dentro de las familias que formaron parte del estudio, cuatro de ellas tenían hijos/as mayores respecto al que poseía síndrome de Down, tema en que se intentó conocer la influencia que tenían estos hermanos/as en el desarrollo de estos niños/as. 

En general los padres consideraron que el aporte de los hermanos/as es positivo debido  a que se transforman en un modelo cercano de imitación, y como ya se sabe los niños/as con síndrome de Down principalmente aprenden por medio de este mecanismo, lo que algunas ocasiones se torna negativo por no saber hacer distinciones entre lo que pueden o no imitar y sin ir necesariamente de acuerdo a la edad cronológica que estos presentan. 

En el caso de niños/as con necesidades especiales, el primer paso es asegurarse que los niños/as sepan cuáles son las conductas aprobadas y posteriormente ayudarlos a modelar sus propias conductas según estas líneas. 
Las habilidades sociales se trabajaron como una de las categorías centrales del  presente estudio, esta vez en el colegio más que en el sistema familiar, tomando en cuenta la labor del profesor, las dificultades del colegio y profesorado, para el desarrollo de estas habilidades.

Dentro de este tópico los padres presentan conformidad con los profesores, estableciendo que dentro de las familias se deben enseñar las prácticas más básicas desde la infancia.

Por otro lado, las dificultades del colegio se refirieron principalmente a la necesidad de una mayor cobertura de los profesionales externos con los que cuenta el colegio, a la ausencia de programas deportivos dentro de los marcos de trabajo y a la calificación de los profesores  como poco severos.

En virtud de lo anterior, se destacan las siguientes frases: “yo creo que el área social, yo creo que mi hijo esta súper bien”, “yo la base la tengo de otro lado, mi hijo llegó a los seis meses a la cruz roja”, “los hábitos se los da uno en la casa”, “estamos contentos con los profesores”,  “me gustaría que hubiera más deportes”, “tiene que ser mucho pa que lo vea un kinesiólogo”, “uno tiene que acercarse y ver esa parte, porque el profesor no se preocupa de esa parte”, “tienen que tener los mismos derechos de la jornada de la tarde y los de la mañana”, “a mi me gustaría un fonoaudiólogo, yo no se si habrá uno solo”, “en el curso de Germán hay niños que no controlan esfínter, deberían tener un curso aparte pa esos niños”,  “estoy conforme”, “que sean más exigentes y estrictos”.

En lo que respecta a los profesores, en general los padres se encuentran conformes con la labor que realizan éstos, considerando que no es  su obligación  la enseñanza de hábitos, pero si reforzarlos dentro del aula, en tanto, el desarrollo del área social se manifiesta como una de las aristas de la labor de los educadores que los deja más satisfechos, lo que hace que la poca exigencia que reconocen por parte de los profesores en relación a sus alumnos/as no cobre gran relevancia, ya que uno de los objetivos de los padres al insertar a sus hijos/as en un colegio especial es que se integren y se relacionen con otros niños/as, y así  conozcan las diversas realidades que existen dentro del mundo de la discapacidad.

Los profesionales más requeridos para el tratamiento de sus hijos/as son  kinesiólogos y fonoaudiólogos, quienes estaban ya presentes dentro del colegio, y que por desconocimiento y falta de información, no permite que todos los apoderados tengan un acceso equitativo hacia este beneficio.

En esta categoría se le atribuyó gran importancia el tema del deporte, ya que el colegio de sus hijos/as carece de este tipo de actividades, en este sentido, si se considera que la educación física es una de las áreas que favorecen más al desarrollo integral de la persona, la maduración del alumno/a, la integración, y  se trabaja mayoritariamente mediante actividades colectivas que permitan que el escolar se conozca a sí mismo, resuelva problemas y conviva con el grupo-clase, entonces los apoderados están en lo cierto de sentir que la ausencia de estos programas dentro del currículum escolar hacen mucha falta. 

Otra razón fundamental para incluir este tipo de programas, es para no  hacer que estos niños/as se sientan  diferentes y discriminados en comparación a quienes van a colegios integrados,  por lo tanto esta área debiera ser abordada también en los colegios especiales.
El último tópico que se trabajó con las familias, es la visión que tienen de sus hijos/as reflejada en su independencia. Esta categoría fue considerada en las dos técnicas utilizadas para la recolección de datos, ya que en la primera (entrevistas) se encontraron algunas dicotomías en el discurso, por lo tanto, se realizó una  profundización con el  fin de comparar ambas informaciones  llegando a la conclusión de que al parecer este tema para los padres  es muy complicado y preocupante,  visualizándose nuevamente   incongruencias.

El párrafo anterior se reafirma con lo siguiente: “espero que mi hijo trabaje”, “uno tiene re claro que nunca va a tener una independencia total”, “ tengo todas las ganas de que sea normal como todos los niños”, “ uno no se puede engañar sola”, “ dejarlo en un cumpleaños, nunca lo dejaría”, “no tenemos que cegarnos de que nuestros hijos van a ser normales entre paréntesis“, “tenemos que darle la misma confianza al niño”, “el problema está afuera no en la casa.”

Una vez analizada la información entregada por las familias de los niños/as con síndrome de Down en cada una de sus categorías, se procederá al análisis de los datos arrojados por los profesores que tienen a cargo a los niños/as de este colegio.

El primer tópico estudiado, fue el tipo de relaciones establecidas por los profesores, considerándose la relación profesor-padres y profesor-alumno/a. En el primer caso, se caracterizan en su mayoría por ser esporádicas y sin grandes dificultades.

El párrafo anterior, queda en evidencia en lo siguiente: “en general es buena”, “la mayoría de los apoderados dentro de este colegio, comuna y el sistema, los apoderados son súper dejados, nos comunicamos cada dos meses”, “buena, por lo menos están conformes”.

Respecto a las relaciones con los alumnos/as, estas se caracterizan al igual que  el caso anterior, por no presentar mayores problemas.

A través de las posteriores manifestaciones se justifica lo anterior: “excelente me llevo bien con todos”, “nos llevamos bien, no tengo mala relación con ella”, “la relación es buena”.

En este caso, existen relaciones más bien fluidas; la única dificultad que se presenta es que no son constantes en el tiempo, lo que se contrapone con lo señalado por los padres, quienes plantearon que mantenían una relación permanente con los profesores al momento de consultarles sobre su preocupación por el proceso educativo de sus hijos/as, tal como quedó evidenciado anteriormente.

El proceso de aprendizaje dentro del aula es otra variable estudiada, considerando las facilidades y dificultades que presentan los niños/as con síndrome de Down durante este.

 Es así, como el arte manual se presenta como una de las principales facilidades, ejemplificado en lo siguiente: “área de habituación vocacional, todo lo que es artes manuales”, “trabajos manuales y artes, les cuesta dibujar”, “lo manual”.

En tanto, las dificultades, se caracterizan por problemas en el área cognitiva: “el lenguaje”, “no entienden mucho lo que les dicen”, “el lenguaje, no hablan mucho”

Considerando que el síndrome de Down trae consigo un retardo mental, el área cognitiva evidentemente se hace más difícil, ya que requiere de una gran capacidad de concentración y memoria. 

A pesar de que se refuerza lo anterior en el colegio, los elementos distractivos siempre estarán presentes para estos niños/as, factores que impedirán el mayor desarrollo de ésta área.

El ritmo de los aprendizajes cognoscitivos, irá variando según el nivel de síndrome de Down  que éste posea y de las características individuales, tal y  como se describió en el segundo capítulo de esta investigación.

Por otro lado las artes manuales, se describieron en total acuerdo por los profesores, como una de las mayores facilidades, ya que éstas se pueden trabajar de manera libre, flexible, no requieren de mucha memoria y no necesitan enmarcarse dentro de un parámetro del que no se puedan salir, lo que posiblemente provocaría una situación incómoda para el niño/a.

La metodología de trabajo en sala, es otro tema que formó parte de la investigación, la información recabada arrojó dos posturas frente al tema, una de ellas es una metodología de trabajo colectiva y la otra de un programa especial destinado a cada niño/a, donde se pueden reforzar todos los componentes del programa educativo. 

Lo anterior se manifiesta en lo siguiente: “juegos, figuras geométricas, rellenan figuras manuales”, “una es el área cognitiva funcional que es toda la parte de lectura y escritura, cálculo, comunicación y noción de entorno”, “trabajan individualmente y de acuerdo a las necesidades, habilidades y potencialidades  de cada niño, cada uno tiene un plan diferente”, “para todos por igual”, “son distintos, se dividen según el avance que tengan cada uno”.

Como se puede comprobar en la categoría anterior, existe una gran incongruencia entre las respuestas, reflejándose un desconocimiento en un área fundamental dentro del proceso educativo y una descoordinación  del plantel de profesores, lo que denota que la planificación estipulada en el proyecto educativo no se está aplicando, quedando las actividades en algunas ocasiones al alero de la improvisación, impidiendo el seguimiento de los avances que pudieran obtener cada alumno/a y dificultando la consecución de metas, debido a que con esta forma de trabajo no se pueden definir claramente de forma individual.

Continuando con el análisis, la siguiente categoría se refirió a las relaciones de los niños/as con sus compañeros/as desde el punto de vista de las dificultades para establecer este tipo de relación. 

Principalmente se aludió a dos características, en primer lugar éstos niños/as son selectivos en sus relaciones y presentan dificultades en la forma de comunicarse referida al habla, lo que se reafirma en: “no comparten mucho con los demás”, “son muy pa dentro, no les gusta mucho compartir con los niños”, yo creo que el lenguaje es lo más notorio”.

Lo anterior, se contrapone con lo planteado por los padres al momento de investigar una de las variables, debido a que señalaron que una de las principales características que tienen sus hijos/as es la capacidad y rapidez de hacer amigos/as, conocer gente e iniciar vínculos con desconocidos, tal y como se describe dentro de este estudio.

Por otra parte, para los padres, el lenguaje también forma parte de las dificultades, aspecto que se ha considerado relevante a lo largo de toda esta investigación.

Características de una educadora diferencial, es el siguiente tópico considerado con los profesores, para esto los docentes entregaron su opinión acerca de cuales consideraban las más importantes, y las de mayor dificultad  para desarrollar,  la mayoría coincidió  en que lo más importante era la vocación y entregar mucho cariño.

Esto se reafirma a través de: “tener la mejor disposición para enseñarle al niño cualquier cosa que quiera”, tener vocación”, “amor, cariño y paciencia”, “cariño no más, tener paciencia”, “lo que más me afecta es el estado de animo”, “nada me cuesta”.

Los profesores muestran conformidad con su labor como educadores de niños/as con necesidades especiales, les gusta trabajar con ellos/ellas y entregarles cariño, en general, se encuentran satisfechas con la labor que realizan como docentes, además de tener el agrado de estar bien evaluados por los padres de los niños/as, lo que reafirma esta satisfacción.

La categoría relacionada con el futuro de los niños/as fue considerada sobre la base de las expectativas que los educadores tienen de éstos, en las cuales se dieron  diversas respuestas, algunas enfocadas al ámbito escolar, otras al área laboral y finalmente las referidas al desarrollo de los niños/as como cualquier persona en sociedad.

Lo precedente se valida a continuación: “que pueda hablar bien”, “que tenga un cuaderno ordenado”, “que se le respeta como persona y como está creciendo”, “que se pueda desarrollar en el ámbito laboral”, “que sean  partícipes  de la sociedad, que sean aceptados y que tengan los mismos derechos y deberes”,  “que aprenda para el futuro”, “que sean independientes”.

De esta forma, queda en evidencia que padres y profesores tienen similares expectativas en cuanto al desarrollo de sus hijos/as y sus alumnos/as respectivamente. Esta semejanza se considera favorable, ya que ambos escenarios trabajarán en aras de un mismo objetivo, de esta manera se complementa el trabajo familia - colegio.

Para continuar con el análisis, se abordó la categoría correspondiente a las  propuestas de trabajo; donde las posibilidades de innovar existen, pero se llevarán a cabo en forma individual destinada a cada tipo de discapacidad, por lo que las metodologías dentro de las actividades pueden quedar sujetas a modificaciones.

Lo anteriormente descrito, se valida en lo siguiente: “uno utiliza la metodología dependiendo la característica del niño”, “depende de si tú te quieres perfeccionar”, “es compromiso de cada uno”, “así uno también utiliza metodologías con los papás.”, “tenemos que sacar esa creatividad de alguna forma”, “a lo mejor con este niño no te resultó, pero con otro si”, “se van buscando estrategias”, “uno parte de la base de cuales son las habilidades y dificultades”, “aquí se trabaja con PEI (plan educativo individual)”.

Lo precedente revela que estas prácticas innovadoras deberían llevarse a cabo, ya que la motivación y la vocación, características que en este sentido son necesarias, están presentes en los profesores tal como lo revela su discurso,  por lo tanto, queda a criterio de cada docente concretar innovaciones en las metodologías de trabajo.

La misión del profesor dentro del proceso educativo como variable, estuvo referida a la labor que el docente pueda desempeñar y  se enmarcó dentro de tres aspectos fundamentales; el primero de ellos es que se consideran como un puente de conexión entre el colegio y la sociedad, el segundo dice relación con poder capacitarlos para enfrentarse al mundo laboral y finalmente ser formadores de personas más que de un educando el que en algunas ocasiones solo  conocimientos empíricos y teóricos. 

El párrafo anterior se confirma en las siguientes expresiones: “nosotros somos simples intermediarios”, “poder lograr que estos niños se integraran y que fueren aceptados en algún trabajo futuro”, “nosotros somos formadores de personas”, “vamos a tratar de hacer un contacto”, “la primera meta del colegio es que se puedan insertar a un trabajo”, “tenemos talleres laborales”, “taller de aseo, chocolatería, pañales, insertarlos al campo laboral, crear habilidades pa desempeñar un trabajo”, “es hacerlos sentir de que ellos son capaces”, “orientar a las familias, que no saben donde van con ese niño”, “formar personas felices”.

En virtud de lo mencionado, la labor de los profesores al considerar todos estos aspectos, estaría facilitando el proceso de integración de los niños/as con Síndrome de Down, ya que el desarrollo integral es uno de los tantos elementos esenciales para este proceso. 

A continuación se presentarán dos tópicos que fueron abordados para padres y profesores de igual manera, conjugando al mismo tiempo estas dos visiones.

La integración social de niños/as discapacitado y en particular del síndrome de Down, es otra gran categoría y eje fundamental que cruza toda esta investigación, considerando su significado como concepto y la postura que se tiene frente a éste.

En el primer caso, en opinión de padres y profesores, tal como la palabra lo dice el concepto tiene relación con la sociedad como conjunto, hacerlos partes y que se sientan como uno más dentro de ella.

Lo anterior se valida en las siguientes frases: “integrarlo a la sociedad, ver a mi hijo como una más”, “desde el colegio, la educación primero, luego se va a dar en la sociedad”, “ya hemos tratado el tema de la integración e inclusión”, “Son palabras súper lindas, pero la realidad es otra.”

En este sentido, no existe claridad de lo que significa integración social, lo que se reflejó en la poca participación al momento de trabajar el concepto, asignando mayor énfasis a la manifestación de este concepto en la realidad social como se demostrará más a delante. 

Quizás para los padres es un tema muy complicado, si se piensa su significado por un instante, se ve que no haría falta hablar de integración si no hubiese existido antes un largo camino de marginación, desigualdad y falta de oportunidades para un colectivo que etiquetamos como "diferente" y al que no le han sido reconocidos sus derechos básicos, este largo camino que algunos ya han soportado y a otros les queda por recorrer, debe ser muy doloroso y difícil, sobre todo para quienes solos se han hecho cargo de esta situación.

En el segundo caso referido a la postura que se tiene frente al tema de la integración social, se destaca la importancia atribuida a la posibilidad de educación de éstos niños/as, estableciendo que es ahí donde se sustenta la integración, por otro lado profesores consideran que la integración es muy difícil  en nuestra realidad.

La idea anterior se refleja en lo siguiente: “pa mi la base son los colegios desde el jardín infantil”, “la sociedad te hace ver que es un niño diferente”, “ a las personas les falta aceptar a los niños discapacitados”, “los niños son demasiado crueles” “además yo pienso que lo están integrando en la televisión también”, “falta información, es lo que hace falta, en general entregarle información a la gente”, “en los colegios integrados piensan que te están haciendo un favor al tenerlos en el colegio”.

Sobre la base de lo anterior, se puede decir que realmente hace falta que los padres que no tienen hijos/as con discapacidad se informen de éstas antes de emitir algún juicio de valor o de reaccionar negativamente frente a cualquier situación desconocida que requiera de contacto físico o verbal, como lo son las relaciones interpersonales establecidas en lugares públicos, ya que por lo general, tienen conceptos errados de la forma de ser de estas personas, reflejándose en el rechazo o exclusión hacia los niños/as que  en este caso poseen el  síndrome de Down.

Para lo anterior se considera importante que los padres desde un principio procuren dar a sus hijos/as oportunidades de conocer y tratar el mayor número de personas en especial fuera del núcleo familiar, exponiéndolos a diferentes ambientes, por ejemplo, sacándolos a visitar familiares y amistades de los padres donde no hayan niños/as que tengan alguna discapacidad, al parque o a cualquier diligencia y anticipen las diversas reacciones que encontrarán y ensayen en su mente posibles respuestas. Estas son buenas oportunidades de "enseñar" a otras personas y transmitir una actitud positiva y de aceptación, de esta misma forma se fomentará de una manera mucho más simple la integración de los niños/as.

Así, los momentos que permitan establecer interacciones para las personas discapacitadas van a ser indicador del grado de integración en la sociedad. En la medida que usen los recursos comunitarios, establezcan redes sociales fuera de la familia y realicen actividades adecuadas a su edad,  se podrá decir que han comenzado el largo proceso de la integración social, ya que facilitar el acceso de las personas con minusvalía a los servicios comunitarios es un deber de la sociedad. Si este principio no se pone en práctica, la integración no podrá avanzar y la normalización se convertiría en una utopía. 

Otra categoría que se analizará en forma conjunta es el sistema familiar en el proceso educativo, sobre la base de los aportes que puedan entregar, en este sentido, los profesores consideraron que las familias no asumían responsabilidades en este proceso, en tanto, éstas consideraron que estaban muy comprometidas con sus hijos/as.

Lo anteriormente expuesto se manifiesta a través de las siguientes afirmaciones: “no hay compromiso”, “no  se proyectan a futuro, no todos por supuesto”, “los papás más comprometidos son de niños chiquititos”, “se desligan de los niños”, “no hay mucha preocupación”, “lo que intentamos los papás es dejar la sobreprotección, “tratarlos de igual a igual”, “para mi corregir y educar”, “nosotras las mamás lo hacemos todo.”

Nuevamente queda de manifiesto la contraposición de posturas entre profesores y padres frente al tema del compromiso familiar, no existiendo causas evidentes en el discurso que puedan dar una explicación de esta situación, problemática que requiere de un estudio más profundo, teniéndose en cuenta que  esta discordancia  afecta directamente al proceso de desarrollo del niño/a, ya que aunque estos padres y familias trabajen por un mismo fin sino lo hacen de manera conjunta no tendrá sentido.

          Finalmente, se dará cuenta de la información obtenida mediante el análisis del lenguaje corporal, expresado en actitudes y reacciones, rescatada en el proceso de realización de los focus group aplicada a los padres y profesores de los niños/as con síndrome de Down del Colegio Especial Alameda.

En relación al focus group realizado con los padres este tipo de lenguaje se manifestó en actitudes como la disposición a participar y puntualidad a la hora de citación. Una vez iniciada la reunión la participación fue espontánea lo que se demostró en el rol pro-activo de los participantes, fue posible realizar un diálogo fluido y sin interrupciones. 

Dentro de este proceso se desvió por un momento el tema, el que fue nuevamente encausado por ellos hacia el tema original del focus group, al concluir este proceso los padres se mostraron muy agradecidos por el espacio brindado para expresar y compartir opiniones y sentimientos acerca de lo que es tener un hijo/a con síndrome de Down.

El conjunto de estas actitudes descritas representan el compromiso que se mantuvo durante toda la investigación con sus hijos/as, lo que repercutió en la disposición que tuvieron durante todo el proceso.

Por otro lado los profesores en el proceso del focus group, manifestaron una actitud de desinterés lo que no permitió un involucramiento con la investigación, de lo anterior se infiere que esta situación podría haber radicado en el hecho de que los investigadores realizaron contacto con la directora del establecimiento para contar con la participación de sus docentes, por lo tanto, la  asistencia a este proceso no fue exclusivamente por interés en el tema, sino más bien por obligación.

Capítulo V

CONCLUSIONES Y PROYECCIONES DEL ESTUDIO

V. CONCLUSIONES  Y PROYECCIONES DEL ESTUDIO.

A.-Conclusiones

           Las siguientes conclusiones están basadas en un consenso establecido por los investigadores, luego de haber analizado la información recogida en la presente investigación.

A nivel general se concluye que el proceso de integración social se relaciona directamente con los cambios ocurridos en la sociedad, la que hoy en día se transforma a gran velocidad, aunque no pareciera que estas modificaciones tengan consecuencias positivas. 

Por un lado, la comunicación, a pesar del aumento de medios, se debilita y despersonaliza; la prisa y la rivalidad se incrementan; la desnaturalización del entorno se extiende, lo que genera un sentimiento de inseguridad en el hombre, y  por otro, la competitividad existente que fomenta el individualismo, hace que cada persona luche por sus propias expectativas, deje de lado el colectivo y se debiliten las relaciones sociales.

           Estos aspectos, varían considerablemente según la cultura, por lo tanto, la educación intercultural de nuestros días debe estar de acuerdo con el  contexto socio-cultural en el cual se desarrolla el individuo, de lo contrario se puede incurrir en graves errores al valorar determinados comportamientos.

           Los diversos estilos de vida marcados por esta incertidumbre, deben ser apoyados por los distintos escenarios, en el caso de los niños/as  comienza por las familias y luego  se complementa con la escuela,  lo que genera aportes  significativos  en el proceso formativo. 

Bajo esta lógica, la escuela  debe asumir, aunque sin precipitaciones, este desafío, ya que no está ajena a los numerosos cambios que afectan a la sociedad en general.

Es necesario que en el caso de la educación especial, los profesores reciban preparación que les capacite para comprender y desarrollar la personalidad básica de los educandos con quienes se relacionan, respetando la individualidad, lo que favorece de manera equilibrada los aspectos tanto cognitivos como emocionales y fomentando la responsabilidad e independencia en el alumno/a. 

Debido a este actual ritmo de vida, se considera importante mejorar las habilidades sociales en la escuela de manera preventiva, sin esperar a que los problemas hagan su aparición, con el fin de mejorar la efectividad de las  relaciones interpersonales en este sistema, las que generarán numerosas ventajas como superar el retraimiento, canalizar la agresividad, aumentar la colaboración, incrementar la autoestima y la valoración de los demás, así como mejorar la comunicación. 

En este sentido, las familias juegan un rol fundamental en el trabajo complementario con la escuela, considerando que dentro de este núcleo ya se ha comenzado con  esta tarea.

Referido al grupo de estudio de esta investigación, se concluye que tanto en las familias como en el grupo de profesores, las habilidades sociales de los niños/as con síndrome de Down están identificadas claramente y se otorga su real importancia, sin embargo, al interior del establecimiento educacional no se observa un trabajo sistemático y planificado destinado a su desarrollo, considerándose ésta una de las principales dificultades, ya que no se está contando con el refuerzo necesario que requieren estas habilidades adquiridas  en el núcleo familiar.

Por otro lado, se produce  una generalización en las formas de enseñar y de ejercitar las habilidades sociales de cada niño/a, en ocasiones en que las prácticas metodológicas no  contemplan el PEI ( plan educativo individual).

Esto se debe a que los ritmos de trabajo son muy variados, causa por la que los  objetivos se cumplen en plazos distintos a los establecidos, provocando que un niño/a pueda finalizar una etapa que otro compañero/a no ha terminado. 

Bajo esta lógica, este tipo de metodología no permite que las debilidades personales se puedan atenuar, situación que se acentúa aún más al momento del desarrollo de las actividades cuando en el aula se encuentran niños/as con diferentes discapacidades ya que no se pueden abarcar directamente todos los casos.

En segundo lugar, que el establecimiento cuente con el trabajo de profesionales externos, como fonoaudiólogo, kinesiólogo, psicólogo y terapeuta ocupacional, es una gran facilidad que permite abarcar las diversas áreas de desarrollo,  a pesar de que la asistencia de éstos es de media jornada diaria a la semana,  igualmente contribuye y favorece el  avance de los niños/as en sus deficiencias. 

En cuanto a las familias,  se concluye que la sobreprotección es la principal dificultad que interfiere en el desarrollo de las habilidades sociales de sus hijos/as, factor evidenciado desde  los primeros contactos que, posteriormente, se confirmó mediante la información recogida en las entrevistas y focus group, aunque esta dificultad no se considera positiva en el tipo de crianza, se ejerce de manera inconsciente.

En tanto las relaciones interpersonales de éstos niños/as, se ven entorpecidas principalmente por su tipo de lenguaje, el que en algunas ocasiones se presentan como balbuceos no entendibles o de poca claridad, por esta razón no son comprendidos ni entendidos por sus pares, apartándolos del grupo debido a esta dificultad, consecuencia que incide directamente en su autoestima y hace que se sientan distintos al común de sus coetáneos, transformándose en un conjunto de consecuencias, ya que la familia al ver sufrir a su hijo/a prefiere alejarlo y restringir sus amistades, reduciendo así, su círculo social general y dejándolo abierto exclusivamente al de las relaciones familiares.

Por otro lado, la motivación y las aspiraciones que presentan para apoyar  el desarrollo de sus hijos/as es una gran facilidad que permite acompañar este proceso, manifestadas principalmente, en el deseo de que sean personas felices y aceptadas como un niño/a más.

Finalmente, se puede decir que el desarrollo de habilidades sociales incide directamente en las relaciones interpersonales, aunque en este caso priman las dificultades sobre las facilidades para este proceso.

El estar insertos alrededor de siete meses en el Colegio Alameda,  permitió comprobar lo complejo que es lograr un desarrollo integral en estos niños/as, debido a la diversidad de áreas que se deben estimular y potenciar para obtener  un aprendizaje significativo, 

B.-Propuestas

Sobre la base de las conclusiones anteriores, los investigadores se encuentran en la condición de realizar propuestas fundamentadas en los principales hallazgos de la investigación.

En un primer momento, las  propuestas que se presentarán son de carácter amplio, es decir, estarán dirigidas al nivel nacional.

Se considera necesario realizar modificaciones en el Artículo N° 8 del Decreto 1.300 del Ministerio de Educación referido a las Escuelas de Lenguaje, referidas a la disposición de matriculas en dichos establecimientos para  niños/as con síndrome de Down leve y moderado, debido a que en este Articulo se estipula que los niños/as que presentan trastornos de lenguaje secundarios a la deficiencia mental no podrán atenderse en estas escuelas.

En concreto se proponen dos alternativas innovadoras, la primera está referida a que en estas escuelas puedan incorporarse niños/as con síndrome de Down junto al resto de los alumnos/as que hay en la clase y la segunda alternativa es crear un programa específico destinado a reforzar exclusivamente el lenguaje de estos niños/as, habilidad que se considera básica para que se puedan relacionar de forma eficiente, paso fundamental que les permitirá su integración a la sociedad en todas sus esferas. 

En segundo lugar, se plantea destinar recursos para la actualización  periódica de conocimientos en los educadores diferenciales a través de jornadas  de perfeccionamiento docente, con el objeto de incrementar la calidad de la educación especial.

          Las siguientes propuestas están destinadas al Colegio Alameda, lugar de  estudio de esta investigación.

Se propone generar convenios con Universidades para la incorporación de alumnos/as en práctica a la unidad educativa, ampliando con ellos la cobertura de atención y que junto a los profesionales externos del colegio, formen un equipo interdisciplinario, bajo un plan de trabajo coordinado que incluya la mayor cantidad posible de niños/as en directa relación con el tiempo que deben permanecer en la escuela.

A este equipo multiprofesional, se propone integrar la labor de orientación a los padres, en cuanto a la adaptación familiar y social de los niños/as, la cual puede ser entregada por un trabajador social. Este puede desempeñarse como un lazo que une a la familia con la escuela y realizar un estudio social integral para conocer el medio familiar y extrafamiliar en que se desenvuelven los niños/as.

En este marco, se debe adaptar el currículum escolar del alumnado con discapacidad incluyendo clases deportivas, para lo cual debe ser contratado un profesional del área. En el caso de que la escasez de recursos económicos no lo permita, esta labor podrá ser sustituida por los kinesiólogos y terapeutas ocupacionales con los que cuenta el colegio. La persona que ejecute esta labor, debe estar bien informada sobre el proceso de aprendizaje y desarrollo físico del alumnado con discapacidad, para programar correctamente los contenidos y objetivos a trabajar con ellos dentro del grupo clase, ayudando a que éste tome conciencia de sus posibilidades y limitaciones reales para llegar a conseguir el nivel más alto posible de desarrollo y aprendizaje.

En tanto, para las familias, se plantea realizar talleres informativos, trabajando temas de interés basados en sus necesidades, los que estarán a cargo de trabajador social y psicólogo, con el fin de acercar y comprometer a las familias  con el colegio y el proceso educativo de sus hijos/as.

La  oferta anterior, se fundamenta en los exitosos resultados obtenidos por los investigadores en la ejecución de un taller de sexualidad con las madres de  niños/as con síndrome de Down, contando con una alta participación y cumpliendo con los objetivos propuestos.

Dentro del área de recreación, se propone crear un programa de actividades extraprogramáticas, incluyendo baile, teatro y mimos entre otros, con las cuales podrán desarrollar nuevas formas de expresarse y reforzar  sus habilidades sociales, teniendo presente que existen experiencias en Chile y  el resto del mundo, de estudiantes con este síndrome que han desarrollado ciertas competencias y destrezas sociales, realizando presentaciones de baile y teatro en diversos países con singular éxito.  

Relacionado con lo expuesto, en las comunas lideradas por Alcaldes y Consejos de Discapacidad, ésta debiera ser una preocupación permanente más allá de apoyar su educación y definir estrategias para  incluir dentro de sus programas sociales, oportunidades para que éstos niños/as que poseen grandes potencialidades y fortalezas puedan desarrollarlas.

La siguiente propuesta, se refiere al complemento de estrategias de enseñanza que utilizan los profesores dentro del aula, con aquellas que resultaron ser las más idóneas según los resultados de un estudio realizado por profesionales de la Universidad de Zaragoza en un colegio para deficientes mentales.

· Profesor Guía: acompaña al alumno/a en su tarea y proceso escolar.

· Profesor Demuestra: se refiere a la información a través de la acción. Éste explica la actividad demostrando la tarea, y el alumno/a manipula  los materiales a la vez.

· Profesor Refuerza: estimula al alumno/a por  medio de refuerzos verbales y sociales.

· Profesor Ausente: deja actuar al alumno/a sin guiarlo y las instrucciones en libertad. Esta estrategia resulta ser más eficaz en grupo.

           Los resultados esperados de la propuesta anterior se refieren a que los niños/as con síndrome de Down adquieran mayor autonomía, aumenten su responsabilidad e independencia y toleren la incertidumbre, consiguiendo además que estos alumnos/as estén activos, concentrados, interviniendo en las conversaciones y manipulando materiales; respondiendo así a los diversos estilos de aprendizajes.
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	Objetivo General
	Objetivos Específicos
	Tópico
	Sub Tópico
	

	· Conocer la incidencia de las relaciones interpersonales en la integración social de los niños/as con Síndrome de Down del Colegio Alameda de la comuna de Estación Central.


	· Describir los factores familiares que facilitan el desarrollo de habilidades sociales de los niños/as con Síndrome de Down del Colegio Alameda.”

· Analizar los factores  familiares que dificultan el desarrollo de habilidades sociales de los niños/as con Síndrome de Down del Colegio Alameda.”


	1. Nacimiento de un hijo con Síndrome de Down.


2. Trato del Niño/a.

3. Estimulación Temprana.


4. Educación Escolar.

5. Sistema familiar en el proceso educativo.


6. Relaciones interpersonales del hijo/a.


7) Visión del hijo/a.

8)Futuro del hijo/a.
	a) Conocimiento del Síndrome de Down.

b) Reacción individual y de pareja. 

a)Sobreprotección.

a) Especial o Integrada.

a) Interés evaluaciones.

b)Actividades

a) Facilidades.

b) Dificultades.

c) Relación con los pares.

a)Expectativas

b)Decisiones  Independientes

a) Desafíos como madre/padre.
	·  “al principio fue difícil con tristeza no supe hasta el parto que tenia Síndrome de Down, el doctor fue muy duro para decirme que el niño tenia Síndrome de Down.”

· “a mí esposo le costo más asumirlo”

· “después lo difícil de aceptar se transforma en una alegría”

· “no hubo rechazo”

·  “a mí me costo asumirlo bien pero a mi esposa le costo más lo hemos asumido pero no un 100%”

· “como pareja lo asumimos bien”

· “al principio no lo quería ver, lloraba mucho, pensé en matarme”

· “en primer momento fue fuerte porque no estaba preparada, lo asumí muy rápido por que ella venia con otros problemas”

· “llore mucho, pensé que estaban equivocados, nos costo mucho y supe en el parto, a mi me costo más que a mi marido, era terrible darle un hijo así”

· “muy mal no estaba preparada, nos costo harto y como pareja hubo un quiebre”

· “poca, pero buscamos en Internet, libros y compartir opiniones”

· “sí, y participamos en un curso de niños limitados”

· “suficiente, leo las revistas de cruz roja”

· “antes no, pero después busque personas que tuvieran el mismo problema que yo”

· “tengo la base pero uno nunca termina de aprender”

· “tanto no se, espero que va a ser capaz para todo”

· “lo trato como normal pero a veces lo sobreprotejo, trato especial pero no sobreprotección”

· “fundía, un poco sobreprotección”

· “normal, los hermanos la sobreprotegen mucho”

· “como un niño igual que sus hermanos”

· “el papá la sobreprotege más”

· “es bien regalón del papá”

· “de igual a igual menos yo que lo sobreprotejo un poco, pero no lo malcrío”

· “de una manera especial porque le cuesta y siempre le va a costar”

·  “normal pero con algunas diferencias, más dedicación que a mi otra hija, antes pensaba en exigirle mucho, ahora que logre lo que pueda”

· “sí, a los tres meses, se lo reforzamos, estiraba las piernas”

· “sí, a los seis meses, si lo reforzamos, pero le exigíamos mucho”

· “sí, a los ocho meses, en el centro me enseñaban cosas, y yo las hacia en la casa”

· “después del año, pero en general no tuvo problemas  motores, pero lo que le cuesta es el lenguaje”

· “desde los seis meses, cuando lo retiramos estábamos contentos con los logros”

· “sí, a los 28 días de haber nacido, ahí me dieron pautas para trabajar en la casa y yo lo reforzaba”

· “sí, lo lleve a los 10 días y lo refuerzo siempre, por que yo vivo para él”

· “me preocupe más por la parte física y deje de lado la parte del habla”

· “a mí, me dijeron que el no iba a caminar hasta los tres años y se iba a sentar a los dos”

·  “porque pienso que es donde le dan más estimulación y donde le ayudan más es en un colegio especial, son más especializados”

· “porque no me lo aceptaron en ningún otro lado, los de integración están muy lejos”

· “estuvo yendo a un jardín infantil de niños normales y la verdad es que ahí no me gusto mucho porque encontré que no lograba mucho, porque de repente lógico los niños hacían otras cosas y la dejaban como de lado porque ella no aprendía”

·  “en la mañana va a un colegio integrado, yo pienso que eso le sirve en lo social, y en la tarde va al especial, esta acostumbrada a estar en dos lugares diferentes”

· “mi hijo va a dos colegios uno normal y aquí, me gusta allá porque el curso allá son seis niñitos entonces tiene que aprender algo, y aquí lo puse porque yo quería que el viera que habían más niños igual a él o con diferentes problemas”

· “el iba a quedar completamente solo entonces lo traje acá mas que nada para que se hiciera ambiente, amistad y algo va a aprender igual, va a aprender conducta , en el otro colegio no son tan exigentes con el , la tía sabe que lo que tenga que aprender no lo va aprender de los primeros”

· “porque mi hijo es diferente y no puede ir a un colegio normal, no lo cambiaría a un colegio normal”

· “porque donde vivo hay escuelas públicas con cursos sobre 40 niños y no hay un colegio que sea integrado, solo existen en el barrio alto, en realidad por problemas económicos”


· “sí, pregunto en que ha ido avanzando y en que necesita más refuerzo”

· “sí, converso con la profesora cada vez que tengo oportunidad”

· “sí, de todas maneras, a través de vía telefónica o por comunicación porque no tengo tiempo, pero asisto a las reuniones”

· “por supuesto a través de las reuniones”

· “no estoy muy metida en el colegio porque las reuniones son a las cinco y yo trabajo”

· “sí, porque se el logro, los avances, es muy importante”

· “trabajo con él, no lo obligo, pero hay que buscar el momento para trabajar porque son flojos”

· “sí, tengo tiempo y me dedico a mi hijo”

· “se debe estimular para que haga las tareas”

· “ahora no lleva tareas, pero cuando llevaba sí le ayudaba, además yo soy psicopedagoga y le hago lo mismo”

· “las hacemos en la tarde, pero en general la apoyamos entre todos”

· “en este colegio le mandan tareas porque antes no era así, en la semana me cuesta ayudarle por que llego tarde”

· “no me deja le gusta hacerlas solo, yo después se las reviso, y si están malas las vuelve a  hacer”

· “él es muy sociable, es sensitivo a esa parte a quien lo mira con curiosidad y quien lo mira con cariño”

· “le gustan los otros niños, no es agresivo”

· “es cariñoso”

· “es risueño”

· “es carismático”

· “un poquito el lenguaje, si hablara un poco mejor yo pienso que no habría ningún problema”

· “los problemas los tienen los demás porque él habla igual, los demás no lo entienden a él”

· “el vocabulario cuesta que le entiendan”

· “la forma en que se expresa”

· “el habla”

· “sí, no en la noche no, se va a la casa de unos vecinos solo”

· “no, yo tengo la culpa, por que hay niños que lo vienen a molestar”

· “acá en la casa comparte con más niños, pero no sale a la calle”

· “sí, ni un problema también invita amiguitos a la casa

· “sí, lo dejo jugar con otros niños pero mientras yo lo este viendo, no lo dejo ir solo a casas de amigos, el juega y toda la cosa pero yo le tengo miedo a la gente”

· “sí y lo encuentro excelente, porque siento que mi hijo está integrado, es aceptado por el resto de los niños y esa es la preocupación de una mamá, que el hijo de uno lo acepten los demás”

· “no me gustaría que estuviera, toda la vida encerrado en la casa, que fuera lo más independiente posible”

· “yo se que no voy a ser eterna, tiene que aprender a desenvolverse sola.”

· “no  lo veo  apto para el trabajo la veo en un taller protegido nunca viviendo sola”

· “a mí me da miedo que le pase algo creo que no va a trabajar aunque el capaz”

· “me gustaría que trabajara para que se desarrollara”

· “lo veo con una independencia relativa, pero creo que siempre vamos a estar juntos”

· “la ayudo a ser independiente”

· “lo veo con una pareja, siempre viviendo cerca de mi, pero que el haga una vida propia, pero siempre supervisándolo”

· “yo lo veo feliz, porque no va a tener todos los dramas que tenemos nosotros”

· “no me importa que aprenda a leer o a escribir pero que sea féliz”

· “sí toma sus decisiones como cualquier niño, pero con normas”

· “sí, hay cosas que el decide lo que quiere”

· “sí, si son correctas”

· “elige la ropa”

· “trato que sí, que elija su ropa”

· “obviamente que sí, se peina sola, se viste como quiere”

· “siempre va a ser medio dependiente de nosotros, no lo veo viviendo solo nunca”

· “yo pienso que siempre va a necesitar a alguien de la familia que lo apoye”

· “que sea feliz no mas, que se pueda desarrollar y desenvolver solo, no necesariamente al lado mío, quiero que siempre este acompañado de alguien, pero que sea feliz”

· “que aprenda a leer, que si va a un paseo el pueda decir, yo quiero ir, y yo voy a confiar en mi hijo y no lo voy a tener que acompañar”

· “que sea autosuficiente, no dependa de nadie”

· “ayudarlo lo más que más pueda, que hable mejor”

· “yo pienso que puede aprender algo”

· “el más grande desafío es que pudiera hablar de manera fluida.”
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