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Los nifios con sindrome de Down presentan diversos
problemas de salud, del comportamiento y del aprendizaje
que requieren atencion especial. Debido a ello tienen
dificultades de recibir atencion adecuada. De consecuencia
formas de ineficiencia del sistema sanitario y educativo
impactan a nivel personal y familiar. Sin embargo, en Perl
existe un vacio de informacién de naturaleza empirica y
cualitativa sobre este efecto en la vida de estos nifios y sus
padres. Empleando un andlisis cualitativo de los contenidos
de una entrevista a una madre se identificaron siete temas
vinculados al impacto de estos dos sistemas: orientacion y
apoyo, ambito laboral y condicion de salud, relacién con el
sistema de salud, relacion con la escuela, discriminacién
hacia las personas con discapacidad, cambio de perspectiva
respecto a la discapacidad y comunicacién no convencional.
Los resultados evidencian que las formas de ineficiencia de
los sistemas sanitario y educativo impactan negativamente
en la vida de las personas con discapacidad y en sus
familias. Este impacto afecta la vida familiar y laboral
determinado las decisiones educativas y de salud.
Igualmente, persisten todavia formas de no aceptacion y
modalidades de discriminacion mas o menos evidentes, no
obstante los esfuerzos por la inclusién. Las actitudes
negativas hacia la discapacidad pueden ser condicionadas
por su severidad. De hecho, la aceptacion de la discapacidad
es un proceso en el que se modifica la percepcion. En el
mismo, es fundamental enfocarse en la persona y no
simplemente en los limites de su condicion.
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INTRODUCCION

El sindrome de Down (SD) es la anomalia
cromosdémica mas comun caracterizada por una
disfuncion del desarrollo (1). EI mismo es una de las
principales causas de discapacidad intelectual (DI)
asociandose a diversos problemas de salud, entre ellos
problemas cardiacos, distrofia muscular y epilepsia
(1). La Organizacion Mundial de la Salud estima que
1 de 1 100 nacidos vivos (NV) presenta este desorden
cromosémico (2). Aungue es escasa la informacion
sobre la incidencia del SD para la poblacion peruana,
para el 2013 un estudio de incidencia hospitalaria
report6 que 5.1 de cada 1000 NV fueron
diagnosticados con esta anomalia en Lima (3).

Se considera que los nifios con SD tienen necesidades
especiales de atencion médica (4). Igualmente
presentan un incremento del riesgo de afecciones
crénicas, por lo que requieren mayores servicios de
salud respecto a los nifios en general (4, 5). Afadidos
a los problemas de salud mencionados tienen un
cociente de inteligencia bajo y presentan dificultades
en el calculo, la escritura y la lectura (6-8). Por otro
lado, evidencian problemas a nivel conductual o
emocional (6, 9). Para los nifios con SD estas
dificultades pueden tener un valor acumulativo.

Los problemas que pueden  experimentar
consecuentemente reducen su calidad de vida asi
como la de sus familias (10, 11). Debido a las
complicadas situaciones que enfrentan tienen
dificultades en recibir adecuada atencion, tanto a nivel
médico cuanto educativo (10, 12, 13). Por otro lado, a
nivel social muchas personas con SD se sienten
aisladas, indeseadas o perciben ser una carga para la
sociedad (14). Igualmente, sus familias pueden
enfrentar  actitudes negativas, experimentando
pobreza y exclusion social. Muchos padres de nifios
con SD sienten que pasan demasiado tiempo luchando
contra la burocracia (14). Como es de esperar las
formas de ineficiencia de los sistemas sanitarios y
educativos tienen un impacto negativo sea a nivel
personal como familiar.

Por ejemplo, se ha indagado en este efecto a través de
las experiencias de pacientes con SD y en sus familias
reportandose discriminacion a motivo de su condicion
(15, 16). Estos modos de discriminacion incluyen
formas indirectas vinculadas a la no consideracién de
sus necesidades por el personal sanitario y la no
satisfaccion de las mismas por los servicios de salud

(16). Otras vivencias indican procesos engorrosos para
la obtencion de servicios de salud mental o dificultad
en la comprension de los modos para obtener ayuda
encontrando numerosos obstaculos (17).

No obstante la profundizacion de este tema en otros
paises (4, 5, 15-17), sin embargo en América Latina y
en Per(, continda sin estudiarse en modo profundo
este impacto. Un vacio de informacion que se
evidencia en los escasos estudios de naturaleza
empirica y cualitativa que indagan sobre el efecto en la
vida de los nifios con SD y sus padres. Teniendo en
consideracion estos elementos se buscO examinar
cualitativamente la experiencia de una madre de un
nifio con SD explorando sus vivencias en la aceptacion
de la condicién de discapacidad y en como diversas
formas de ineficiencia han incidido en las decisiones
de salud y educativas de su hijo.

MATERIALES Y METODOS

Estudio cualitativo de analisis de un caso. Para la
investigacion la participante fue captada en una
institucion educativa especial de Lima. La recoleccion
de datos se realiz6 mediante una entrevista personal.
Para el estudio se identificd previamente un conjunto
claro de temas. Se emple6 para recolectar informacién
una guia estructurada de preguntas utilizando un
enfoque abierto y no directivo (18). La entrevista
permitié y alent6 a la participante a debatir sobre otros
temas relevantes, que no necesariamente se
encontraban presentes en la guia de la entrevista (19).

Bajo el consentimiento de la participante se grabo el
audio de la entrevista. Posteriormente se analizaron las
transcripciones de la misma. Se utilizd el analisis
tematico descrito por Braun y Clarke (20). El marco de
codificacién se desarrollé en modo gradual mediante
la lectura y re-lectura de las transcripciones hasta
disefiar un conjunto final de temas de los datos
recolectados. El procedimiento incluyé la codificacion
sistematica e inductiva considerando la recopilacion de
los datos relevantes para el objetivo del estudio y la
posterior codificacion en temas potenciales.

la obtencion del consentimiento
informado se garantizaron el anonimato de la
participante y la confidencialidad de los datos
recolectados. Igualmente se aseguro la
confidencialidad de la informacion durante el proceso
de anélisis empleando seuddnimos para las personas o
instituciones involucradas en la transcripcion y en la
difusion de los resultados.

Paralelamente a

CASUS 2(3), 2017

170



Enriquez Y. Impacto de los sistemas de salud y educacion

Articulos especiales

RESULTADOS

Caracteristicas de la encuestada

Participd en este estudio una madre peruana con
educacion superior, de 49 afios que se encontraba
casada al momento de la entrevista. Cuando se
recopilaron los datos ella trabajaba a tiempo parcial y
su esposo a tiempo completo. La entrevistada es
madre de tres nifios entre los nueve y los catorce afos.
El segundo de sus hijos (doce afios) presenta el SD. El
mismo asiste a un centro de educacion bésica especial
de la ciudad de Lima.

Principales temas

El analisis de las transcripciones reportd siete temas
principales: orientacion y apoyo, ambito laboral y
condicidn de salud, relacion con el sistema de salud,
relacion con la escuela, discriminacion hacia las
personas con discapacidad, cambio de perspectiva
respecto a la discapacidad y comunicacion no
convencional (ver tabla 1). Seguidamente los temas se
detallan empleando citas de la entrevistada.

solo un psicdlogo del hospital me dio su tarjeta
para una visita privada.”

Ambito laboral y condicion de salud

La entrevistada igualmente hablo sobre la dificultad en
compatibilizar la vida laboral y las necesidades
vinculadas a la condicion de salud de su hijo. La
participante sefiald que esta dificultad en la
armonizacion de los dos ambitos se conecta al mayor
requerimiento de tiempo para poder responder a las
necesidades de salud de su hijo. De este modo, aun
disponiendo de un tiempo parcial, este resultd
insuficiente:

“Todavia estaba trabajando, pero después de unos
meses me di cuenta de que ya no me lo podia
permitir. Me habian concedido el tiempo parcial,
pero no fue suficiente para acompafiarlo a todas
las visitas y tratamientos.”

Tabla 1. Resumen de los principales temas y subtemas

Temas

subtemas

1. Orientacion y apoyo
2. Ambito laboral y condicion de salud
3. Relacion con el sistema de salud

4. Relacian con la escuela

5. Discriminacion hacia las personas con
discapacidad

6. Cambio de perspectivarespectoa la
discapacidad

7. Comunicacion no convencional

4 1 Caracteristicas de |a escuela
4 2 Abordaje educativo e informacion
4 3 Consecuencias existenciales
4.1 Oportunidades de la escuela

Orientacion y apoyo

El primer tema identificado fue la necesidad de
orientacion y apoyo que se experimenta cuando se
recibe el diagndstico de SD. Paralelamente se sefial6
una carencia de atencion adecuada a esta necesidad en
las estructuras sanitarias:

“Para Angel y para nuestra familia el camino ha
ido siempre cuesta arriba: a partir de ese dia, en
el hospital..., en que se nos dijo que su
composicion genética era diferente, “especial”,
como se dice ahora. El es el hijo del medio, y tan
pronto como el equipo del hospital me informé me
senti perdida. Nadie te prepara, ninguno te acoge:

Relacion con el Sistema de salud

Respecto a las caracteristicas de la condicion de vida
de su hijo la entrevistada manifest6 algunas falencias
en las respuestas del Sistema de salud. En modo
particular, mencioné un déficit relacionado a dos
aspectos: en otorgar soporte para la realizacion de
terapias fisicas y del lenguaje, asi como en la
realizacion de diagndsticos certeros. En la familia
estos dos elementos desembocaron en dos decisiones
conectadas entre si. Por un lado, se decidio suplir
econémicamente estas terapias de rehabilitacion. Por
el otro, dar seguimiento a las mismas teniendo como
consecuencia el prescindir de una fuente de ingresos:
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“Angel comenzé a caminar a los 18 meses, y el
seguro de salud indicé interrumpir la fisioterapia.
Pero él aln tenia muchos movimientos que
aprender, 'y empecé a ocuparme Yo,
acompafiandolo y pagando atenciones privadas.

Luego nos dijeron que Angel era autista, porque
no hablaba, por lo que también le quitaron el el
apoyo del terapeuta del lenguaje. Pero yo pedi
tres distintos diagndsticos de tres diferentes
hospitales publicos y todos me confirmaron que
era un nifio vivaz, curioso, inteligente. Asi que
también continuamos pagando la terapia del
lenguaje.”

Relacion con la escuela

El cuarto tema identificado fue la relacion con la
escuela. La entrevistada refirié la no eficiencia de la
escuela en el abordaje adecuado de las necesidades
educativas de su hijo. El argumento se subdividié en
cuatro subtemas: (1) caracteristicas de la escuela, (2)
abordaje educativo e informacidn, (3) consecuencias
existenciales y (4) oportunidades de la escuela.

Caracteristicas de la escuela

La entrevistada identificdé algunas caracteristicas
propias de la organizacion y funcionamiento escolar
gue no facilitaron el desarrollo de su hijo a nivel
educativo. Por un lado menciond la continua rotacion
de profesores debida a ausencias y cambios. Esta
situacion tuvo como consecuencia dificultades en la
adaptacion del nifio a la nueva circunstancia:

“Doce arios y la mitad de ellos los ha pasado a
acostumbrarse a un maestro diferente: todos los
afios una despedida, una renuncia, cada mes de
marzo recomenzar todo de nuevo. (...) Cada afio,
es lo mismo en la escuela: ausencias y cambios de
los profesores...”

Por otro lado, la entrevistada refirié que, en parte, el
proceso de ensefianza-aprendizaje de su hijo ha
resultado ineficiente debido al ndmero excesivo de
estudiantes en los grupos donde ha participado. Se
debe contextualizar que en el sistema educativo
nacional es frecuente que en la misma aula compartan
horas de clases nifios con diferentes discapacidades
cognitivas:

“Al principio me decian que estarian pendientes
de él, le ensefiarian hasta donde pudiera aprender
y reforzarian sus habilidades para relacionarse.
Lo cual no ocurria porque eran demasiados

alumnos por aula para un solo maestro. Y, de este
modo, a mi hijo le falté lo fundamental.”

Abordaje educativo e informacion

En la experiencia de la entrevistada los profesores no
han observado las necesidades y considerado las
exigencias de su hijo. Del mismo modo, menciond la
falta de informacion sobre algunas circunstancias y
comportamientos de su hijo respecto a los cuales no
recibid respuestas oportunas por parte de la institucion
escolar:

“Noto que los maestros de la escuela nunca han
atendido a mi hijo verdaderamente y observado
sus necesidades. Un dia encontraron a mi hijo
desnudo en el bafio y luego no queria entrar a la
clase. Cuando fui a hablar con la profesora ella
habia renunciado y no entendi lo que habia
sucedido. Hechos similares se han repetido varias

»

veces.

Consecuencias existenciales

El impacto de estos dos elementos criticos ha sido
sustancial. Vinculado a lo anterior la entrevistada
ofreci6 dos ejemplos, narrando primeramente
conductas de aislamiento y agresividad en su hijo.
Estos episodios tuvieron como resultado el retiro
temporal del nifio de la institucion educativa:

“(..) en el cuarto grado Angel no pudo entrar en
relacion con la maestra y comenzé a golpear a sus
hermanos, era agresivo con sus compafieros y se
aislaba, no sabiamos qué hacer. Por eso tuve que
retirarlo de la escuela. Y encima me dijeron que el
problema era mio.”

En la vivencia de la entrevistada emerge igualmente
insatisfaccion respecto a las expectativas hacia la
escuela. En este sentido, el segundo ejemplo se refiere
a que desde el punto de vista didactico tiene resultados
ineficaces, pues su hijo no ha desarrollado habilidades
de lectura y escritura, asi como tampoco ha
desarrollado el habla:

“(...) la escuela desde el punto de la ensefianza no
nos ha dado casi nada: Angel hasta ahora no
habla, no lee y no escribe. La escuela debe ser un
aliado de la familia, y para nosotros no ha sido

1Y)

ast.

Oportunidades de la escuela
La encuestada mencion6 que, no obstante las
dificultades que ha experimentado en el proceso
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educativo de su hijo, la escuela se ha manifestado
como un lugar que favorece la interaccién social y
expresion emocional del nifio:

“Apesar de las cosas negativas la escuela le ha
dado a Angel la oportunidad de reunirse con otros
nifios, hacer las cosas en grupo y expresarse.”

Discriminacion hacia las personas con discapacidad
El quinto tema reportado se refiere a la experiencia de
la discriminacién en diferentes contextos frente a la
discapacidad del nifio. La entrevistada mencion6 que
la discriminacién, en su experiencia, ha pasado por
formas de no aceptacion que se manifiestan en
momentos sociales o de interaccion. En su parecer,
detras de la promocién de la inclusion de las personas
con discapacidad ain permanece una dificultad en la
acogida a nivel relacional de las personas con esta
condicion:

“No se dice, pero todavia muchos son reacios a
aceptar una persona con discapacidad. (...) Es
dificil, nadie lo dice, pero también en las
reuniones sociales o en las fiestas infantiles son
reacios a relacionarse con nifios con alguna
discapacidad.”

Igualmente, menciond que existen otras modalidades
de discriminaciéon que pueden resultar mas o menos
sutiles. En la experiencia de la entrevistada hubo
situaciones en las cuales se les hizo sentir fuera de
contexto o0 no adecuados a la situacion:

“Existen  muchos que piensan que los
discapacitados son una carga. Otros que solo dan
consejos pero no intervienen para que algo
cambie de verdad. Luego estén los arrogantes que
nos han hecho sentir fuera de lugar.”

En modo sintético en la tabla 2, desde la perspectiva
de la entrevistada, se presentan los elementos
centrales de cada una de las tematicas hasta ahora
abordadas subdivididos en tres esferas.

Cambio de perspectiva respecto a la discapacidad

En el sexto tema identificado la participante sefialé en
su historia personal un momento en que realizd un
cambio en la percepcidn respecto a la condicién de su
hijo. Esta modificacion pasé de un hijo a quien
dedicar cuidados y atenciones, a la percepcion del
nifio como sujeto con emociones y deseos propios:

“Luego entré en contacto con la Asociacion y con

un educador de alli, quien me dio otra perspectiva.
Empecé a considerarlo como un nifio con deseos,
emociones, con ganas de existir, no solo como un
hijo que cuidar. Gracias a ellos, mi hijo es ahora
independiente, sabe ir solo a hacer deportes, se
puede preparar una comida solo.”

Tabla 2. Principales dificultades reportadas segun
ambito

Ambito Elementos criticos

sanitario - carencia de atencién adecuada a la
necesidad de informacién y apoyo
psicolégico en las  estructuras
sanitarias cuando se recibe el
diagnostico del sindrome de Down.

- falta de soporte para la realizacion de
terapias fisicas y del lenguaje.

- dificultad en la realizacion de
diagnésticos certeros.

educativo - rotacibn de profesores debido a
ausencias y cambios.

- ndmero excesivo de estudiantes en
los grupos.

- no observacion de las necesidades y
consideracion de las exigencias de su
hijo.

- falta de informacion respecto a
algunas circunstancias y
comportamientos del hijo.

social - formas de no aceptacion que se

manifiestan en momentos sociales o
de interaccion.

- modalidades de discriminacion que
pueden resultar mas o menos sutiles.

Paralelamente, la entrevistada sefialé que el rechazo
hacia las personas con SD se conecta a una mentalidad
a nivel social en la que se valora positivamente la
perfeccién. Igualmente, este modo de pensar se
manifiesta en el proponer como ideal de la existencia
la ausencia de dificultades y de relaciones que
impliguen compromisos. No obstante, en su
experiencia, la existencia de nifios con discapacidad
ponen en la condicion de tener que cambiar de
perspectiva:

“Me esfuerzo por comprender a quien rechaza a
una persona con sindrome de Down. Como sucede
a veces que hay padres que abandonan a nifios con
sindrome de Down y otros que no quieren
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adoptarlos. No juzgo a nadie, entiendo que ahora
vivimos en la era de la perfeccion, nadie quiere
tener molestias, inconvenientes, compromisos:
nadie quiere pensar. Sin embargo los nifios como
Angel obligan a cambiar de rumbo.”

Comunicacion no convencional

El séptimo y dltimo tema reportado es el de la
comunicacion. La entrevistada manifestd que, debido
a la condicion de discapacidad de su hijo, ella 'y su
familia han aprendido modos alternativos para
garantizar la comunicacion. La misma se manifiesta
sobre todo a nivel gestual o no verbal y por encima de
la comunicacion oral convencional. La entrevistada
sefial6 que esta diversidad en la comunicacién no
impide que sea efectiva en la transmisién de
emociones. lgualmente sefiald la satisfaccion que le
deriva:

“Hemos aprendido a relacionarnos con él con los
tonos de voz, las miradas y los gestos. No todos
tenemos que expresarnos de una manera
convencional, no todos somos iguales.

Su simplicidad, la felicidad de su sonrisa,
totalmente espontanea: él es feliz por una
mariposa, el sol, porque alguien sonrie, por los
hermanos que juegan con él. Es feliz con poco, y
sabe como hacernos felices. ”

DISCUSION

Basandose en los hallazgos generados a partir de la
entrevista se examina la percepcion de una madre
sobre la aceptacion de la condicion de discapacidad y
coémo formas de ineficiencia han incidido en la salud
y educacion de su hijo evidenciando como estas
impactan la vida familiar y personal. Por ultimo, se
examina la relevancia del cambio de percepcion en
aceptar la discapacidad y el papel que desempefia
buscar otras formas de comunicacion con el hijo.

Los resultados revelan falta de soporte para la
realizacion de terapias fisicas y del lenguaje, asi como
dificultad en la realizacion de diagnosticos certeros.
Varios estudios han sefialado que las personas con DI
pueden recibir atencion de salud no adecuada o se les
puede negar tratamiento apropiado (10). El grupo
conformado por las personas con DI, es reconocido
como una poblacion que experimenta disparidades en
temas de salud (11). En este sentido, se sefiala que las
instituciones sanitarias no siempre se encuentran
preparadas 0 equipadas para trabajar con estas
personas. Paralelamente, se reconoce la falta de

conocimiento o de educacion del personal de salud
sobre el tratamiento a personas con SD (21). Este
factor contribuye a la realizacion de diagnosticos
errados (10). Lo cual tiene un impacto negativo a nivel
personal. Cuando los sintomas que surgen de
problemas de salud son atribuidos por error a la DI del
individuo conduce a diagndsticos errados como a
tratamientos tardios.

Respecto al impacto de este ambito en la familia, la
entrevistada sefiald la dificultad en armonizar las
necesidades de salud con la vida laboral. Algunos
estudios igualmente reportan que un cuarto de las
familias con un hijo con necesidades especiales de
salud reducen el tiempo dedicado al trabajo o lo
abandonan (1, 4, 5). Este efecto negativo es
particularmente relevante para las familias con hijos
con SD, ya que poseen mas posibilidades de visitas
médicas o de ser hospitalizados respecto a otros nifios

(1).

La segunda é&rea analizada fue la vinculada a la
educacion. La entrevista report6 factores de dificultad
en el funcionamiento escolar como la rotacion de
profesores por ausencias y cambios. lgualmente un
nimero excesivo de estudiantes en los grupos.
Paralelamente sefiald elementos negativos del
comportamiento de los docentes como la no
observacion de las necesidades y consideracion de las
exigencias de su hijo y la falta de informacion respecto
a algunos de sus comportamientos. Esta situacién se
revela contraproducente puesto que hallazgos indican
gue los nifios con SD tienen un CI bajo y presentan
dificultades en la memoria de trabajo, la escritura, la
lectura y la aritmética (6-8). Por otro lado, estudios
psicologicos reportan problemas emocionales y del
comportamiento (6, 9). Los cambios continuos de
docentes y la cantidad inadecuada de estudiantes por
salon de clases pueden no garantizar adecuadas
condiciones de aprendizaje (22). En este sentido, es
reconocido que las dificultades a nivel de pensamiento
y de comportamiento deben ser adecuadamente
identificadas y tomadas en consideracion puesto que
limitan el proceso de ensefianza-aprendizaje (6).

Por otra parte, la entrevista arrojo la existencia de
formas de no aceptacion que se manifiestan en
momentos sociales o de interaccion. Igualmente se
evidenci6 que  subsisten  modalidades  de
discriminacion que pueden resultar mas o0 menos
sutiles, por ejemplo situaciones en las cuales se les
hizo sentir fuera de contexto. En escolares son escasos
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los estudios que se han ocupado del fendmeno a nivel
nacional. Sin embargo, es conocido que las personas
con discapacidad identifican las actitudes negativas y
las barreras sociales como el mayor impedimento para
su bienestar (14), asi como la razén principal de su
exclusion social (11). Esas actitudes negativas y
barreras sociales operan en multiples niveles, desde lo
interpersonal hasta lo social estructural (23, 24). Un
estudio peruano reporta no solo una incapacidad
cultural a valorar la diversidad de la discapacidad,
sino también ideas erradas sobre la DI que limitan la
inclusion (25). Por ultimo, la diversidad de formas de
no aceptacion puede depender de las percepciones
respecto a la permanencia y a la gravedad de la
discapacidad. Ambos factores modularian la forma en
que reaccionan los demas (26).

Otro hallazgo central del estudio fue la modificacion
en la percepcion de la madre que pasé de percibirlo
como un hijo a quien dedicar cuidados y atenciones, a
la de un ser humano con emociones y deseos a raiz
del contacto con una asociacion. Otro estudio sefiala
datos similares indicando que los padres con hijos con
esta condicion de vida les resultan dtiles los grupos
asociativos (27). En un estudio sobre el proceso de
adaptacion-transformacion parental frente a la
discapacidad de sus hijos la mayoria de los padres a
raiz de la condicion habia alterado sus creencias en lo
que respecta a los prejuicios hacia la misma (28).
Igualmente, al observar a adultos con una
discapacidad, aprendieron a apreciar las fortalezas y
el potencial de estas personas. Desmitificar la
diferencia de la discapacidad permite enfocarse en la
persona y no simplemente en los limites de su
condicion. (28).

Por (ltimo, los resultados revelan que debido a la
condicion de discapacidad de su hijo, los padres y la
familia han aprendido modos alternativos para
garantizar la comunicacién. La misma se manifiesta
sobre todo a nivel gestual acompafiando Ila
comunicacion oral convencional (29). La literatura
reporta que en el SD, a menudo se presentan
dificultades para la comunicacion verbal (30). En
términos generales, son retrasos en el habla, el uso del
lenguaje y el funcionamiento pragmatico los
trastornos mayormente experimentados por la
personas con SD (30). lgualmente, es posible que
algunos nifios nunca desarrollen el habla y por ello
empleen formas alternativas de comunicacion (30,
31).

Por ello, para compensar el retraso en la produccion
oral varios nifios con SD muestran un desarrollo
significativo de la comunicacién gestual, que puede
variar de acuerdo con el contexto ambiental (29). Por
altimo, los nifios con SD han sido identificados por sus
padres como personas que son comprendidas por el
circulo de familiares y amigos (32), pero que hablan
de manera ininteligible a personas ajenas al mismo o
para aquellos gue los encuentran por primera vez (33).
La comunicacion gestual compensa y es eficaz dentro
de ese circulo, no obstante la dificultad experimentada.

Entre las limitaciones del estudio se sefiala que los
resultados no son generalizables. Respecto a la calidad
de la informacion obtenida se debe considerar que
aunque la entrevistada proporcion6 informacion en
forma voluntaria, pudo haber censurado comentarios
sobre lo que habia o estaba experimentado. Ademas, el
paso del tiempo y las experiencias intermedias
dificultan recordar sucesos con precision alterando las
percepciones originales. Sin embargo, a través de la
vivencia de la encuestada se abordd el impacto
familiar de aspectos criticos en el ambito sanitario y
educativo en modo amplio y profundo.

CONCLUSION

No obstante se estdn realizando esfuerzos por la
inclusién todavia persisten formas de no aceptacion y
modalidades de discriminacion mas o menos
evidentes. Las actitudes negativas hacia la
discapacidad pueden ser condicionadas por la
severidad de la misma. Las modalidades de
discriminacion  se  manifiestan sea a nivel
interpersonal, como en lo social. Los resultados
evidencian que a nivel social las formas de ineficiencia
del sistema sanitario y educativo pueden tener un
impacto negativo en la vida de las personas con
discapacidad y en sus familias. Este impacto afecta la
vida familiar y laboral determinado las decisiones
educativas o de salud.

Debido a lo anterior, las instituciones de salud deben
estar preparadas y equipadas para trabajar con estas
personas. Paralelamente, se evidencia la necesidad de
un mayor conocimiento de los proveedores de salud
sobre el tratamiento a personas con SD. Paralelamente,
un acceso adecuado a los servicios y la atencion de
salud ayudaria a las familias a mantener el empleo
preservando sus fuentes de ingresos. Igualmente, los
centros de educacion especial deben reconsiderar
elementos  estructurales-organizativos  propios vy
actitudinales del docente para garantizar una mayor
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eficacia educativa. Los profesores deben reconocer
las dificultades a nivel de pensamiento y de
comportamiento propias de cada patologia vinculada
a las diversas formas de discapacidad. Las que deben
ser adecuadamente identificadas y tomadas en
consideracion puesto que impiden el aprendizaje

En el SD, debido a los retrasos o ausencia del habla,
aprender modos de comunicacién alternativos es
fundamental para que los padres de familia garanticen
la comunicacion con sus hijos. Los mismos,
manifestindose a nivel gestual acompafian la
comunicacién oral convencional. En este sentido
constituyen modos compensatorios eficaces en la
comunicacién familiar.

La aceptacién de la discapacidad es un proceso en el
que se modifica la percepcién de la madre. En este
proceso parental de transformacion frente a la
discapacidad del hijo se modifican creencias hacia la
discapacidad. En el mismo, es fundamental apreciar
las fortalezas y el potencial de las personas con
discapacidad. Igualmente enfocarse en la persona y no
simplemente en los limites de su condicion.

Considerando los hallazgos y limitaciones del
presente trabajo se recomienda la realizacion de
estudios cualitativos longitudinales con un mayor
grupo de participantes. Este disefio permitiria obtener
mas informacidn sobre el impacto personal y familiar
de la inclusion educativa y del acceso a los servicios
de salud en personas con DI. En el futuro, se deben
implementar evaluaciones nacionales de servicios
infantiles, en modo particular del impacto en las
familias con nifios con discapacidad. A partir de las
mismas, recomendar acciones especificas para
abordar las barreras que impiden su adecuada
inclusion educativa. Ademas, se debe desarrollar una
guia para las evaluaciones de estos servicios llevados
a cabo a nivel local o regional con el fin de asegurar
de que se tengan en cuenta adecuadamente las
necesidades de la poblacion infantil con discapacidad.
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Children with Down syndrome have various health,
behavioral and learning problems that require special
attention. Because of this, they have difficulties in receiving
adequate attention. Consequently, inefficiency in the health
and education system impacts on a personal and family level.
However, in Peru, there is a gap of empirical and qualitative
information about the impact on the lives of children with
Down syndrome and their parents. Using a qualitative
analysis of the contents of an interview with a mother, seven
themes linked to the impact of these two areas were
identified: orientation and support, work environment and
health condition, relationship with the health system,
relationship with the school, discrimination towards people
with disabilities, change of perspective regarding disability
and unconventional communication. The results show that the
forms of inefficiency of the health and education systems
have a negative impact on the lives of people with disabilities
and their families. This impact affects family and work life, it
also determines educational and health decisions. Likewise,
there are still persistent forms of non-acceptance and more or
less evident forms of discrimination, notwithstanding efforts
for inclusion. Negative attitudes towards disability can be
conditioned by their severity. The acceptance of disability is a
process in which perception is modified. In it, it is
fundamental to focus on the person and not simply on their
limited condition.

Intellectual disability; Down syndrome; Family; Health
systems; Qualitative analysis; Peru.
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