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RESUMEN

La presente investigacion cualitativa, basada en entrevistas semiestructuradas a 16
madres con hijos(as) con sindrome de Down y sin sindrome de Down en Lima
Metropolitana, tiene como objetivo general conocer las practicas de crianza que usan
madres con sus hijos(as) con SD y sin SD. De forma maés especifica, el estudio busca
indagar en estos 2 puntos: 1) conocer y comparar la percepcion de las madres sobre sus
hijos(as) con SD y sin SD, 2) describir y comparar las practicas de crianza que usan las
madres con sus hijos(as) con SD y sin SD. Los hallazgos indican que las madres dedican
mayor tiempo y atencion en la crianza del hijo(a) con SD, sobre todo en acciones para
corregir un mal comportamiento, demostrar afecto o pasar tiempo libre con ellos, haciendo
que muchas veces los hermanos(as) sin SD tomen una posicion de apoyo o modelo de
conducta para sus similares en actividades como jugar, realizar tareas, aprender a

cambiarse, etc.

Palabras clave: practicas de crianza, sindrome de Down.



ABSTRACT

This study aims to analyze the parenting practices used by mothers of children with
Down Syndrome (DS) and without DS, using a qualitative methodology based on
interviews with 16 mothers of children with DS and without DS in Lima. Specifically, the
study aims to describe and compare: 1) the mother's perception of their children with DS
and without DS; and 2) the parenting practices used by mothers of children with DS and
without DS. The results show that parenting practices used with children with DS and
without DS have significant differences and similarities. Mothers spend more time and
attention in raising the child with DS, especially in correcting bad behavior activities,
showing affection or spending free time with them. This difference often causes an effect
on siblings without DS, who take a position of support or role model for their siblings in

activities such as playing, finishing chores, learning to dress, etc.

Key words: Parenting Practices, Down Syndrome.
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INTRODUCCION

El analisis de las practicas de crianza, entendidas como actos concretos realizados
por los padres de familia para criar y/o corregir a sus hijos(as), resulta importante para
comprender la primera socializacion dentro de la familia y tiene una fuerte influencia sobre
el comportamiento futuro de los niflos y nifias (Aguirre y Durdn, 2000; Manjarres, 2012;

Ortega, Torres, Reyes, y Garrido, 2010).

Ahora bien, existe un grupo de nifos(as) con diferencias importantes dentro del
desarrollo. Estos son los nifios(as) con discapacidad y especificamente con Sindrome de
Down (SD). El SD es una condiciéon genética en la que el nifio(a) tiene un exceso de
material genético del cromosoma 21, la cual se manifiesta en caracteristicas particulares
que dificultan el desarrollo normal de los nifios(as) (Organizacion de las Naciones Unidas
ONU, 2016). Estos nifios(as) requieren de mayor atencion dentro del proceso de crianza, lo
cual exige un mayor esfuerzo por parte de los padres por encontrar formas y/o estrategias
de corregir a sus hijos(as) y lograr que tengan un comportamiento adecuado (Fourie, 2010).
Esta crianza, como mencionan Aguirre y Durdn (2000), repercutira en el posterior

desarrollo del nifio(a), en su formacidn, socializacion y comportamiento futuro.

Este cuidado se complejiza cuando, en el nucleo familiar, el hijo(a) con SD tiene un
hermano(a) sin SD en una edad contemporanea. Un nifio(a) con discapacidad demanda mas
tiempo y energia que sus hermanos(as) sin discapacidad y los padres tienden a sentirse
preocupados y culpables ante esta situacion. Esto pone un reto importante para los padres

ya que se ven en la obligacion de atender a ambos, salvaguardar este caso y realizar un
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esfuerzo mayor por atender al otro nifio(a) sin SD, lo cual es sumamente dificil dado el
tiempo y atencion que requiere el hijo(a) con SD, generando diferencias en las practicas de

crianza (Greenspan, 1998).

En el Pert, al 2015, habian 8800 personas con SD de las cuales el 34.97% son nifios
y nifias de 6 a 13 afios de edad, es decir 3077 (Consejo Nacional para la Integracion de la
Persona con Discapacidad CONADIS, 2016). El sindrome de Down, es una discapacidad
que existe con gran magnitud en nuestro pais en comparacion a otras discapacidades

mentales (CONADIS, 2016).

Las investigaciones sobre sindrome de Down en Perti, han estado centradas en
temas como: datos estadisticos relacionados a la cantidad de nifios(as) con SD en distintas
regiones, por género, por la principal deficiencia (de lenguaje o mental) y sus limitaciones
(CONADIS, 2016); temas de educacion como el proceso de aprendizaje, el proceso de
adaptacion en aulas regulares y las habilidades de los docentes para facilitar ese proceso
(Chipana, 2016; Vargas, 2012); aspectos fisicos y bioldgicos como masticacion, deglucion,
respiracion, problemas de salud (Limache y Pinedo, 2013; CONADIS 2016); y otras,
abordan temas relacionados con las sensaciones y emociones de las madres al tener a estos
ninos(as) (Chavez, 2015; Limache y Pinedo, 2013). No se encontraron estudios acerca de
las practicas de crianza en la familia, por ello se entiende que hay un vacio de informacion

en este tema.

Es por ello que este estudio busca indagar y conocer a cerca del uso de las practicas
de crianza que las madres usan con sus hijos(as) con sindrome de Down y sin el sindrome,
a través de una metodologia cualitativa que permita analizar a profundidad la situacion real
de las madres de la muestra. El estudio pretende contribuir al aumento de conocimiento y
comprension sobre las practicas de crianza hacia nifios y nifias con sindrome de Down, lo
que podria aportar a procesos de formacidon en las escuelas y otros espacios dirigidos a
diversos actores como padres de familia entre otros; dar luces a padres de familia sobre
técnicas eficientes para la crianza de sus hijos(as) con SD, y a la promociéon de
investigacion del tema. De este modo, visibilizar a una poblacion en nuestro pais que
requiere ser estudiada para tener mayores alcances sobre el trato con estos nifios(as) y

favorecer su desarrollo.
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CAPITULO I: REVISION Y FUNDAMENTACION TEORICA

1.1 Discapacidad y sindrome de Down.

Discapacidad, en su término general, abarca las deficiencias, las limitaciones de la
actividad y las restricciones de la participacion de las personas en la vida cotidiana. Las
deficiencias son problemas que afectan a una estructura o funcidon corporal; las limitaciones
de la actividad son dificultades para ejecutar acciones o tareas, y las restricciones de la
participacion son problemas para participar en situaciones vitales. Por consiguiente, la
discapacidad es un fendmeno complejo que refleja una interaccion entre las caracteristicas
del organismo humano y las caracteristicas de la sociedad en la que vive (World Health

Organization WHO, 2017).

Para el caso de la infancia, el término “discapacidad” se refiere a aquellos
problemas de aprendizaje y dificultades (mentales, motoras, sensitivas, etc.) que hacen que
los nifios(as), adolescentes o jovenes tengan mayores inconvenientes para aprender que la
mayoria de los nifios(as), adolescentes y jovenes de la misma edad (Hantsweb, 2015). Por
lo tanto, esta poblacion necesita ayuda y cuidados especiales, ser incluidos en actividades

ordinarias y en relaciones de equidad especialmente dentro del hogar (Warnock, 2010).

Estas discapacidades incluyen, especificamente, el espectro autista (autismo,
asperger), dislexia, trastorno de déficit de atencion, el sindrome de Down, y trastornos del
habla, asi como dificultades visuales, auditivas, y el deterioro motor (Salem Press

Encyclopedia, 2013).
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Una de estas discapacidades es el SD, la cual se define como una condicion genética
en la que el nifio(a) tiene un exceso de material genético del cromosoma 21. Esto puede
deberse a un proceso de division defectuoso -llamado de no disyuncion, en el cual los
materiales genéticos no consiguen separarse durante una parte vital de la formacion de los
gametos, lo que genera un cromosoma mas -llamado trisomia 21. El material adicional
presente influye en el desarrollo del feto y resulta en el estado conocido como sindrome de

Down (ONU, 2016).

Esta condicion es manifestada en una serie de caracteristicas intelectuales,
biologicas y sociales que repercuten en la calidad de vida del nifio(a) y de los demas
miembros de la familia. A nivel intelectual, esta desproporcion del cromosoma también se
traduce en discapacidad intelectual ya que todos ellos tienen un nivel de retardo mental
(Devlin y Morrison, 2004; ONU, 2016). A nivel bioldgico, las personas con sindrome de
Down suelen presentar mds problemas oculares que quienes no tienen esta alteracion
genética. Ademas, del 60% al 80% tienen un déficit auditivo y del 40% al 45% padecen
alguna enfermedad cardiaca congénita. En cuanto a factores nutricionales, los nifios con
sindrome de Down presentan generalmente anomalias intestinales con mayor frecuencia
que el resto y los que, ademas, padecen enfermedades cardiacas graves suelen mostrar un

retraso en el desarrollo (ONU, 2016).

A nivel social, este es un estado de salud que dura toda la vida, cuyo
funcionamiento intelectual general estd considerablemente por debajo del promedio y su
conducta no alcanza el nivel de independencia personal y de responsabilidad social que
corresponde con su edad y cultura, dificultando la socializacion con otras personas

(CONADIS, 2016).

Su principal fuente de expresion es el comportamiento y presentan limitaciones en:
el habla y lenguaje; en aprender y explorar hasta donde pueden llegar en situaciones
nuevas; en comprender el comportamiento de los demas para obtener las reacciones que
desean; y en obtener la atencion de los demas; ademas de comportamientos problematicos
como: hiperactividad, trastorno obsesivo compulsivo, ansiedad o depresion,
comportamientos agresivos; lo que dificulta su desarrollo intelectual y social (Asnimo,

2016; CONADIS, 2016).
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Sin embargo, estos(as) ninos(as) pueden consolidar un comportamiento adecuado
cuando son mayores (jovenes o adultos). Las personas con SD llegan a destacar en
comprension social, ya que captan los principales mensajes relativos a sentimientos. Esta
caracteristica les puede ayudar a tener mayor €xito en las actividades de la comunidad y en

la integracion educativa (Asnimo, 2016).

Asi mismo, en la medida que se superan las barreras sociales y actitudinales, las
personas con SD pueden desarrollar todo su potencial de aprendizaje y seguir los mismos
procesos de desarrollo que las demés personas. Es altamente probable y asi lo demuestran
las evidencias, que con una adecuada guia y acompafiamiento logren culminar la
escolaridad e inclusive la educacién superior no universitaria o universitaria. De esta forma
las personas con SD llegan a incluirse en la sociedad como actores productivos y de
participacion plena, para lo cual es necesario el reconocimiento y respeto de sus derechos
como personas con discapacidad y los inherentes a todas las personas (Asnimo, 2016;

CONADIS, 2016; Greenspan, 1998).

Por ello, se puede afirmar que estas caracteristicas particulares de los nifios(as) con
SD, hacen inevitable y necesaria, la atencion especializada y permanente por parte de los
padres para asegurar su adecuado desarrollo (Devlin y Morrison, 2004; Greenspan, 1998;

ONU, 2016).
1.1.1 Discapacidad y sindrome de Down en el Peru.

En el contexto peruano, la Ley General de la Persona con Discapacidad (Ley Num.
29973) define a la persona con discapacidad como aquella que tiene una o mas deficiencias
fisicas, sensoriales, mentales o intelectuales de cardcter permanente (Congreso de la

Republica, 2012).

Segun la Primera Encuesta Nacional Especializada sobre Discapacidad (ENEDIS)
de 2012, en el Pert los menores de 15 afios con discapacidad representan el 8,2% (129,796
niflos y nifas) en relaciéon a la poblacion total con discapacidad que es de 1°575,402
(Instituto Nacional de Estadistica e Informatica INEI, 2014). De un total de 506,358
personas con dificultades en las funciones mentales, el 13,7% corresponde a menores de 15

afios, con mayor prevalencia en nifios varones de un 56,5% (INEI, 2014).
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Para el 2015, habia 8800 personas con sindrome de Down en el Peru. De estos, el
34.97% son nifios y nifias de 6 a 13 afios de edad, es decir 3077 nifios y nifias. En Lima
Metropolitana se encuentran 3766 personas con SD inscritas en el Registro Nacional de la

Persona con Discapacidad (CONADIS, 2016).

Las personas con SD pueden presentar una o mas deficiencias. La que mas les
afecta es la de tipo intelectual, presente en el 95.3% (8388) de personas con SD, seguida
por la deficiencia del lenguaje con 88.6% (7798) y las otras deficiencias mentales con
73.8% (6494). Estas deficiencias representen algunas limitaciones para estas personas con
SD; la més frecuente es en la comunicacion, el 95.6% (8411) de las personas presenta esta
limitacion, seguida por la limitacion en la destreza con el 87.4% (7692) de personas

afectadas y la del cuidado personal con 86.9% (7651) (CONADIS, 2016).

1.2 Practicas de crianza.

La familia es la primera instancia de socializacién y crianza, y su labor en este
proceso radica en la forma de potenciar en los nifios(as) las capacidades de accion,
interaccion e intercambio, asi como, la generacion de habilidades para la vida y el sentido

de responsabilidad social (Manjarres, 2012).

En el ambito familiar se dan las précticas de crianza, definidas como las costumbres
que miembros de una sociedad determinada poseen respecto al cuidado de sus hijos(as)
(Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia UNICEF, 2003). Las practicas de crianza
hacen referencia al modo (comportamientos concretos) como los padres o quienes se
encarguen de dicho papel (cuidadores principales) orientan el comportamiento de sus
hijos(as) hacia una socializacion adecuada y las consecuencias que tienen estos actos en su
futuro desarrollo. Estas préacticas son acciones concatenadas, comportamientos
intencionados y regulados, es decir lo que efectivamente hacen los adultos encargados de la
crianza de sus hijos(as), que se orientan a garantizar la supervivencia del infante, a
favorecer su crecimiento, desarrollo psicosocial y aprendizaje de conocimientos (Aguirre y
Duran, 2000; Manjarres, 2012; Solis-Camara y Diaz, 2007, citado en Izzedin y Pachajoa,
2009).
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Las practicas de crianza pueden ser categorizadas en tres aspectos principales: el
uso del tiempo libre, el afecto, y la autoridad, castigo y disciplina (Aguirre y Duran, 2000).
El uso del tiempo libre incluye las actividades realizadas fuera del espacio de la escuela
como: el juego, ver television, las labores del hogar, las tareas escolares, y otras actividades
ludicas compartidas son variables a tomar en cuenta en esta esfera (Aguirre y Duran, 2000;

Solis-Camara y Diaz, 2007, citado en Izzedin y Pachajoa, 2009).

El afecto se refiere al conjunto de manifestaciones de carifio que pueden ser las
acciones de la expresion de afecto como caricias, besos, halagos, regalos, cogerles de la
mano; y el apoyo emocional como conversar con ellos, intentar calmarlos y apoyarlos ante
las dificultades que viven los nifios (Aguirre y Durdn, 2000; Solis-Camara y Diaz, 2007,
citado en Izzedin y Pachajoa, 2009).

Por ultimo, la autoridad, castigo y disciplina son todos aquellos actos realizados
para corregir el comportamiento. Se pueden incluir actos como dialogo (conversacion,
explicarles su conducta), regafos (reprimenda verbal) o castigos (dejar de hablarles e
ignorarlos, enviarlos a su habitacion, quitarles o no darles algo que les gusta, amenazarlos
con pegarles, darles palmadas, golpearlos con algin elemento como una correa, y
propinarles golpes mas severos, como patadas, pufietes, y quemarles las manos, entre otros

actos que atenten gravemente contra la salud del nifio o nifia) (Aguirre y Duran, 2000).

En algunos casos, las practicas de crianza relacionadas a la autoridad, castigo y
disciplina pueden incluir agresiones, entendidas como el maltrato contra los nifios(as) y
adolescentes como los abusos y la desatencion de que son objeto los menores de 18 afos, e
incluye todos los tipos de maltrato fisico, psicologico o verbal, y desatencion. (WHO,

2014).

El maltrato fisico se entiende como cualquier agresion fisica contra el nifio(a) que
incluye las agresiones que se dan dentro del contexto del castigo, correccion o disciplina
que imparten los padres o personas encargadas de la educacion o cuidado del menor de 18
afnos en diferentes modalidades como: puntapiés o patadas, pufietazos, bofetadas, jalones de
cabello, empujones, tirar al suelo, golpes con palos, lefias, maderas, bastones, ahorcamiento
o intento de asfixia, latigazos, correazos, pegar con sogas, heridas con arma punzo cortante

o arma de fuego, golpes con otros objetos contundentes (piedras, fierros, botellas,
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herramientas), otras agresiones fisicas con el cuerpo (aranazos, mordeduras, rodillazos,
cabezazos, pisotones, etc.) y otros como la negligencia (descuido o abandono) que

produzca dafio o lesion fisica al nifio(a) (Viviano, 2007).

El maltrato verbal o psicologico, se refiere a aquellas agresiones psicologicas que
recibe el nifio(a) por parte de sus familiares o allegados, que usualmente anteceden o
acompanan la violencia fisica bajo las modalidades de gritos, insultos, indiferencia,
rechazo, desvalorizacion y humillacion, amenazas de dafio o muerte a la victima,

impedimento de estudiar y/o recibir visitas, estudiar o salir y el abandono (Viviano, 2007).

La desatencion, negligencia o abandono implica descuido u omisiéon en la
realizacion de determinadas atenciones o desamparo de una persona que depende de uno o
por la cual uno tiene alguna obligacion legal o moral, o que el cuidador por prejuicio o
irresponsabilidad deja de proveer al menor los cuidados apropiados para su situacion en una
o varias de las siguientes areas: la salud, la educacion, el desarrollo emocional, la nutricion,
el amparo y las condiciones de vida seguras Organizacion Mundial de la Salud (OMS,

2002).
1.2.1 Practicas de crianza y discapacidad.

Los nifios(as) con discapacidad requieren de una atencion especial que responda a
sus necesidades, lo cual crea desafios para los padres, quienes deben desarrollar diversas
practicas de crianza adecuadas para el cuidado de estos nifios(as). Estas practicas se veran
continuamente afectadas por las dindmicas familiares y la concepcion o creencias sobre la
discapacidad que tienen los padres, es decir por sus percepciones (Algood, Sung, Gourdine

y Williams, 2011; Manjarres, 2012).

Las dindmicas familiares cambian, por ejemplo existen familias con ausencia de
figuras parentales (disgregadas) que han sido desencadenadas por la situacion de
discapacidad de uno de los hijos(as) donde la responsabilidad de crianza recae en un
miembro de la familia (Manjarres, 2012). Esta responsabilidad se incrementa cuando el
hogar estd conformado por dos hijos(as) en edades similares y uno de ellos no tiene una
discapacidad, donde el encargado de la crianza se enfrenta al reto de atender a las

necesidades de ambos hijos(as) (Greenspan, 1998).
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Por otro lado, existen creencias en juego en el proceso de crianza, entendiendo estas
como un elemento estructural compuesto por las concepciones y las percepciones, en este
caso, con respecto a la discapacidad (Manjarres, 2012). Hay creencias de caracter religioso
en las que se considera que el hijo(a) con discapacidad es producto de un castigo divino o
una prueba de dios, lo que lleva a los miembros de la familia a mostrarse proactivos frente
al proceso de desarrollo de su hijo(a) y en otros casos inmoviliza a la persona llevandola a
ceder la responsabilidad del proceso a la fuerza divina. Algunos padres pueden pensar que
es un castigo de dios si tienen un hijo(a) con discapacidad y en esos casos, suele haber

menos aceptacion de la situacion real de su hijo(a) (Fourie, 2010; Manjarres, 2012).

Otras creencias tienen que ver con explicaciones clinicas donde se considera que el
hijo(a) presenta una discapacidad a raiz de alguna situacion desencadenada por enfermedad
o por consumo de sustancias psicoactivas de uno de los padres (Manjarres, 2012). Estas
creencias se ven acompafadas por el dilema de la eterna crianza, donde los padres siguen
viendo a sus hijos(as) como un nifio(a) sin posibilidades futuras para tomar decisiones por

si mismo o aprender (Fourie, 2010; Manjarres, 2012).

Otros autores afirman que debido a que, en muchos de los casos, los padres esperan
con entusiasmo la llegada de su nuevo bebé, y no es facil para ellos aceptar que su hijo(a)
podria tener una discapacidad. Cuando los padres han logrado superar esta dificultad,
aceptando y reconociendo las caracteristicas positivas de sus hijos(as), consideran que los
comentarios negativos sobre su hijo(a) colocan a la familia bajo altos niveles de estrés y
también afectan la propia imagen del nifo(a), realizando esfuerzos por evitar situaciones

parecidas (Fourie, 2010).

Por 1ultimo, dentro del proceso de crianza, algunos padres se convierten en
“defensores maravillosos” para sus hijos(a); se familiarizan con la ley y conocen todos los
servicios a disposicion de ellos para el bienestar de sus hijos(as), ademas desarrollan
diversos comportamientos a favor del buen desarrollo de estos nifios(as), aprovechando el

tiempo libre con actividades como designar un tiempo y espacio de juego (Fourie, 2010).
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1.2.2 Practicas de crianza de nifios(as) con discapacidad: tiempo libre.

Diversos autores mencionan que es importante el uso del tiempo libre que tienen los
padres con sus hijos(as) con discapacidad con actividades ludicas y de recreacion, puesto
que favorece el desarrollo de habilidades de socializacion e independencia de los nifios(as)

con discapacidad (Fourie, 2010; Greenspan, 1998).

Manjarres (2012) elaboré un estudio en Colombia en el que recogi6 la voz de las
familias acerca de la crianza de sus hijos(as) con discapacidad desde sus propias vivencias.
La autora encontr6 familias que; a pesar de las dinamicas conyugales desatadas por la
situacion de discapacidad, ausencia de figura parental, y situaciones de salud de diferentes
miembros de la familia; desempefian un amplio compromiso en todas las areas y funciones
de la persona con discapacidad y sobre todo en el uso del tiempo libre como un punto

importante del desarrollo de sus hijos(as).

Otros autores mencionan que los padres coinciden en el juego o actividades ludicas
(manualidades) como una actividad que desempefian y comparten con sus hijos(as). Estas
actividades favorecen el desarrollo en distintas actividades de juego compartido fuera de las
horas de escuela, terapia u hospitalizacion (Ortega, et. al; 2010). Evidencia cientifica
sustenta que el juego fomenta la interaccion y comunicacion entre padres e hijos(as) con
SD, logrando fortalecer la adquisicién del lenguaje de estos nifios(as) desde un enfoque
funcional, teniendo en cuenta la complejidad de los aspectos cognitivos, emocionales y
sociales (Doménech, 2008). Asi mismo, se ha demostrado que el juego ayuda a potenciar
las capacidades y habilidades en los nifios(as) con SD que les puedan facilitar la
incorporacion a la sociedad y corregir aquello que les limite ese acceso (Fernandez et. al,

2012).

1.2.3 Practicas de crianza de nifios(as) con discapacidad: afecto.

Ortega et. al (2010), entrevistd a 10 padres de nifios con discapacidad en México y
encuentra que tienen presente el aspecto afectivo como parte del cuidado hacia sus hijos(as)
preocupandose por atender sus necesidades basicas, darles amor, carifio, que sientan y

reconozcan las demostraciones de afecto para que crezcan seguros.
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Los padres de este estudio coinciden en que es indispensable el contacto fisico,
verbal y de afecto (abrazos, besos), ya que se favorece el desarrollo de los nifios,
permitiendo que éstos se desenvuelvan e involucren en mayor medida con el ambiente en
que se hallan. Por ello es especialmente importante escuchar las voces de los padres de
nifios(as) con discapacidad sobre las muestras de afecto que aplican con sus hijos(as) y

como experimentan dicha situacion, en el cotidiano (Ortega, et. al; 2010).

1.2.4 Practicas de crianza de nifios(as) con discapacidad: autoridad, castigo y

disciplina.

El tema de las précticas de crianza se complejiza cuando los padres desconocen
maneras adecuadas de corregir a sus hijos(as) con discapacidad ya que estos representan
una mayor exigencia en cuanto a cuidados y paciencia en la crianza, y pueden recurrir a
medidas de maltrato percibidas como validas (Lovenfosse y Viney, 1999). En la literatura
internacional diversos autores encontraron evidencias distintas sobre el uso de la autoridad,
castigo y disciplina de las madres hacia sus hijos(as) con discapacidad, mostrando dos tipos
de conclusiones distintas (Algood et. al, 2011; Berastegui y Gomez-Bengoechea, 2006;
Fourie, 2010; Manjarres, 2012; y Ortega et al, 2010).

Por un lado, se encontr6 que las madres de estos nifios(as) se convierten en
protectores de sus hijos(as) ya que se informan de las leyes y conocen todos los servicios a
disposicion, que consideran importante el tiempo de juego compartido con sus hijos(as) y
las muestras de carifo para impartir disciplina a través de conversaciones, ademas de
presentar un fuerte compromiso con la salud, educacién y cuidado de sus hijos(as) (Fourie,

2010; Manjarres, 2012; Ortega et al, 2010).

Por otro lado, otros autores encontraron que los padres, debido a la situacion de
mayor estrés y vulnerabilidad emocional, corrigen a sus hijos(as) con agresiones fisicas y
verbales, y tienen una relacion de malos tratos (Algood et. al, 2011; Berastegui y Gomez-
Bengoechea, 2006). En esos casos, estos nifios(as) tienen mayor vulnerabilidad a sufrir

diversos tipos de agresiones dentro del proceso de crianza (Algood et. al, 2011).
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Estudios en paises como Estados Unidos revelaron que los nifios y nifias con
discapacidad, en edad preescolar o mas jovenes, tienen mayores probabilidades de padecer
malos tratos que sus compafieros no discapacitados, principalmente en el hogar (Algood et
al., 2011; Stalker y McArthur, 2012). En cuanto a la edad, estudios en otros paises han
encontrado que los episodios de maltrato fisico en la crianza hacia estos nifios(as) empiezan
a temprana edad desde los 4 afios, y con respecto a género las nifias sufren mayormente de
abuso sexual y los nifios de mayor maltrato psicologico asociados a las practicas de crianza
dandose, en su mayoria de casos, en el entorno doméstico (Berastegui y Gomez-

Bengoechea, 2006).

Ahora bien, se puede presentar varias explicaciones para ello. Atender a un nifio(a)
con discapacidad puede suponer una carga extraordinaria para los progenitores, con lo que
aumenta el riesgo de malos tratos (Greenspan, 1998; Berastegui y Gomez-Bengoechea,
2006). También los impedimentos que afectan a la comunicacion entre el nifio(a) y los
adultos hacen que algunos nifios(as) sean especialmente vulnerables, ya que no podrian

denunciar experiencias de abuso o mal trato (UNICEF; 2013).

Asi mismo, la mayor necesidad de atencion en el cuidado fisico y la higiene
personal puede colocar a estos nifios(as) con discapacidad en situaciones de vulnerabilidad
(Berastegui y Gomez-Bengoechea, 2006). Cuando los cuidadores son diferentes personas
pueden violentar a estos nifios, muchas veces el hecho de ser cuidado(a) por diferentes
personas que cambian con frecuencia puede dificultar en estos nifios(as) darse cuenta sobre
quién es un extrafio y quién no, y sobre qué conductas son adecuadas o amenazantes. Asi
mismo, la familia puede tener dificultades para aceptar la diferencia del menor, ese
desequilibrio entre las expectativas y la realidad se da cuando se conoce la discapacidad del
nifio(a) y puede ser un desencadenante de malos tratos. Por ultimo, y como es de esperarse,
es mas dificil para estas familias encontrar los recursos adecuados para criar a sus hijos(as)

(Berastegui y Gomez-Bengoechea, 2006).

Estas acciones desencadenan diversas consecuencias en estos nifios(as), tales como:
el aumento en la sensacion de aislamiento, la pérdida o reduccion de la autoestima, miedo,
ansiedad, y sentimientos de incapacidad, vergiienza, depresion, culpa, frustracion, miedo,

entre otras emociones que pueden terminar por convertirse en futuros comportamientos
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agresivos y por consiguiente, resulte dificil para algunos profesionales, distinguir entre el
abuso y la disciplina impartida por los padres que aumenta cuando son mayores las

dificultades de comunicacion y lenguaje (Berastegui y Gomez-Bengoechea, 2006).

1.3 Practicas de crianza de nifios y nifias con sindrome de Down.

Para el caso de los nifios(as) con sindrome de Down (SD) muchas investigaciones se
centran, principalmente, en entender cuestiones bioldgicas y genéticas acerca de este
sindrome, o en temas educativos y no se centran en la dinamica relacional de estos

nifios(as) en situacion de crianza (Devlin y Morrison, 2004).

Las familias con hijos(as) con SD han sido estudiadas durante muchos afios, y aun
hay grandes lagunas. Hay una escasez de informacion que permita entender las practicas de
crianza y dindmicas familiares concretas que se realizan dentro de las familias que tienen
un hijo(a) con SD, ello se debe a la escasa atencion que tradicionalmente se ha prestado a
las familias de las personas con sindrome de Down si se compara con las de las personas

con discapacidad intelectual en general (Hodapp, 2008).

Se encontraron algunas investigaciones que analizan las précticas de crianza de
ninos(as) con SD. En un estudio elaborado por Bastidas (2010) con madres de entre 25 a 57
afnos de nifios(as) con sindrome de Down en un hospital de Colombia, mostré6 que muchas
de las madres recibieron la noticia de forma inesperada y que esto genera un “corte” en la
vida, y que las condiciones de cotidianidad cambian ya que el nuevo miembro de la familia
tiene condiciones especiales que involucran una situacion nueva y dificil de adaptarse. En
primer lugar, las madres se ven avocadas a multiples consultas y hospitalizaciones de sus
hijos(as), dado que nifios(as) con sindrome de Down tienen mds problemas de tipo
bioldgico, tales como cardiorrespiratorios, gastrointestinales, entre otros. Entonces la madre
debe invertir mucho tiempo buscando fuentes de apoyo y permaneciendo atentas a las

necesidades de los hijos(as) dentro del hogar.

En segundo lugar, las madres reconocen que requieren de més tiempo, dedicacion y
de cuidado de la salud de su hijo(a). Puesto que sus hijos(as) incluso podrian hacerse dafio

jugando o teniendo comportamientos agresivos por lo que la atencion se centra
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exclusivamente en salvaguardar su bienestar. Por tanto, las madres abandonan muchas otras
responsabilidades o esferas de la vida para dedicarse integramente a sus hijos(as) (Bastidas,

2010).

La participacion de la familia en el desarrollo del lenguaje y la comunicacion es
fundamental. La forma en que los padres hablan al nifio(a), explicandole situaciones y
sucesos o leyéndole cuentos o narraciones estimula su capacidad de comunicacion (Down
Espana, 2013). Por ejemplo, las investigaciones realizadas en familias con nifios(as) con
sindrome de Down indican que la frecuencia de la aportacion verbal de los padres
constituye un factor importante para promover el desarrollo del lenguaje y la comunicacion.
Por ello, diversos autores afirman que es conveniente que los padres establezcan didlogo
constante con sus hijos(as) dedicandoles tiempo para ello, usando este didlogo como medio
de correccion y disciplina incluso cuando estos nifios(as) desarrollan comportamientos

inadecuados (Down, Miller, Leddy y Leavitt, 2001 en Down Espafia, 2012).

Lo mismo sucede en actividades diarias como comer que requieren de tiempo y
atencion. Los problemas de alimentacion en los nifios(as) estdn intimamente relacionados
con la actitud de ansiedad de los padres ante las horas de la comida, ya que muchas veces
refuerzan la falta de autonomia al comer, optando por algo "mas facil" y "més comodo"
reforzando la pasividad del nifio(a) dandole de comer o vistiéndole, que realizar los pasos
adecuados para que el nifio(a) aprenda los héabitos correspondientes (Down Espaia, 2013).
No obstante, existen comportamientos realizados por otros padres que son mas
convenientes y refuerzan la autonomia del hijo(a), por ejemplo: acostumbran al nifio(a) a
que adopte una buena postura a la hora de comer (posicion erguida); que se siente a comer
con los demas (o que esté presente mientras los demds comen); suprimen estimulos que
distraigan al pequefio mientras come (juguetes, DVD, la TV); y usan los momentos de las
comidas como situaciones apropiadas para propiciar la comunicacion entre los diferentes

integrantes de la familia (Down Espana, 2013).

Ahora bien, en familias con hijos(as) con SD y sin SD, de algin modo, los padres
desarrollan conductas para salvaguardar casos como estos. Realizan un esfuerzo por ayudar
también al otro nifio(a). El tiempo de juego, por ejemplo, o “tiempo en el suelo” que los

autores definen como el acto de los padres de ser cercanos al juego y disfrutar la actividad
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de manera conjunta, no es solo para el nifio(a) con discapacidad, si no para ambos. Esto
implica involucrar a ambos hijos(as) en el espacio de juego moderado por la madre o padre,
haciendo que haya alternancia en la direccion del juego. Algunas familias le dan al nifio(a)
sin la discapacidad roles de ayuda durante el juego, incluso la responsabilidad de ser

modelos de como cambiarse o comer, leer o cantar, entre otras cosas (Greenspan, 1998).

Las investigaciones en Pert sobre SD se han centrado principalmente en temas de
salud como problemas fisicos y biologicos, y temas de educacion como inclusion o
capacidad docente para la inclusion (Chipana, 2016; Vargas, 2012; Limache y Pinedo,
2013; Chavez, 2015). Aunque algunos autores sugieren investigar las interacciones de los
nifos(as) con SD con otros actores al interior del hogar (Greenspan, 1998; Hodapp, 2008,
Bastidas, 2010), no se han encontrado estudios locales que aborden las practicas de crianza

utilizadas con nifos(as) con SD a nivel local.

Considerando esto, resulta pertinente generar mayor informacion sobre la crianza de
ninos(as) con SD, considerando su interaccion con otros miembros de la familia. En ese
sentido, la presente investigacion busca conocer como son las practicas de crianza que usan
las madres con hijos(as) con SD y sin SD de entre 5 y 12 afios de edad dentro de sus
hogares. Con esto se busca realizar un analisis centrado en la familia, donde se reconoce
como actores principales a los nifios y nifias de entre 5 y 12 afios con SD y sin SD, y sus
madres. De forma mas especifica el estudio busca indagar en dos objetivos especificos: 1)
describir y comparar la percepcion de las madres sobre sus hijos(as) con SD y sin SD, 2)
describir y comparar las practicas de crianza que usan las madres con sus hijos(as) con SD

y sin SD.
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CAPITULO II: METODOLOGIA

A fin de explorar las practicas de crianza que usan madres de familia con sus
hijos(as) con y sin SD, se realiz6 una investigacion cualitativa con un enfoque
fenomenoldgico. Este enfoque permitié describir el significado o sentido de diversos
individuos, en este caso madres de familia, acerca de sus propias experiencias de vida, de
un concepto o de un fendomeno, centrandose en “qué” se experimenta y “coOmo” se
experimenta determinada situacion en cada una de ellas (Avramidis y Smith, 1999;
Creswell, 2007; Moustakas, 1994 en Creswell, 2007). En este caso, se buscaba ahondar en
la experiencia de las madres de familia con hijos(as) con y sin SD, por lo que el didlogo a
través de las entrevistas, resultdo ser la mejor herramienta para profundizar sobre su
experiencia. La perspectiva cualitativa permitiria realizar un anélisis exhaustivo en base a la

informacion obtenida en cada entrevista.

2.1 Participantes.

La poblacion que formo parte del estudio fueron madres de familia mayores de edad
(18) que tienen hijos(as) con SD y sin SD de entre 5 y 12 afios que viven en Lima
metropolitana. Se eligieron dos hijos(as) en diferentes condiciones (con SD y sin SD) con
el fin de responder a los objetivos de comparar las préacticas de crianza en ambos. Las
madres fueron elegidas porque son quienes comunmente pasan mayor tiempo con los

hijos(as) encargandose de su crianza (Oré y Diez Canseco, 2011).
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2.1.1 Método de seleccion.

Se utilizé el muestreo por juicio el cual consiste en establecer criterios tedricos o

caracteristicas fundamentales del sujeto de estudio para elegir a participantes que cumplan

con estas propiedades y caracteristicas (Mejia, 2000). Los criterios de inclusién de

participantes son los siguientes:

Madres mayores de edad (18) que viven en Lima metropolitana, por ser un gran
porcentaje de madres mayores que viven en Lima, las que tienen hijos(as) con SD,
(CONADIS, 2016). Asi mismo, la mayor cantidad de casos de personas con SD
registrados (42.80%) se encuentran en Lima metropolitana (CONADIS, 2016).

Madres que tienen al menos un hijo(a) con SD y un hijo(a) sin SD entre los 5 y 12
afios en su mismo hogar. Se eligieron dichas edades puesto que el mayor porcentaje
de nifos(as) con SD (34.97%), es decir 3077 de 8800 personas, se encuentran en un
rango de 6 a 13 afios de edad (CONADIS, 2016). Ademas, estos nifios(as) se
encontraban en instituciones educativas, de nivel primario, lo que facilitdé poder

encontrar a las madres en las instituciones educativas.

Madres que no viven solas y de alguin modo reciben apoyo en la crianza. Esto
porque permitié que las madres tengan tiempo para acceder a las entrevistas y

puedan sentirse confiadas de que sus hijos(as) estan siendo cuidados por alguien.

Asi mismo, se procuro tener una muestra balanceada por género de los hijos(as), por

lo que se buscod que la cantidad de madres con nifios(as) de un mismo y diferente género

sea similar. Esto debido a que se consider6 que el tema de género podria generar ciertas

diferencias en la crianza ademas del SD (Benavides y Leon, 2013).

Para llegar a las madres que cumplan con los requisitos, se us6 el método de “bola

de nieve” en el cual un elemento de la poblacion facilita informacién sobre otro con

caracteristicas similares (Babbie y Benaquisto, 2002). Es asi que las primeras madres

entrevistadas, contactadas en las instituciones educativas, facilitaron el dato de contacto de

otras madres que cumplieran con los requisitos a quienes se contact6 a través de llamadas

telefonicas para explicarles los objetivos de la investigacion y pedirles su participacion.
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2.1.2 Descripcion de la muestra.

La muestra estd conformada por 16 madres mayores de edad (18) que tienen
hijos(as) con sindrome de Down y sin sindrome de Down de entre 5 y 12 afios. A

continuacion se detalla la descripcion de esta muestra.

La mayoria de los nifios(as) asisten a Instituciones Educativas especializadas para
nifios(as) con discapacidad y solo en algunos casos asisten una institucion educativa regular
con caracter inclusivo. Se hizo un balance por género y discapacidad para los nifios(as) lo
cual permitidé tener 4 subgrupos que contemplaban nifios(as) del mismo género y de

diferente género, con y sin SD.

Tabla. 1. Muestra de madres con hijos(as) con Sindrome de Down.

GENERO IGUAL GENERO DIFERENTE
Nifio con SDy | Nifiacon SDy Nifio con Nifia con
TOTAL
nifio. nifia. SD y nifa. SD y niflo.
Cantidad de
4 4 4 4 16
madres

(*) TOTAL: 16 madres de familia.

La edad de las madres oscilaba entre los 29 y 57 anos. La mayoria de ellas ha
nacido en Lima a excepcion de dos casos que nacieron en Ancash. Las madres vivian en
diferentes distritos de Lima Metropolitana (Jicamarca, Comas, Brefa, San Juan de

Miraflores, Magdalena, San Borja e Independencia) y Callao.

La mayoria de las madres tenian el maximo grado de instruccion de secundaria
completa a excepcion de tres casos, uno de primaria completa, otro de superior técnico
completa y uno de superior universitario completo. En cuanto a las ocupaciones
principales, la mayoria de las madres se dedicaba a las labores del hogar y en cuatro de los
casos trabajaban haciendo limpieza en otros hogares, cocinando, atendiendo su propio
negocio. Con respecto al estado civil, nueve de las madres estaban casadas, y siete, son

convivientes.
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2.2 Instrumentos.

Se utilizé una guia de entrevista semiestructurada para madres de familia, cuyo
objetivo era indagar acerca de la percepcion de las madres sobre sus hijos con SD y sin SD,
asi como de las précticas de crianza cominmente utilizadas en ambos casos. Las variables

que se usan para la guia de instrumentos se definen de la siguiente manera:

Percepcion: la percepcion es el juicio u opinion que surge a partir de la observacion
de un fendmeno o situacion, especificamente a cerca del comportamiento y caracteristicas
del sujeto (Vargas, 1994). En este caso, se explora la percepcion de los hijos(as) con SD y

sin SD.

Las practicas de crianza: Se refiere a las percepciones de las madres sobre las
acciones, como comportamientos intencionados y regulados, que hacen los adultos
encargados de la crianza de los nifios(as) (Aguirre y Duran, 2000; UNICEF, 2003; Solis-
Camara y Diaz, 2007 En: Izzedin y Pachajoa, 2009). Estas practicas, como se puede ver en
el siguiente cuadro, pueden estar referidas a tres aspectos: tiempo libre, afecto, autoridad

castigo y agresion (Aguirre y Duran, 2000).

Tabla. 2. Sintesis de los principales aspectos considerados en el constructo prdcticas de

crianza.

PRACTICAS DE CRIANZA *

Refiere a todas las acciones realizadas fuera del tiempo y espacio de la
escuela con fines recreativos como el juego, ver television, labores del
hogar, tareas escolares, otras actividades ludicas.

Tiempo libre

Afecto Refiere a las acciones de expresion de afecto como brindar caricias,
besos, halagos, regalos, cogerles la mano, y de apoyo emocional como
conversar con ellos, intentar calmarlos.

Refiere a las acciones que procuran impartir disciplina a los hijos,
estas se usan para corregir los comportamientos negativos y reforzar
los comportamientos positivos, como tener una conversacion, regafiar,
Autoridad, castigo y disciplina. | dejar de hablarles e ignorarlos, enviarlos a su habitacion, quitarles o
no darles algo que les gusta, amenazarlos con pegarles, darles
palmadas, dar golpes con algun objeto contundente (correa, chicote,
palo, botellas, fierros, etc.), dar golpes con el cuerpo (patadas, puiietes,
araflazos, pisotones, etc.), y actos de negligencia (descuido o
abandono).

* Basado en Aguirre y Duran (2000) y Viviano (2007).
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La entrevista fue construida a partir de las variables consideradas relevantes para
este estudio. Se elaboraron preguntas relacionadas a cada variable que a su vez
respondieran a cada objetivo especifico. Dicho instrumento fue validado con expertos en
investigacion en desarrollo infantil e investigacion cualitativa, los que evaluaron y

propusieron ajustes para mejorar la pertinencia y claridad de las preguntas.

2.3 Procedimiento.

Primero, se realizd una fase piloto entrevistando a dos madres de familia que
cumplian con los requisitos ya sefialados. Se hizo esto a fin de clarificar las preguntas de la
entrevista semiestructurada y verificar si estas eran inteligibles para las madres

participantes.

A partir del piloto se hicieron dos correcciones al instrumento. En primer lugar, se
pas6 de dialogar a partir de las preguntas sobre los dos hijos(as), a dialogar primero de un
hijo(a) con SD y luego del otro hijo(a) sin SD. Esto debido a que resultaba dificil para las
madres hablar de ambos hijos(as) de manera simultinea ya que en algunos momentos
confundian la informacion y no se tenia claridad sobre cudl de ambos hijos(as) se estaba

dialogando.

En segundo lugar, se eliminaron preguntas, consideradas en el piloto, que abordaban
la experiencia de la madre al conocer la noticia de tener un hijo(a) con SD, puesto que
movilizaron sentimientos de nostalgia y tristeza en las madres que posteriormente no les
permitian responder con claridad a las demas preguntas ya que lloraban o preferian no
hablar del tema. Ademas, aquellas preguntas no aportaban directamente al objetivo de

investigacion.

Seguidamente, las madres de familia fueron contactadas a través de dos estrategias.
Primero, se establecio contacto presencial con directores de Centros de Educacion Bésica
Especial, Instituciones de educacion inclusiva, y encargados de Instituciones de apoyo a
padres de nifios(as) con SD, para explicarles los objetivos del estudio. Después de ser
aceptado, se establecid contacto presencial con las docentes y/o voluntarios quienes citaron

a algunas madres de familia para desarrollar las entrevistas en un espacio de la escuela o
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centro de apoyo. A estas madres también se les explicaron los objetivos del estudio
previamente a su participacion en la entrevista. Segundo, adicionalmente al final de cada
entrevista, se les solicitd a las madres el contacto con otras madres de familia que
cumplieran los criterios de seleccion del estudio. El contacto se realizo a través de un
nimero de teléfono, al cual se les llamd para explicarles los objetivos del estudio y

solicitarles su participacion.

La recoleccion de informacion se inicid después de cada aprobacion de las madres
de participar del estudio. Las entrevistas se realizaron en las escuelas y en los hogares de
las madres dependiendo de su disponibilidad de horario. En todos los casos, las
participantes firmaron un consentimiento informado, que incluia la explicacion de los fines
del estudio a manera de consigna para el investigador, indicaba que la informacion seria
confidencial y anonima, y recogia el nombre de la entrevista y nimero de teléfono de
contacto (ver anexo 1). Las entrevistas tuvieron una duracion de entre 45 a 90 minutos,
segin el caso. Las entrevistas fueron grabadas, transcritas y codificadas, usando un
seudonimo para la madre y nombres ficticios para los nifios(as), a fin de proteger la

identidad de los participantes y sus familias en el analisis.

2.4 Analisis de datos.

Para facilitar al analisis de las entrevistas semiestructuradas, se tuvo de manera
deductiva cuatro ejes que guiaban el andlisis: 1) la percepcion de las madres sobre sus
hijos(as) con SD y sin SD, 2) las practicas de crianza de tiempo libre, 3) las practicas de
crianza de afecto, y 4) las practicas de crianza de autoridad, castigo y disciplina; que usan
las madres con sus hijos(as) con SD y sin SD. Cabe resaltar que los cuatro ejes se aplicaron

de forma separada para cada nifio(a), con SD y sin SD.

Las entrevistas fueron analizadas mediante un modelo de Analisis de Contenido, el
cual toma en cuenta el contenido manifiesto de la informacion y busca identificar de modo

coherente categorias, patrones y temas (Caceres, 2003; Quinn, 1987).

Para este andlisis, se usaron dos sub métodos: deductivo e inductivo (Quinn, 1987).

Primero, las dimensiones fueron construidas a priori o por método deductivo. Segun las
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variables de la entrevista se eligieron cuatro dimensiones: percepciones; tiempo libre;
afecto; y autoridad, castigo y disciplina; las cuales contenian una serie de actos concretos
que conformaban el conjunto de practicas de crianza estipuladas por la teoria, que se

identificaron en el discurso de las madres.

Segundo, a partir de una nueva lectura de forma inductiva se usé la codificacion
abierta (open coding), la cual sirvio para armar nuevas categorias en base a similitudes y

diferencias (Babbie y Benaquisto, 2002) en la percepcion de las madres sobre sus hijos(as)

con y sin SD, y las précticas de crianza que usan.

Asi también, se realizo una validacion de categorias de andlisis con la colaboracion
de una profesional experta en temas de discapacidad, quién realizd un analisis propio, el
cual fue coincidente con el analisis ya realizado. Finalmente, el analisis de la data y
redaccion de resultados y discusion, tuvieron revisiones continuas que realizaron el asesor y

el investigador de esta tesis.
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CAPITULO III: RESULTADOS

Los resultados de la presente investigacion se dividen en cuatro secciones: i), las
percepciones de las madres sobre los hijos(as) con y sin SD; ii), las practicas de tiempo
libre de las madres para sus hijos(as) con y sin SD; iii), las practicas de afecto de las madres
para sus hijos(as) con y sin SD; y iv), las practicas de autoridad, castigo y disciplina de las

madres para sus hijos(as) con y sin SD.

Todas las categorias se presentan en orden descendente, siendo las primeras
aquellas que fueron mencionadas con mayor reiteracion y las ultimas, aquellas que fueron
menos frecuentes en el discurso de las madres entrevistadas. Asi mismo, a fin de proteger la
identidad de las madres de familia y sus hijos, todos los nombres empleados en las citas

para los nifios(as) son ficticios.
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3.1 Percepcion de las caracteristicas de los hijos(as).
3.1.1 Percepcion de las madres sobre sus hijos(as) con sindrome de Down.

Se encontraron diversas caracteristicas mencionadas por las madres sobre sus
hijos(as) con SD, siendo las principales: “capaz de hacer cosas de manera independiente”,

29 <¢

“afectuosos”, “agresivos” y “traviesos”.

En cuanto a la consideracion de los hijos(as) como “capaces de hacer cosas de
manera independiente”, refiere a la capacidad que tienen sus hijos(as) con SD para realizar
diversas actividades, habiéndolas aprendido por observacion o practica. Esta capacidad se
establece después de un duradero proceso de cambio y aprendizaje, y se relaciona con el
desarrollo de su autonomia, ya que a pesar de sus dificultades, son capaces de tomar

decisiones y realizar algunas actividades por su cuenta, sin la supervision materna.

(...) por ejemplo yo veia que él podia hacer muchas cosas mas, muchas cosas mas; acd mismo no
mas yo veo, tiene sed, se puede servir el agua no, se cambia solo... huy le gusta limpiar agarra un
trapo y esta limpiando... (Madre de nifio con SD y nifio sin SD)

Asi mismo, las madres consideran que sus hijos(as) con SD son ‘“afectuosos”, es
decir expresan con facilidad el amor hacia ellas y demés miembros de la familia, a través de

acciones como dar besos y abrazos.

En todo sentido ;no?, en todo sentido. El es un nifilo amoroso, es un nifio carismatico, risueflo... es
un nifio que te viene y te abraza y te da un beso, es un nifio que ti vas y le das un beso y €l te lo
recibe. (Madre de nifio con SD y nifio sin SD)

También se ha encontrado que las madres perciben a sus hijos(as) como
“agresivos”, es decir presentan comportamientos de cierta manera violentos como
golpearse el cuerpo o contra las paredes, pellizcar, tirarse al suelo, entre otras cosas.
Muchas veces, este comportamiento se realiza con el fin de conseguir algo sin tener plena

consciencia de que estdn haciendo dafio a otros o a ellos mismos.

(...) o sea era un niflo que yo lo sacaba a la calle, empujaba a las nifias, o les arrancaba a los nifios su
chupete, su helado, los arrancaba, les jalaba y se lo comia con todo. (Madre de nifio con SD y nifio
sin SD)

Las madres también consideran que sus hijos(as) son “traviesos”. Afirman que en
diversas ocasiones, estos nifos(as) realizan travesuras, tomando objetos que no deberian

coger, desordenando o botando cosas cuando no los ven, etc.
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Las madres mencionaron, aunque con menos recurrencia, que sus hijos(as) con SD
tienen “dificultad para comunicarse”, puesto que en algunos casos no hablan y en otros
casos les cuesta articular palabras, frases u oraciones. Esto imposibilita que haya una
comunicacion fluida entre la madre y el hijo(a), lo que provoca sentimientos de estrés en la
madre. También se encontr6 la categoria de “desobedientes”. Algunas madres coinciden en
que sus hijos(as) muchas veces no obedecen las indicaciones que ellas emiten, acompafiado

en algunas ocasiones, por actos agresivos como: golpear, empujar o escupir.

La categoria de “hijos(as) que comprenden ficilmente”, refiere a que algunas
madres también consideran que sus hijos(as) con SD tienen la capacidad de captar diversos
mensajes y ordenes con facilidad, recordar momentos y lugares, cuando ellas les explican.
La categoria de “hijos(as) que se portan bien” refiere a que estos nifios(as) tienen un
comportamiento adecuado frente a los demas, es decir ellos obedecen y aceptan las
indicaciones de las personas adultas. En la mayoria de casos, este comportamiento
adecuado viene acompanado de un discurso de cambio, donde las madres reconocen que
sus hijos(as) con SD han pasado de un comportamiento desobediente y agresivo a un
comportamiento obediente, calmado y mas estable, debido a los aprendizajes obtenidos a

en la escuela y a las medidas que ellas toman para corregir comportamientos inadecuados.

Con menor frecuencia, otras madres consideraron a sus hijos(as) con SD como “un
regalo de dios”. Mencionan que la condicion de SD de sus hijos(as) se ha dado por obras de
dios, diciéndoles que son angelitos ligados a caracteristicas de ternura, diversion y amor.
Por otro lado, algunas madres comentaron que sus hijos(as) son “inseguros”, lo cual refiere
a que estos nifios(as) se muestran timidos cuando se encuentran en medio de un acto de
socializacién con otros nifios(as) o adultos y tienen falta de confianza en ellos mismos,
experimentando sentimientos de inseguridad. Algunos nifios(as) tienen “dificultad para
caminar” debido a problemas motores, en algunos casos no caminaban hasta una edad
avanzada. Por ultimo, la categoria de “los hijos(as) con una salud delicada”, refiere a una
salud fragil, teniendo una mayor prevalencia a padecer algunas enfermedades por sus

defensas bajas.
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3.1.2 Percepcion de las madres sobre sus hijos(as) sin sindrome de Down.

A diferencia de los hijos(as) con SD, se encontr6 una menor cantidad de
caracteristicas asociadas a los hijos(as) sin SD. Dentro de estas, las principales son:

“independientes” y “caprichosos y hurafios”.

La primera categoria coincide con la primera categoria de los hijos(as) con SD, la
cual resalta la caracteristica de “independencia”, indicando que ellos pueden realizar
diversas actividades diarias por su cuenta. A diferencia de los nifios(as) con SD, este
comportamiento independiente de los hermanos(as) sin SD se desarrolla a muy temprana

edad aprendiendo diversas cosas por cuenta propia.

(...) ella habla, ella se hace sus cosas, de muy chiquita se pone sus zapatos, se baiia, le gusta mucho
ir a la ducha. Es una chica muy independiente, duerme en su cuarto desde muy nifia muy pequeiiita,
tiene su televisor, tiende su cama, se va al bafio hace sus necesidades ella se limpia todo, una chica
muy independiente. (Madre de nifia con SD y nifio sin SD).

Ademas, algunas madres mencionaron que este comportamiento independiente los
lleva a ser un modelo para sus hermanos(as) con SD, ya que la madre involucra al hijo(a)
sin SD en actividades junto al hermano(a), por ejemplo: en el espacio de juego, en ayudar a
la madre a ensefiarle a realizar ciertas acciones como cambiarse de ropa, a realizar sus

necesidades fisiologicas, e incluso cuidando al hermano(a) con SD ante su ausencia.

Si, si; yo creo que Elvis se me ha ayudado bastante; para empezar por ejemplo en ir al bafio, yo cémo
lo podria ensefiar “haz tu penecito asi no ponlo”, o sea yo no podria por mas que quiera, “hijito
enséfiale a tu hermano por favor que utilice bien el inodoro” (...) hay bafio para damas y de varones,
entonces €l no va a entrar conmigo, bueno cuando era mas pequefio si lo haciamos pero ahora no,
ahora ¢l entra con Elvis pues no y Elvis lo ensefia, entonces ha ayudado bastante, bastante me ha
ayudado en ese sentido. (Madre de nifio con SD y nifio sin SD)

Por otro lado, se encontro, a diferencia de los hijos(as) con SD, la caracteristica de
“caprichosos”. Cuando estos nifios(as) desean obtener algo y no lo obtienen, o exigen mas
atencion al sentirse conflictuados por la mayor demanda y atencion hacia sus hermanos(as)
con SD; hacen pataletas, empiezan a llorar o no quieren moverse de su lugar,
desobedeciendo a las indicaciones de la madre. “Ay Mayeli es diferente, Mayeli es una ninia
caprichosa... quiere yogurt, quiere chizito, quiere todo en el mercado”, menciona una

madre de nifia con SD y nifia sin SD.

Los nifios(as) sin SD también son percibidos como ‘“hijos(as) inseguros” ya que

demuestran timidez frente a los demas, por ejemplo cuando reciben afecto de los demas
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como una caricia y/o una palabra carifiosa, o cuando ellos deben socializar, por ejemplo

cuando las madres les piden que saluden a las demads personas.

La categoria de “hijos(as) tranquilos”, la cual no se menciona en los hijos(as) con
SD, refiere que los hijos(as) sin SD tienen un comportamiento calmado en el hogar, la
escuela, o el barrio, por ejemplo cuando no realizan travesuras, cuando se quedan quietos
en un solo lugar o cuando caminan junto a la madre por la calle sin irse a otro espacio; esto

es interpretado por los padres y otros actores, como un comportamiento adecuado.

También se encontrd la categoria de “los hijos(as) obedientes” al igual que sus
hermanos(as) con SD, puesto que las madres mencionan que sus hijos(as) “hacen caso” con
regularidad y obedecen rapidamente a las indicaciones que ellas imparten. Finalmente, “los
hijos(as) carifiosos”, es una categoria que aparece con menos frecuencia pero que refiere a
las muestras de carifio de sus hijos(as), siendo afectuosos al acercarse a ellas y brindarles

caricias, besos y abrazos.

3.2 Practicas de crianza relacionadas al tiempo libre.

3.2.1 Uso del tiempo libre de las madres con sus hijos(as) con sindrome de

Down.

Dentro del uso de tiempo libre, se encontraron diversas actividades que realizan
estos nifos(as) en su tiempo libre, en algunas ocasiones solos o acompanados. Las mas
recurrentes en el discurso de las madres son: el “juego con familiares” y la “musica y
baile”. Para el caso de “juego con familiares”, los hijos(as) con SD suelen jugar
acompafiados de los familiares, juegan con la propia madre, con los hermanos(as), con el
padre o con los abuelos. Se comparten juegos con materiales como pelotas, carritos,
mufiecas, rompecabezas, entre otros objetos; o se recrean situaciones como la cocinita o

una cena; se realizan juegos convencionales como las chapadas, las escondidas, etc.

Con su abuela se van a jugar all4, su abuela le saca los rompecabezas, ella los arma, de ahi ya los
guarda; después saca sus revistas de Barny se pone a ver; y después como ella tiene pelotas chicas, se
encierra todo con circulo y se pone a tirarlas, ya ahi esta con la abuela. (Madre de nifia con SD y nifia
sin SD)
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En la categoria de “musica y baile”, las madres afirmaron que para lograr que sus
hijos(as) pasen un agradable tiempo libre o se tranquilicen si se sienten ofuscados, activan
la musica y ellos la escuchan atentamente, y en varias ocasiones empiezan a bailar. Esta
actividad se da de manera compartida con la madre y también de forma independiente. “Le
gusta mas escuchar musica, en la casa ella sabe donde prende el equipo, va prende, estd
escuchando bailando o asi cantando a su manera no”, menciona una madre de nifia con

SD y nifio sin SD.

La categoria de “asistir a lugares de recreacion” refiere que estos nifios(as) salen del
hogar en su tiempo libre y asisten a otros lugares para jugar como: parques, piscinas,
restaurantes con juegos, juegos mecanicos, centros deportivos, etc. La categoria de “hacer
las tareas escolares”, se refiere a la practica comun de realizar las tareas escolares en el
hogar junto a la madre, aunque estas ultimas mencionan que las tareas escolares que tienen
sus hijos(as) son pocas. Estas actividades también representaron una diferencia para cada
hijo(a) donde la madre invierte mas tiempo y atencién en ayudarle con las tareas al hijo(a)

con SD.

(...) pero es un poquito dificil ;no?; porque por ejemplo a Sebastian para decirle que haga su tarea no
lo puedo decir, en cambio a Elvis, haz tu tarea y ¢l va y lo hace ;jno?, en cambio a Sebastian no, yo
tengo que sentarme con Sebastian, es muy distinto. (Madre de nifio con SD y nifio sin SD)

Las madres también comparten la actividad de “ver television”. Esta accion
comprende un acto de esparcimiento durante las horas libres que tienen los hijos(as), que se
realiza junto a la madre o solos. Otra categoria es el “juego solo” en el que las madres dan
un espacio para que sus hijos(as) puedan tener un momento de juego libre que realizan de

manera individual.

Asi mismo, otra actividad es “la realizacion de terapias fisicas en casa”. Algunas
madres usan el tiempo libre para reforzar algunos ejercicios terapéuticos con sus hijos(as).
Por ejemplo, ejercicios que puedan estimular la motricidad fina o gruesa, masajes en el
rostro, o pronunciacion de palabras, entre otras cosas. También las “actividades de
ensenanza”, donde las madres aprovechan el tiempo libre para reforzar algunos
aprendizajes, acudiendo, por ejemplo, a técnicas de memorizacién o reconocimiento de

objetos.
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Otras actividades menos frecuentes son: “asistir a actividades de socializacion”, la
cual consiste en que los nifios(as) socializan con otros nifos(as) y adultos en sus ratos
libres, por ejemplo asistiendo a grupos sociales, fiestas, reuniones familiares, etc. También
la “realizacion de manualidades” donde los nifios(as) seleccionan objetos y pintan, recortan,
pegan, etc. Estas actividades suelen realizarlas solos pero en algunos casos las madres se
involucran sobre todo para vigilarlos y cuidarlos. Por tltimo, la categoria de “juego con
otros nifios(as)”, comprende el compartir del juego libre con otros nifios(as), principalmente

cuando las madres se encargan de generar ese espacio dentro o fuera del hogar.

3.2.2 Uso del tiempo libre de las madres con sus hijos(as) sin sindrome de

Down.

Para el caso de los nifos(as) sin SD, las actividades de tiempo libre que se
encontraron son iguales a algunas de las actividades de los nifios(as) sin SD. Las categorias
coincidentes con las siguientes: “juego con familiares”, “asistir a lugares de recreacion”,
“ver television”, y “asistir a actividades de socializacion”, las cuales se definen del mismo

modo que las actividades de tiempo libre de los hijos(as) con SD.

Después que se levanta comienza a jugar con su hermano; porque su hermano viene tres y media,
entonces juega con su hermano (...) o si no, se ponen a ver television juntos. (Madre de nifio con SD
y nifio sin SD)

Las actividades de juego como jugar a la pelota, juegos mecanicos o juegos en
parques, juegos de roles, ver television, salir a reuniones familiares, manualidades, etc., son
compartidas con el hermano(a) con SD puesto que es con quien permanece la mayor parte

del tiempo.

3.3 Practicas de crianza relacionadas al afecto.
3.3.1 Afecto de las madres hacia sus hijos(as) con sindrome de Down.

En cuanto al afecto, las madres mencionan que expresan su afecto de diferentes

maneras. Muchas de las acciones de afecto se combinan al darse de forma paralela.

La practica mas usada por las madres para expresar afecto son “los abrazos y los

besos”. Las madres mencionaron que cuando quieren demostrar carifio a sus hijos(as), lo
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hacen a través de un abrazo, muchas veces acompafiado de un beso, una caricia y de
atencion. Ademas la demostracion de afecto con esta conducta, es reciproca, los hijos(as)
con SD muestran su carifio del mismo modo. “4 veces, cuando ella me abraza, me besa; yo
la respondo con un abrazo y un beso; o a veces la abrazo la digo te quiero mucho, mama te

quiere mucho”, menciona una madre de nifia con SD y nifia sin SD.

Las madres mencionaron que procuran ‘“‘comunicarse con carifio”, cuando sus
hijos(as) han tenido un problema y/o se sienten tristes, enfermos, molestos o acongojados.
Ellas hacen uso del lenguaje verbal (frases y palabras carifiosas) y no verbal (caricias) para

intentar calmarlos y consolarlos.

Y cuando el llora yo también voy lo abrazo le digo, hijo ya va a pasar, ya va, hay que tener paciencia
calma yo sé que ti puedes hacerlo, pero poco a poco vas a aprender Jacobo entonces ¢l me mira, él
me escucha. (Madre de nifio con SD y nifio sin SD)

Ademés las madres optan por “elogiar sus capacidades”. Esta refiere a una manera
de demostrar afecto indicando las fortalezas y capacidades que ellos tienen, sobre todo en
momentos en los que los nifios(as) se sienten tristes o han cometido algun error. Por otro
lado, la categoria de “darles espacio” refiere a dejarlos a solas y esperar a que se
tranquilicen cuando los hijos(as) se encuentran tristes o molestos para luego poder
conversar con ellos e intentar hacerles sentir mejor. Este espacio es necesario para calmarse

puesto que de lo contrario podrian reaccionar de manera agresiva al sentirse invadidos.

Se encontr6 que la categoria de “hacerles jugar” es una estrategia de las madres,
quienes generan un espacio para jugar y divertirse, con el fin de cambiar su humor cuando
perciben a sus hijos(as) tristes y/o aburridos. Propiciar el juego, que también representa una
actividad de tiempo libre, es usada al mismo tiempo para demostrar afecto cuando dentro
del juego se despliegan muestras de carifio como abrazos y besos, y se les da una palabra de
aliento o se intenta calmarlos. Por tltimo, “escuchar musica” es un acto por el cual las
madres buscan tener un espacio para escuchar juntos la musica que a sus hijos(as) les

agrada mas, ocupandose de demostrarles afecto al mismo tiempo.
3.3.2 Afecto de las madres hacia sus hijos(as) sin SD.

Para el caso de los nifos(as) sin SD, resaltan tres actos concretos: “abrazos y
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besos”, “conversar con ellos”, y “darles espacio a solas”. Es asi que, de forma similar a los
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nifios(as) con SD, las madres demuestran su afecto a través de “abrazos y besos” ya que

consideran importante ser muy expresivas dandoles carifio a sus hijos(as) sin SD.

Sin embargo, existe una particularidad en cuanto a esta categoria, ya que en algunos
casos, estas muestras de carifio se hacen evidentes cuando hay un reclamo de parte del

hijo(a) sin SD cuando siente que no recibe la misma expresion de afecto que su hermano(a).

(...) “mama ti nomas le abrazas a ¢él”, asi me dice mi hijo, es dificil porque no le he dado mucho
carifio a ¢él, no sabe lo que es un abrazo de madre porque le doy més mi atencion a Jacobo, entonces
ahora trato de darle su abrazo, su beso. (Madre de nifio con SD y nifio sin SD)

A diferencia de los hijos(as) con SD, las madres usan la categoria “conversacion”
con sus hijos(as) sin SD. Esto se da con mayor regularidad para explicarles diversas
situaciones que cuestionan, preguntan o reclaman. Por ejemplo, siempre que el hijo(a) sin
SD cuestiona la diferencia en la atencion diaria, la cual es mayor para su hermano(a) con
SD. Las madres consideran que con sus hijos(as) sin SD, pueden mantener un didlogo
medianamente fluido, pudiendo hablar sobre diversas preocupaciones, inquietudes e incluso

confiarles cierta informacion del hogar.

Me acerco a él y le converso, le converso de la vida, le converso de los amiguitos del colegio, si es
por los amigos del colegio, lo converso de nosotros, de nuestro, del papa, de la nifia, de la mama...
empiezo a hablar, o sea mas con Leo, es cuando mas yo hablo con él para explicarles como son las
cosas y para calmarlo. (Madre de nifio con SD y nifio sin SD)

Finalmente, la categoria de “darles espacio a solas”, la cual refiere al tiempo y
espacio que la madre deja solo al hijo(a) sin SD cuando ellas consideran que lo necesitan,
puesto que notan en ellos algin sentimiento de tristeza o molestia; para luego acercarse y

conversar sobre sus sentimientos e intentar calmarlos o motivarlos.

3.4 Practicas de crianza relacionadas a la autoridad, castigo y disciplina.

Para este caso, se dividio la autoridad, castigo y disciplina en dos grupos. El primero referia
a las acciones de castigo o acciones para evitar comportamientos inadecuados considerados
por las madres, y el segundo se referia a las acciones de reforzamiento de una conducta

positiva considerada por las madres.
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3.4.1 Acciones de autoridad, castigo y disciplina para evitar comportamientos

negativos de los hijos(as) con sindrome de Down.

Se encontraron cuatro categorias principales que fueron mas recurrentes, como:
29 ¢ 9 ¢

“regafio”, “conversar con ellos para explicarles la situacion”, “no darles algo que les gusta”,

y “golpes con la mano”.

La categoria de “regafio” se caracteriza por ser directivo, con frases cortas como “no
se hace eso”, “me esperas aqui y no te mueves”, o llamarlos por su nombre para detenerlos.
También el regafio implica que se hable con un tono de voz mas elevado y que este denote
la molestia de la madre. “Asi también a Dayana “no se hace eso, no”, “me esperas aca”,
por ejemplo, ella sale corriendo entonces yo jDayana! [Dayana, me esperas! Entonces se

paray ya. jMe esperas ahi!”, menciona una madre de nifia con SD y nifio sin SD.

En cambio la categoria de “conversar con ellos para explicarles la situacion”
consiste en buscar un espacio posterior al comportamiento inadecuado para corregir aquella
accion, la madre opta una postura directa en la que hace uso del contacto visual y otros
gestos, para luego explicarles que se han portado mal y asegurarse de que ellos entiendan el

mensaje.

(...) que ¢l se vaya donde se tiene que ir, ya se queda ahi, (...) él viene y ya me ve a mi que estoy asi
(molesta) y me pone la mano, y me dice “;amigo, amigo?” yo le digo “no, porque ti te estas
portando mal” le digo, “ya te estas portando mal”, me dice “;amigo, amigo?”, le digo “pero vas a

¢

portarte bien”, “chi”, ya entonces le digo “ya amigo”. (Madre de nifio con SD y nifio sin SD)

La categoria de “no darles algo que les gusta” también es uno de los actos mas
mencionados por las madres. Este acto es un castigo donde las madres optan por la
privacion de algo que a ellos les guste, ya sea una actividad, material, juego o alguna
comida. “Le castigo con lo que mas le gusta. Como le gusta ver television, los dibujos... Le
castigo, le apago la television, le digo ya no lo voy a prender te quedas ahi. Asi lo

castigo”, menciona una madre de ninio con SD y ninio sin SD.

También la categoria de “golpes con la mano” es frecuente en las madres de la
poblacion. Las madres reconocen haber usado las palmadas y golpes con las manos con sus
hijos(as) al perder la paciencia ante sus comportamientos inadecuados. “(...) ¥y a veces

hasta le he tirado su palmazo también. A veces si le he dado su palmazo porque hay cosas
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que no entiende pero ya lo he repetido monton de veces.”, menciona una madre de nifio

con 8D y nirio sin SD.

Asi mismo, se encontraron otras categorias. “Negociar con darles algo que les
gusta”, es una situacion de intercambio, que implica que las madres avisan previamente que
si un mal comportamiento continia no recibirdn un premio, y que si se portasen bien lo
recibiran, por ejemplo: un helado, un juguete, etc. Se encontr6 la categoria de “amenazarlos
con pegarles”, la cual tiene una connotacion de advertencia verbal inmediata de castigo
fisico como: pellizcar, golpear con un objeto, o darles palmadas; en el momento presente en

que los hijos(as) se estan comportando de manera inadecuada.

Por otro lado, se encontr6 la “advertencia de castigo”. Esta advertencia es previa y
las madres la usan antes de realizar alguna actividad en la que saben que su hijo(a) podria
comportarse de manera inadecuada. Es asi que para asegurarse de que tengan un buen
comportamiento, conversan con ellos para advertirles que podrian ser castigados. Sin
embargo, esta advertencia no implica una amenaza con pegarles (palmadas o golpes con
algin objeto). En otros casos las madres suelen “expresar molestia con gestos”, por ejemplo
con una mirada cuando ven un comportamiento inadecuado o con imitar un sollozo cuando
han sido agredidas por sus hijos(as) e intentan demostrar que estan tristes, molestas o

incomodas.

Con menor frecuencia, se encontraron otras categorias como “cantarles”, donde las
madres deciden cantar alguna cancion que sea del agrado de sus hijos(as), con el fin de
calmarlos si estdn portandose agresivos. Otra categoria es “hacerles entender lo que se
siente”, la cual se refiere a que las madres repiten en ellos el comportamiento inadecuado,
principalmente cuando golpean. Entonces ellas les golpean del mismo modo, para luego

decirles que el acto duele y que asi como le dolio, también le duele a los demas.

Algunas madres usan el recurso de “enviarlos a su habitacién”, como un castigo que
indica que a pesar de haber sido regafnados, no han dejado de realizar el comportamiento
inadecuado y por tanto son privados de estar en otro espacio de la casa. Otras madres optan

173 . : ’s . .
por “darles espacio o dejar que le pase”, es decir dejarlos solos por un momento para que
les pase el sentimiento de colera y para evitar algiin enfrentamiento mayor entre madre e

hijo(a). Finalmente, las madres mencionan que usan o han usado, en menor frecuencia,
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“golpes con alglin objeto”, en la mayoria de casos con la correa. Las madres afirman que
realizaron estos actos cuando perdian la paciencia y creyendo que sus hijos(as) sentirian

miedo y obedecerian.

3.4.2 Acciones de autoridad, castigo y disciplina para evitar comportamientos

negativos de los hijos(as) sin sindrome de Down.

Al igual que los hijos(as) con SD, en los hijos(as) sin SD, se usa con mayor
frecuencia las practicas de “no darles algo que les gusta” y “regano”. Para el caso de
“regafio”, las madres optan por resondrar a sus hijos(as) ante comportamientos

inadecuados.

Yo le digo, Jesus eso no se hace. Eso no se agarra porque ¢l se ha acostumbrado a tirar cosas. Eso no
se hace, eso no se vota. Porque aqui nos dijeron que uno tiene que hablarle con la voz fuerte y firme,
y ahi si, ahi obedece. (Madre de nifio con SD y nifia sin SD)

La categoria de “no darles algo que les guste” es usada a fin de parar un mal
comportamiento, privandoles en el mismo momento, de algo que les guste. “Ah le castigo
con lo que mads quiere pues, a lo que es el internet, televisor o salir a jugar. No le doy eso.

Se porta mal, no le doy eso.”, menciona una madre de nifia con SD y nifia sin SD.

Asi mismo, se encontro la categoria de “conversar con ellos”. Al igual que los
hijos(as) con SD, las madres conversan con sus hijos(as) sin SD para explicarles que se
comportaron de forma inadecuada; sin embargo, estas conversaciones suelen ser mas
explicitas y a mayor detalle. Las madres mencionan que conversar con sus hijos(as) sin SD
es muy util, sobre todo cuando el hijo(a) sin SD ha tenido un conflicto con su hermano(a)
con SD, ya que la madre puede explicar las condiciones reales de la situacion y encontrar

soluciones.

Yo le explico, {no?, “es que hijito tu hermano no me entiende como ti me entiendes, ti me entiendes
cuando yo te hablo una vez a Sebastian le tengo que hablar cinco veces para que haga lo que yo te
digo en una a ti”’; entiendes hijo ;no? (Madre de nifio con SD y nifio sin SD)

Otra categoria encontrada es “golpes con la mano”, que es usada por las madres
cuando agotan otras practicas de disciplina y optan por propinar una palmada o algin golpe

con la mano en el cuerpo de su hijo(a).

A diferencia de los hijos(as) con SD, para los hijos(as) sin SD, las madres pueden

corregirlos “ignorandolos” cuando se han portado mal, con el sentido de dejar que lloren o
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que estén molestos y demostrar que mientras sigan comportandose de forma inadecuada no
tendran su atencion. Asi mismo, las madres se valen de otro acto que es “amenazarlos con
pegarles”, cuando sus hijos(as) sin SD tienen comportamientos inadecuados. Por tltimo,
una de las categorias menos recurrentes es “no darles de comer”, la cual se ha propinado
cuando los hijos(as) sin SD han tenido un inconveniente durante el momento de comer y

fueron castigados de esa manera.

3.4.3 Acciones de autoridad, castigo y disciplina para reforzar conductas

positivas de los hijos(as) con sindrome de Down.

Se encontraron las categorias de: “felicitaciones por algo bien hecho”, “frases
motivadoras” y “premiarlos con algo que les gusta”. La categoria de “felicitaciones por
algo bien hecho” refiere al acto de felicitar a los hijos(as) con SD cuando han logrado algo,
por ejemplo cambiarse alguna ropa, obtener una buena nota, etc. Estas felicitaciones se
acompanan de palabras que reconocen el logro y el esfuerzo, y de gestos como abrazos, una
caricia, una sonrisa, etc. “Cuando hace algo asi, termina llenar frijolitos en una botella, me
hace algo asi. Entonces yo le digo, bravo Jesus. Eso es su forma de pedir un logro cuando
hace. Bravo Jesusito terminaste, un abrazo”, menciona una madre de nifio con SD y nifia

sin SD.

Una medida de disciplina que tiene que ver con los buenos o adecuados
comportamientos de sus hijos(as) son las “frases motivadoras”. Las madres suelen usar
frases de motivacion, acompafiadas de gestos como ‘“chocar las manos” o “la mano
empufiada y dedo pulgar arriba” bajo la connotacion de “jbien hecho!”. “Lo aplaudo, “hay
mi hija que linda”, “mi hija es bien obediente”, “mi princesa” la aplaudimos, cuando ella

come bonito también se la aplaude.”’, menciona una madre de niia con SD y ninia sin SD.

Por ultimo, la categoria de “premiarlos con algo que les gusta”, es también usada
por las madres como premio por algun buen logro de sus hijos(as) con SD o por el buen

comportamiento desempefiado con permanencia.

A veces la profesora me dice, “uy sefiora Sebastian hoy dia ha trabajado muy bien”; “bien Sebastian”
le digo “;quieres helado?”, yo misma le digo “;quieres helado?”; si, si, se alegra; “ya, toma tus
cincuenta” le digo “anda comprate tu helado”. (Madre de nifio con SD y nifio sin SD)
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3.4.4 Autoridad, castigo y disciplina para reforzar conductas positivas de los

hijos(as) sin sindrome de Down.

Al igual que en el caso de los hijos(as) con SD, para los hijos(as) sin SD se usan las
mismas practicas de disciplina positiva pero con distinto orden de frecuencia: “premiarles

con algo que les gusta”, “frases motivantes”, y “felicitaciones por algo bien hecho”.

La categoria de “premiarles con algo que les gusta” refiere a brindarles algin
premio que reconozca el buen comportamiento o algin logro de sus hijos(as) sin SD. Todas
las madres mencionaron que premian a sus hijos(as) sin SD cuando ellos han colaborado,
en cierta forma, en la crianza de sus hermanos(as) con SD desde cuidarles mientras ellas no
estan, ayudarles a cambiarse, realizar sus necesidades fisioldgicas, etc. “Asi que bueno, te
damos un premio un helado, te has portado bien, una gaseosa o un yogurt que mayormente

le gusta mucho el yogurt.”, menciona una madre de nifia con SD y nifia sin SD.

Las madres también usan “frases motivantes” para incentivar a sus hijos(as) cuando
estos se han portado bien y asegurarse de que aquel comportamiento sea permanente en el
tiempo. “lgual se la hace, se la felicita, se la aplaude, mi amor tu eres la princesa”,

menciona una madre de nifio con SD y ninia sin SD.

Asi mismo, optan por “felicitarlos por algo bien hecho”, seguido por actos como
aplaudirles, hablarles de forma alegre, y celebrar sus logros. Las madres consideran que
estos actos hacen sentir bien a sus hijos(as) sin SD puesto que compensan la menor

atencion de las madres que ellos perciben frente a sus hermanos(as) con SD.
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DISCUSION

A partir de los resultados del estudio se reporta que hay claras diferencias y
similitudes entre las percepciones y practicas de crianza que emplean las madres con sus

hijos(as) sin SD y con SD, dentro de un mismo hogar.

Existen similitudes en la percepcion de las madres para ambos hijos(as) como es el
caso de la caracteristica independiente. Para los hijos(as) con SD, a diferencia de
investigaciones previas (Berastegui y Gomez-Bengoechea, 2006) que indican que los
nifos(as) con SD tienen muchas dificultades para el desarrollo y son dependientes de su
padres, se encuentra que los nifios(as) con SD de esta poblacion desarrollan actitudes de
independencia, al tener responsabilidades que son capaces de realizar y tienen la facilidad

para “comprender” las indicaciones.

Resulta interesante destacar que las madres identifican un proceso de cambio lento y
duradero de la dependencia a la independencia que se ha generado a través del tiempo.
Estas madres registraron que sus hijos(as) con SD empiezan a desempenar conductas
independientes entre los 5 y 12 afios gracias a su ayuda, proceso que podria ser reforzado
por distintas practicas de crianza de las madres. En primer lugar, las madres usan el tiempo
libre en actividades educativas como ensefarles a memorizar el nombre de diversos
objetos; hacerlos participes de los quehaceres del hogar como barrer, recoger la basura, o

limpiar un mobiliario; algunas veces les ordenan salir a comprar algun producto a la tienda,
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etc. En segundo lugar, estos nifios(as) tienen momentos en los que comparten las
responsabilidades o indicaciones con sus hermanos(as) sin SD, por ejemplo cambiarse de
ropa, ir al bafio, ponerse los zapatos adecuadamente, entre otras cosas donde el hermano(a)
sin SD tiene la funcion de ser el ejemplo en la realizacion de aquellas actividades para que
puedan ser replicadas por el nifio(a) con SD. Todo esto parece permitir que estos nifios(as)
con SD puedan desenvolverse de manera mas independiente en la vida diaria; coincidiendo
con investigaciones previas que afirman que, con el apoyo necesario, los nifios(as) con SD
pueden mejorar sus capacidades y lograr diversas metas u objetivos como socializar,
estudiar y trabajar (Asnimo, 2016; CONADIS, 2016; Greenspan, 1998). En ese sentido, el
estudio indica que existen nifos(as) con SD que son independientes, pero esta

independencia es vista como una capacidad que se desarrolla a lo largo del tiempo.

Ahora bien, en el caso de los hijos(as) sin SD la capacidad de independencia
también es reconocida por las madres, con la diferencia de que es una caracteristica
desarrollada desde temprana edad. Esta independencia podria estar asociada al rol en la
crianza del hermano sin SD. De acuerdo a Greenspan (1998), los hermanos(as) de nifios(as)
con SD suelen asumir un rol de modelo para que sus hermanos(as) puedan aprender. Asi,
este rol de ejemplo hace que el nifio(a) sin SD sea mds autdnomo. Asi mismo, podria ser
que las madres al considerar que sus hijos(as) sin SD no tienen las mismas dificultades que

sus hermanos(as) con SD por lo que asumen que pueden realizar muchas cosas solo o sola.

Ambos hijos(as) presentan una actitud insegura que, de acuerdo a las madres, les
impide relacionarse adecuadamente frente a los demas, sobre todo en el contacto con otros
nifos(as) o personas adultas. De acuerdo a algunos autores, para los nifios(as) con SD, esta
actitud de inseguridad tendria que ver principalmente con dos factores: (i) las experiencias
de salud como infecciones recurrentes, trastornos del suefio, situaciones de vacunacion, o
trastornos de conducta; y (ii) las caracteristicas psicoldgicas como escasa iniciativa, baja
capacidad de reaccion y respuesta frente al ambiente; los que hacen que puedan encontrarse
fastidiados y con d&nimo bajo, teniendo un nivel de interaccion social espontanea bajo (Ruiz,

s.f; Troncoso, 2003).

Asi mismo, la actitud insegura de los hermanos(as) sin SD podria deberse a que

viven situaciones conflictivas al percibir mayor atencion de sus madres hacia sus
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hermanos(as) con SD. De acuerdo a Greenspan (1998), los hermanos de nifios(as) con SD
podrian desencadenar actitudes de inseguridad y apatia al sentir una diferencia en el tiempo

y atencion que la madre brinda a ambos hijos(as).

Es importante resaltar que las madres entrevistadas son capaces de observar las
limitaciones de sus hijos(as), y comprometerse con su desarrollo intentando que estos
superen sus dificultades y abandonen la actitud de inseguridad asistiendo a espacios de
encuentro o de juego como una fiesta infantil, un parque de diversiones, entre otras cosas.
Menciona Fourie (2010), que el compromiso de algunas familias es indispensable en el
desarrollo adecuado de los nifios(as) con discapacidad, es asi que las familias mas
comprometidas obtienen mejores resultados al conocer las limitaciones de sus hijos(as),

informarse sobre las leyes de proteccion y las fuente de apoyo social.

Otra similitud implica que ambos hijos(as) son carifiosos o afectuosos, puesto que
expresan el afecto hacia sus madres cominmente con acciones como acercarse, acariciarlas,
darles un beso o un abrazo. Sin embargo, existen algunas diferencias y/o particularidades

entre ambos hijos(as).

Los hijos(as) con SD expresan su afecto mayormente de un modo corporal (abrazos
y besos). Esto debido a las dificultades para expresarse de manera verbal y porque procesan
mejor la informacion visual y corporal (Devlin y Morrison, 2004; ONU, 2016; Fourie,
2010; Greenspan, 1998; Ruiz, s.f). Otros autores mencionan que existen padres que
coinciden en que es indispensable el contacto fisico, verbal y de afecto (abrazos, besos), ya
que se favorece el desarrollo de los nifios(as). Contrariamente, los hijos(as) sin SD expresan
su afecto también con abrazos y besos, pero acompafiandolos de frases y palabras
carifosas, lo que puede deberse a que tienen mejores habilidades verbales y auditivas y, por
tanto, pueden tender a expresar su carifio utilizando el lenguaje verbal. A pesar de las
diferencias indicadas, las muestras de afecto de ambos hijos(as) favorecen la creacion de
lazos con la madre ya que la madre tiene un deseo constante por demostrar su carifio a
ambos hijos(as). Las madres de la muestra incidieron en su preocupacion por evitar lo mas
posible que alguno de los hijos(as) sienta una diferencia marcada en el carifio que ellas
expresan, por lo que al sentir el carifio de sus hijos(as), procuraban siempre responder de

manera afectiva.
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En cuanto a las diferencias entre los hijos(as) con SD y sin SD, se encontré que los
primeros son percibidos como agresivos, a diferencia de los hijos(as) sin SD que, de
acuerdo a sus madres, son mas tranquilos, y aceptan con mayor calma diversas situaciones
e indicaciones. Esto puede asociarse a la dificultad de los nifios(as) con SD para comunicar
sus necesidades, haciendo que opten por desempefiar comportamientos agresivos
(Berastegui y Gomez-Bengoechea, 2006). Asimismo, algunas caracteristicas de los
nifos(as) con SD pueden reforzar su comportamiento agresivo, por ejemplo: a) menor
capacidad para inhibir su conducta, teniendo muestras de afecto demasiado efusivas y actos
agresivos; b) tendencia a la persistencia de conductas y resistencia al cambio, por ejemplo,
les cuesta cambiar de actividad o iniciar nuevas tareas, mostrandose tercos y obstinados, y
siendo agresivos cuando intentan detenerlos (Ruiz, s.f; Troncoso, 2003). Esto no es
percibido para los hijos(as) sin SD ya que, en comparacion a sus hermanos con SD,
obedecen con mayor facilidad o tienen otras formas de revelarse menos agresivas a las

indicaciones de sus madres.

Los nifios(as) con SD, también se diferencian de sus hermanos(as) sin SD por
presentar caracteristicas asociadas a las complicaciones del sindrome, tales como
dificultades para caminar y para hablar o tener una salud sumamente delicada (Berastegui y
Gomez-Bengoechea, 2006; CONADIS, 2016). Estos nifios(as) con SD, a diferencia de sus
hermanos, presentan caracteristicas conductuales como agresividad o hiperactividad,
limitaciones intelectuales como niveles de retardo mental, problemas oculares, déficit
auditivo, enfermedades cardiacas, anomalias intestinales, y no logran ser totalmente
independientes; ante lo cual las madres les prestan mayor atencion y cuidado (Devlin y
Morrison, 2004; ONU, 2016; Fourie, 2010; Greenspan, 1998). Las madres entrevistadas
reconocieron que siempre consideran las caracteristicas de sus hijos(as) con SD y deciden
brindar mayor tiempo y energia para su cuidado en comparacion con sus hermanos sin el

sindrome.

Practicas de crianza asociadas al tiempo libre.

En cuanto a las practicas de crianza, se encontrd que existen similitudes en las

actividades de tiempo libre para ambos hijos(as). Las madres mencionaron que las
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actividades como el juego, ver television, asistir a lugares de recreacion y a actividades de
socializacion se realizan de manera conjunta entre ambos hijos(as) y sobre todo con la
presencia de ellas mismas, siendo las actividades de tiempo libre las mismas para ambos,

porque son compartidas.

El juego es un momento compartido por ambos hijos(as). Esto se debe a una
decision deliberada de las madres para vigilar a ambos en los mismos espacios ya sea un
parque, un centro de juegos o la calle de su comunidad; cumpliendo con la responsabilidad
de no dejarlos solos(as). Ademas, esto les permite asegurar que los nifios(as) con SD
también sean cuidados por sus hermanos(as) sin SD en situaciones de juego que podrian
representar peligro. Coincidentemente con Greenspan (1998), quien afirma que en hogares
como este, los hermanos de nifios(as) con SD suelen asumir mas responsabilidades a parte
de jugar como ser cuidadores y modelos de aprendizaje para sus hermanos(as); las madres
entrevistadas ceden un rol de modelo a sus hijos(as) sin SD para cambiarse, comer, cantar,

y ser los primeros en realizar diversas actividades, incluso relacionadas al juego.

Otros objetivos de las madres entrevistadas son: favorecer la socializacion del
nifio(a) con SD con otros nifios(as) y con sus hermanos; y brindarles un espacio de
esparcimiento sano después de la escuela. Algunos autores han demostrado que las madres
promueven la participacion de ambos hijos(as) en el juego para que ninguno se sienta
rechazado o excluido y esta participacion en triada favorece la buena relacién entre
hermanos(as) y su desarrollo social (Greenspan, 1998). También, Doménech (2008) sugiere
que el juego es especialmente importante porque es una actividad que favorece la

interaccion y comunicacion en dicha triada que fortalece la adquisicion del lenguaje.

Por otro lado, se presentaron claras diferencias en el tiempo libre. Los momentos de
juego de los hijos(as) con SD se dan también bajo la presencia de otros sujetos de la
familia, principalmente los abuelos. La presencia de otros miembros de la familia no fue
mencionada por las madres en el caso de juego de los nifios(as) sin SD. Esto puede deberse
a que, incluso otros familiares, también brindan mayor cuidado a los nifios(as) con SD, ya
que el sistema familiar se puede ver ligado a la responsabilidad de estar mas atentos a estos
nifos(as) por las diversas dificultades fisicas, biologicas, y psicologicas que presentan

(Fourie, 2010). Al mismo tiempo, esto puede relacionarse a la percepcion de que la
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independencia de los hijos(as) con SD tiene un limite, ya que las madres consideran que
estos nifios(as) deben ser vigilados constantemente, donde el juego acompafiado por

familiares se convierte en una forma mas de cuidado.

Por otro lado, las actividades de tiempo libre relacionadas con la musica y el baile
solo se mencionaron para los hijos(as) con SD. En estas actividades, las madres
mencionaron que se sentian mas cercanas a sus hijos(as) con SD. Adicionalmente,
mencionaron que experimentan un momento agradable con sus hijos(as) a través de la
musica, y reconocen que la musica ayuda a que sus nifios(as) estén tranquilos y se diviertan

en su tiempo libre, demostrando mejoras en la reduccion de su comportamiento agresivo.

Este hallazgo puede relacionarse con el reconocimiento de que los nifios(as) con SD
sienten una gran afinidad por la musica (Moreno, 2015). Aunque hay pocos estudios que
relacionan el sindrome de Down con la musica, se ha encontrado que existen beneficios
importantes a nivel educativo y familiar. En el &mbito educativo, por ejemplo, se usan con
frecuencia ejercicios musicales con nifios(as) con SD puesto que durante afios se ha
observado que las personas con discapacidad intelectual, responden mejor a la musica que a
otras herramientas y estrategias educativas y terapéuticas donde pasan un momento
verdaderamente agradable y terapéuticamente han fortalecido capacidades de socializacion,
el lenguaje y las habilidades motoras (Moreno, 2015; Pineda y Pérez, 2011). En el ambito
familiar, se ha encontrado que los padres tienen una percepcidn positiva sobre el uso de la
musica, dado que reconocen que esta mejora la calidad de vida de sus hijos(as), que ayuda a
la autoorganizacion y fomenta las interacciones, asi como pueden aprender canciones y otra
informacion a través del uso de la musica (Daudt, 2002). Por estas razones las madres
podrian estar observando algunos cambios conductuales en sus hijos(as) con SD a partir del

uso de la musica y, por tanto, podrian tener mayor disposicion a usarla continuamente.

Ademas, las madres realizan actividades de manualidades y tareas de terapias o de
ensefianza con sus hijos(as) con SD, muchas veces en forma de juego, a fin de favorecer el
desarrollo de sus hijos(as). Esto podria indicar que existe un esfuerzo de las madres de
promover el aprendizaje de habitos y reforzar la autonomia de sus hijos(as) con SD, al ver
todas las dificultades fisicas, biologicas y psicolégicas que tienen. Como ya han

mencionado otros autores como Manjarres (2012) y Ortega et. al (2010): los padres
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despliegan un alto compromiso en todas las areas y funciones de sus hijos(as) con
discapacidad, coincidiendo en que el juego y otras actividades ludicas, son actividades
compartidas entre madre e hijo(a) y favorecen el desarrollo de los nifios(as) y la

comunicacion sana con la madre.

Practicas de crianza: afecto.

Se encontraron similitudes en la expresion de afecto de ambos hijos(as) quienes
usan comunmente abrazos y besos. Evidencias de estudios anteriores indican que los padres
reconocen la importancia de dar afecto a sus hijos(as) a través de abrazos y besos, y ademas
de asegurarse de que sus hijos(as) reconozcan esa muestra de carifio (Manjarres, 2012). Lo
cual también se relaciona con la percepcion de las madres sobre sus ambos hijos(as) como
carifosos. Este punto es especialmente importante puesto que el déficit afectivo crearia
serias consecuencias en el desarrollo emocional de los nifios(as), ya que pueden sentirse
expuestos a situaciones que no podran enfrentar solos y pueden sentirse abrumados

por problemas familiares que llegan a lastimarlos debido a su corta edad (cuidadoinfantil,

s.f).

Las madres les dan un tiempo a solas a ambos hijos(as) cuando se sienten tristes, sin
embargo su objetivo es distinto. Ellas sugieren que buscan que sus hijos(as) con SD se
calmen y lleguen a tener una mejor actitud si es que han estado tristes, para luego hablarles
y explicarles lo sucedido y apoyarlos, en cambio para los hijos(as) sin SD buscan que se
calmen y tengan un minimo trabajo de reflexién sobre su comportamiento para luego
conversarlo. Esto puede deberse a que las madres reconocen las dificultades de sus hijos(as)
con SD y no les exigen un ejercicio de reflexion a diferencia de los hermanos sin SD
quienes pueden realizar dicho ejercicio por tener mayor autonomia y entendimiento. Si bien
es cierto, esta actividad es fundamentada por las madres como una accion de afecto ya que
lo realizan al notar la tristeza o sufrimiento de sus hijos(as), también podria ser una
estrategia de disciplina que sigue intentado educar a ambos hijos(as) con el didlogo

posterior al tiempo fuera.
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Se encontraron diferencias claras también. La respuesta de afecto hacia el nifio(a)
sin SD se da muchas veces como resultado de un reclamo. Los hallazgos de este estudio
indican que cuando el hijo(a) sin SD percibe una reparticion desequilibrada del carifio de la
madre reacciona de forma inadecuada reclamando y mostrando una actitud de
resentimiento o indiferencia. De acuerdo a Greenspan (1998), los hermanos(as) sin
discapacidad pueden desarrollar sentimientos hostiles puesto que en muchos hogares
reciben una participacion injusta de tiempo y atencion en las actividades familiares, como

resultado pueden llegar a sentir enojo hacia el nifio(a) con discapacidad o hacia los padres.

Una posible explicacion para la expresion de mayor afecto a los ninos(as) con SD
puede ser que las madres sienten que deben prestar mayor atencion a los hijos(as) con SD
debido a los cuidados que requieren. Asi también, porque al percibir que sus hijos(as) sin
SD tienen mayor capacidad de reflexion y autonomia, pueden dar por sentado que estos
entienden que ellas deben brindar mas tiempo, energia y afecto a sus hermanos(as) con SD.
Esto puede ser percibido por el nifio(a) sin SD llevandolo a realizar un reclamo. Ante esto,
los padres con presencia de un nifio(a) con discapacidad al interior de sus familias, se
enfrentan al reto de no enojarse o tener miedo cuando el hijo(a) sin SD exprese su
inconformidad; y de tomarse un espacio para conversar, escuchar, corregir y explicar la

situacion (Down Espafia, 2013; Fourie, 2010; Greenspan, 1998).

Por otro lado, para expresar afecto a los hijos(as) con SD se usan una mayor
diversidad de estrategias como hacerles jugar, hacerles escuchar musica, elogiar sus
capacidades y comunicarse con carifio cuando estos nifios(as) se sienten conflictuados, lo
que no es mencionado para los hijos(as) sin SD. La literatura menciona que las madres
buscan diversas practicas de afecto que puedan servirles para calmar a sus hijos(as) con SD
cuando estan tristes o molestos, debido a que viven constantemente preocupadas por evitar
que experimenten emociones negativas (Manjarres, 2012; Fourie, 2010). Esto hace que, en
comparacion con otros nifios(as) con otras discapacidades, las madres de nifios(as) con SD
tengan una percepcion mas positiva del apego, es decir de un vinculo afectivo fuerte entre
madre e hijo(a) y encuentren mayor satisfaccion emocional en sus hijos(as), cuando logran
establecer aquel vinculo sano fundamentado en la confianza y el soporte emocional, a

través de las constantes muestras de apoyo afectivo (Hoppes y Harry, 2010). De esta
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manera, las madres logran establecer un vinculo fuerte que perdura en la vida adulta,
convirtiéndose en fuente de apoyo y de optimismo en las capacidades de los hijos(as) con
discapacidad para enfrentar situaciones problematicas (Greenberg, Seltzer, Wyngaarden,

Jing-Ann y Hong, 2004).

Practicas de crianza asociadas a autoridad castigo y disciplina.

A diferencia de varios autores que caracterizan la relacion entre madres y nifios(as)
con discapacidad y SD como punitivas debido a los castigos a los que estos nifios(as) son
expuestos (Babbie y Benaquisto, 2002); las madres de la muestra mencionan que recurren
pocas veces a los castigos fisicos para ambos hijos(as). Esto podria deberse al hecho de que
intentan usar otras estrategias para evitar golpearlos y que repliquen dichos actos violentos
en contra de otros nifios(as). Las madres mencionan que han aprendido esto en las escuelas,
conversando con las docentes y adoptando sus recomendaciones; asi como también de la
experiencia propia donde aprendieron que los golpes con objetos no tenian resultados
positivos en sus hijos(as), sino que se comportaban de manera ain més agresiva. Un
estudio previo sugiere que los padres de familia que se alejan de los comportamientos
agresivos, sostienen una postura defensiva de sus hijos(as) y buscan otras opciones para
corregirlos, pidiendo apoyo en las instituciones educativas y otras fuentes de apoyo (Fourie,
2010). Esto podria relacionarse al hecho de que todos los nifios(as) con y sin SD se
encontraban en la escuela, lo que sugiere que son en estos espacios donde las madres se

informan sobre otras estrategias de crianza que difieren de una agresion fisica.

La conversacion es una de las practicas mas usadas para corregir a ambos hijos(as).
Las madres de la muestra rescatan el alto potencial de esta técnica, ya que para ambos
hijos(as) un espacio de didlogo representa una oportunidad de comunicarse con su madre, y
de expresar sus ideas y sentimientos. Para ambos hijos(as) es sumamente provechoso el
didlogo puesto que favorece la interaccion y el desarrollo de sus capacidades
comunicativas, ademas logra que el nifio(a) sienta que tiene un respaldo constante de su
figura materna (Fourie, 2010; Manjarres, 2012; Ortega et. al, 2010; cuidadoinfantil, s.f).

Por tanto, los padres observan los beneficios de la conversacion y la usan constantemente.
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No obstante, esta practica es diferente para cada hijo(a). Por un lado, para los
hijos(as) sin SD, esta conversacion es mas rapida y detallada; debido a que los hijos(as) sin
SD, tienen un mayor nivel de entendimiento de las situaciones diarias, adoptan un rol de
modelo para el hermano(a) con SD, y apoyan en el cuidado o ensefianza (lavar platos,
cambiarse de ropa, etc.), las madres usan recursos mas detallados para explicarles la
situacion o para corregirlos. En cambio, para los hijos(as) con SD, la conversacioén es mas
lenta y se usa frases e ideas muy concretas. De acuerdo a Greenspan (1998), las dificultades
para comunicarse de los nifios(as) con SD hacen que las madres opten por tener este tipo de
didlogo. Esta particularidad en la conversacion con ambos hijos(as) se refuerza al ser
altamente funcional, se ha encontrado que para las madres es util tener diferentes espacios

de didlogo con sus hijos(as) puesto que facilitan la comunicacion con cada uno de ellos.

Los hallazgos de este estudio indican diferencias en las formas de corregir a ambos
hijos(as). Para los hijos(as) con SD se usan mas estrategias, como negociar con algo que les
gusta, advertir castigos, expresar molestias, entre otros; a diferencia de sus hermanos(as)
sin SD. Esta diversidad de estrategias podria deberse a lo siguiente. Existe la necesidad de
las madres de brindar mayor tiempo y atencion al nifio(a) con SD para que tengan un buen
comportamiento y correcto desarrollo a pesar de sus limitaciones como dificultades en la
comunicacion, dificultades para caminar, retardo mental, entre otros (CONADIS, 2016;
Devlin y Morrison, 2004; Fourie, 2010; ONU, 2016). Asociado a esto, existe una
preocupacion en las madres al pensar en que sus hijos(as) con SD podrian no aprender las
habilidades necesarias y un comportamiento adecuado para hacerle frente a los nuevos retos
de su vida como iniciar la secundaria, trabajar o enamorarse. Todo esto las lleva a
desempefiar diversas formas de corregirlos y educarlos para asegurarse de brindarles

herramientas y encaminar una conducta adecuada.

Por otro lado, en el caso de los nifios(as) sin SD, las madres han empleado
estrategias de disciplina que no son mencionadas con los nifios(as) con SD, como
ignorarlos o no darles de comer cuando se portan mal. Estos actos no se dan de manera
frecuente porque fueron realizados cuando no pudieron controlar el estrés y después se
sintieron arrepentidas por el comportamiento que tuvieron. De acuerdo a las madres, esta

practica de crianza se debe a que se sienten cansadas por la atencidén constante que brindan
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a sus hijos(as) con SD, por lo que muchas veces sienten que no tienen tiempo ni energia
para corregir de otro modo a sus hijos(as) si SD, recurriendo a dichos actos. Ambas
practicas podrian relacionarse a un acto de desatencion que, segin la OMS (2002), se
convierte finalmente en un acto de castigo y un tipo de violencia, en este caso contra los
nifios(as) sin SD. Esta accion, aunque minimamente, es un recurso usado y validado por las
madres. Esto podria estar sugiriendo que en el caso de las familias con hijos(as) con y sin
SD, los riesgos de violencia no solo se centran en el nifio(a) con la discapacidad si no en los

hermanos, aunque de forma distinta.

Por otro lado, las madres buscan obtener buenas conductas de sus hijos(as) con SD
negociando con (i) darles algo que les gusta, (ii) darles una advertencia de castigo, (iii)

expresar molestia con gestos y (iv) hacerles entender lo que se siente.

Las dos primeras estrategias — darles algo que les gusta o advertir de un castigo-
buscan prever el buen comportamiento en situaciones futuras a través de indicaciones
especificas y repetitivas porque los nifios(as) con SD suelen olvidarlas. Evidencia cientifica
sugiere que esta estrategia podria ser funcional puesto que los nifios(as) con SD pasan por
una desorientacion temporal y tienen dificultades para interiorizar cuanto tiempo ha pasado
o el tiempo que resta cuando realizan determinada actividad (Ruiz, 2015). Esto podria
explicar que las madres usen estrategias de anticipacion repetidas veces con el objetivo de
que sus hijos(as) no olviden la indicacion y tengan un buen comportamiento futuro. Este
tipo de estrategia se basa en la consecuencia. Las acciones de reforzamiento a partir de las
consecuencias incluyen la utilizacion de un reforzamiento tras la omision de una conducta
inapropiada (Cooper, Heward, y Heron W. 1987; Feeley y Jones, 2007), en este caso el

hijo(a) es advertido y si no se porta mal, puede obtener algo que le gusta.

Las dos siguientes estrategias - expresar molestia con gestos y hacerles entender lo
que se siente- cuando se ha dado una conducta negativa, de acuerdo a las madres
entrevistadas, buscan que el hijo(a) con SD entienda que le han provocado molestia, dafio o
dolor a sus madres, con el fin de evitar la continuacion de una conducta inapropiada. Las
madres buscan algunas palabras o gestos (como taparse la cara con las manos y simular que
estan llorando) que transmiten molestia o tristeza, para que comprendan que su

comportamiento no ha sido el correcto. Esto podria deberse a que las madres deciden
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establecer comunicacion no verbal con sus hijos(as), ya que estos tienen un mejor
entendimiento de mensajes breves y gestuales a diferencia de mensajes complejos debido a
las dificultades de verbalizacion comunicacién y de interaccion (conductas agresivas)

(Babbie y Benaquisto, 2002).

Por otro lado, las practicas de crianza para reforzar conductas positivas son las
mismas para ambos hijos(as). Las madres entrevistadas usan diversas estrategias para
reconocer los logros u objetivos alcanzados e incentivar la perseverancia de una buena
conducta en ambos hijos(as). Evidencia cientifica demuestra que, madres en esta situacion,
buscan asegurarse de felicitar y/o premiar a ambos hijos(as) por igual, sin generar
diferencias o discrepancias; incentivar y reforzar los logros y comportamientos positivos de
sus hijos(as) con SD a través del tiempo; y de demostrar a sus hijos(as) sin SD que
permanecen atentas a sus logros y resultados positivos (Fourie, 2010; Greenspan, 1998;

Ortega et al, 2010).

Esto corresponde a un reforzamiento positivo, donde la consecuencia es usada tras
la realizacion de una conducta apropiada, en lugar de una conducta problematica (Cooper et
al., 1987; Feeley y Jones, 2007), es decir cuando los hijos(as), pudiendo haberse portado de
forma negativa, desempefian un comportamiento adecuado. Lo que coindice con las madres
de la muestra, quienes usan estrategias como premiarles, aplaudirles, felicitarles,
comprarles alguna golosina, darles un regalo, abrazarles y besarles, cuando ambos hijos(as)
realizan conductas positivas en el hogar, la escuela y la comunidad. Lo que demuestra que,
si bien existen practicas de crianza de disciplina diferentes para ambos hijos(as), algunas se

usan con ambos como una practica general que podria estar arraigada al sistema familiar.
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CONCLUSIONES

En conclusion, las percepciones de las madres sobre los hijos(as) con y sin SD

tienen diferencias y similitudes. Muchas de las practicas de las madres guardan relacion con

la percepcion que tienen sobre sus hijos y con los deseos que tienen sobre las metas de

desarrollo que sus hijos deben alcanzar. Esto hace que las madres desempefien una

constante vigilancia de sus hijos(as).

En el caso de las similitudes, las madres sugieren que ambos hijos(as) desarrollan su
independencia, pueden mostrarse timidos, son carifiosos o afectuosos; y para el caso de
las diferencias, es interesante notar que la independencia de los hijos(as) sin SD se
desarrolla a temprana edad y pueden ser modelos de aprendizaje o apoyar en la crianza
de sus hermanos con discapacidad y los hijos(as) con SD tienen cierto nivel de
independencia que se desarrolla en un proceso duradero y tiene un limite por las
propias limitaciones que presenta el nifio(a) con SD.

Segtn lo hallado en los relatos, las practicas de crianza de madres con hijos(as) con SD
y sin SD, dentro de un mismo hogar, constituyen un proceso de busqueda de
estrategias para corregirlos, con diferencias y similitudes notables donde las madres
demuestran la importancia de usar el tiempo libre con actividades educativas y ludicas,
la demostracion de afecto, y la correccion de los comportamientos inadecuados con
diversas estrategias para ambos hijos(as).

Las principales similitudes tienen que ver principalmente con estrategias mas comunes

tales como: jugar, abrazar, dar cariflo, corregir con una palmada, corregir con la correa,
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negociar con darles algo que les gusta. Ambos hijos(as) comparten los momentos de
juego en diferentes espacios de socializacion, lo cual favorece la relacion entre la
madre y sus dos hijos(as) y el desarrollo de ambos, sirviendo al mismo tiempo como
un espacio de cuidado donde el hijo(a) sin SD puede ayudar a cuidar al hermano(a) con
SD y ayudarle a socializar. Las madres imparten carifio a ambos hijos(as), pero con
mayor recurrencia al hijo(a) con SD, ante esto el carifio que es impartido al hijo(a) sin
SD muchas veces es resultado de un reclamo sostenido por parte de estos nifios(as) al
notar ese desequilibrio, quienes pueden experimentar sentimientos de celos e
inconformidad. En este punto, algiin autor (Greenspan, 1998) sugiere que los padres no
deben temer a estas situaciones y deben asegurarse de brindar un espacio sano de
dialogo con los hijos(as) sin SD para explicarles la situacion.

Las principales diferencias tienen que ver con estrategias poco comunes que son
dirigidas principalmente a los hijos(as) con SD, tales como: escuchar musica,
actividades de ensefianza como memorizar cosas, hacer manualidades, realizar
ejercicios terapéuticos, fingir el dolor de un golpe para hacerles reconocer que hicieron
dano, advertencia de castigo con tiempo de anticipacion para evitar un comportamiento
inadecuado, entre otras cosas. Todas estas técnicas son desarrolladas naturalmente por
las madres, al sentir que las técnicas mas convencionales no son eficaces con sus
hijos(as) con SD y buscan constantemente nuevas técnicas para asegurar un
comportamiento adecuado de sus hijos(as). Esto es, incluso, un proceso creativo
desarrollado por las madres ante la necesidad.

Las madres entrevistadas mostraron practicas de crianza mas variadas para los hijos(as)
con SD a diferencia de sus hermanos(as) sin SD, lo que podria estar asociado a las
limitaciones fisicas, biologicas y psicoldgicas de los nifios(as) con SD, que hacen que
las madres presten mayor atencion y brinden mayor tiempo en su cuidado (CONADIS,
2016; Doménech, 2008; Greenspan, 1998). La constante preocupacion de las madres
aunada a las limitaciones de sus hijos(as) con SD, las ubica en una posicion de
constante vigilancia. Aunque no fue el objetivo de este estudio, se obtuvo informacion
sobre algunas emociones que las madres experimentaron en dicha situacion, tales como

estrés, cansancio, fastidio, entre otras.
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Finalmente, el hijo(a) sin SD es quien tiene mayor responsabilidad por ser sujeto
modelo para el cuidado del hermano(a) con SD. Todas las madres mencionaron que sus
hijos(as) sin SD se convierten en una importante fuente de apoyo para proteger,
desarrollar y educar a los hermanos(as) con SD. Debido a que, criar a un hijos(a) con
SD supone una gran tarea demandante de esfuerzo, las madres buscan apoyo en sus
hijos(as) sin SD para desarrollar la labor de crianza. Esto parece ser un proceso natural,
algunas de las madres mencionan que necesitan apoyo en la crianza y que la presencia
de los hermanos sin SD resulta muy beneficiosa, por lo que empiezan a valerse de ese

apoyo poco a poco en diversas situaciones compartidas entre hermanos.

Asi mismo, se encontraron algunas limitaciones, que resultan ser condiciones del estudio,

resultando importante mencionarlas para tomarlas en cuenta para entender los resultados y

conclusiones de este estudio.

Se debe considerar que una limitante del estudio, es no haber considerado fuentes
complementarias de recaudacion de informacién. Por ejemplo, la observacion
participante en los hogares de las madres entrevistadas, lo cual hubiera permitido
observar la dindmica familiar de forma mas exacta y real; u obtener mas informacion
detallada a partir de conversaciones informales; y otras entrevistas a profundidad a
otros actores como los padres u otras personas encargadas del cuidado del nifio(a) con
SD. Esto hubiera permitido triangular la informacion con la percepcion de distintos
actores a cerca del mismo tema, lo cual hubiera enriquecido notablemente el
conocimiento sobre practicas de crianza para ambos nifios(as) ya que las percepciones
de los actores involucrados en el sistema familiar pueden ser distintas y hallar los
puntos en comun puede dar luces de informaciéon mas exacta.

Una segunda limitacién, es que los resultados del presente estudio deben ser
entendidos como hallazgos inherentes a la poblacion participante con las caracteristicas
particulares que tenian estas madres (mayores de 18 afios, que viven en Lima
Metropolitana y no viven solas), con lo que se debe tener cuidado de no interpretar la
misma informacion para madres que no cumplen con todas las caracteristicas de esta

poblacion.
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No obstante, se espera que los resultados de esta investigacion contribuyan al
entendimiento de la situacion real de los hogares de nifios(as) con SD y puedan ser de
utilidad en la colaboracion para la mejora de la atencion hacia las familias y sobre todo

a las madres que buscasen ayuda ante situaciones similares.
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RECOMENDACIONES

A partir de una mirada critica a los hallazgos del estudio, el andlisis, las conclusiones y

limitaciones, es importante incorporar algunas recomendaciones necesarias para futuras

investigaciones e iniciativas de intervencion.

En cuanto a investigacion, sera importante estudiar los efectos de las diferencias y
similitudes en la crianza de ambos hijos(as). Estudios muestran que hermanos(as)
adultos mantienen una relacion cercana y positiva con sus hermanos(as) con SD en la
vida adulta donde ha sido fundamental una relacion saludable durante la infancia
(Greenberg, et. al 2004). Por tanto, puede ser de interés conocer las relaciones actuales
de hermanos(as) adultos con SD y sin SD a partir de sus experiencias infantiles dentro
del hogar en el contexto peruano. También se puede evaluar las implicancias de las
diferencias de crianza en la vida adulta de los hermanos(as) sin SD en comparacion con
los hermanos(as) con SD u otras discapacidades. Por ejemplo, investigar sobre la
implicancia de la musica en la conducta de estos nifos(as) y sus efectos en la
socializacion con las demas personas en su entorno, dado que se ha argumentado que la
musica favorece la educacion de estos nifos(as), resulta interesante estudiar esta
estrategia dentro de los hogares y en la dindmica familiar.

Otras investigaciones, pueden tomar en cuenta variables emocionales como el estrés y
la ansiedad, y explorar de manera rigurosa cémo estas influyen en las practicas de
crianza que emplean las madres que tienen hijos(as) con SD u otras discapacidades, ya
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que investigaciones corroboran que el estado de animo o de salud, y caracteristicas
personales de las madres pueden generar cambios en sus practicas de crianza y en la
relacion con sus hijos(as) (Diaz, Pérez, Martinez, Herrera y Brito de la Nuez, 2000;
Ramirez, Ferrando y Sainz, 2015).

Futuras investigaciones podria usar distintas estrategias de recoleccion de informacion
como observacion participante, encuestas, o demas; y distintos informantes como los
padres, abuelos, hermanos u otros actores de la familia. Esto porque permite tener
informacion mas cercana a la realidad y cumplir rigurosamente con el trabajo de
triangulacion.

En cuanto a intervencion, se recomienda también que organizaciones que trabajan con
nifos y nifias con SD, tomen en cuenta la importancia de trabajar con las madres de
familia y los hijos(as) con SD y sin SD, porque la dindmica de la familia y sus
integrantes cambian a partir de la inclusion de un miembro con discapacidad (Fourie,
2010; Greenspan, 1998). En ese sentido, las organizaciones de apoyo pueden fomentar
espacios de didlogo y asesoria con los padres y sugerir estrategias para la crianza de
ambos hijos(as) y facilitar el proceso de adaptacion a situaciones nuevas y retadoras.
Los estudios como este buscan brindar bases de conocimiento reales para reflexionar

sobre la situacion de estas familias y considerar las mejores estrategias de apoyo.
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ANEXO N° 1: CONSENTIMIENTO INFORMADO

“Buenos dias/tardes. Mi nombre es Diego Portillo Tinoco, soy estudiante de la carrera de
Psicologia de la universidad Antonio Ruiz de Montoya ubicada en Pueblo Libre. Estoy
realizando un estudio para conocer un poco mas sobre la crianza de los nifios con
necesidades educativas especiales y sin estas. Quisiera pedirle su colaboracion para
realizarle una pequefia entrevista de unos 45 minutos aproximadamente y asi poder
conversar y conocer su opinion sobre diferentes temas relacionados con la crianza. Ademas,
quiero informarle que no hay respuestas buenas ni malas, que toda la informacidén que nos
brinde sera muy 1til y no serd comunicada a ninguna persona, solo sera usado con fines del
estudio. Asimismo, su nombre no sera mencionado y nadie sabrd que se trata de Usted

debido a que la informacién que nos brinde sera absolutamente confidencial.

(Estaria de acuerdo en que le realice la entrevista?
[Esperar respuesta. Si es afirmativa, proseguir]
([ Estaria de acuerdo en que grabemos la entrevista?

[Esperar respuesta. Si es afirmativa, proseguir]

iMuchas gracias! La informacién que me brinde es muy valiosa para mi”.

Al empezar a grabar la entrevista debe indicarse solamente el nombre de la madre de

familia y de sus hijos(as) con NEE y sin NEE por los que responde la entrevista.

DATOS DEL PARTICIPANTE
Nombre:
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Fecha:

Firma:

DATOS DEL INVESTIGADOR
Nombre: Diego Portillo Tinoco

E-mail: dportillotinoco@gmail.com
Cel.: 986913721
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ANEXO N° 2: GUIA DE ENTREVISTA

IMPORTANTE: En caso de que las respuestas de la madre sean cortas y/o concretas,

debera de repreguntarse para que ahonde en sus respuestas.

Puedo decir: “vamos a empezar la entrevista, yo tengo unas preguntas que hacerle pero la
idea es que tengamos una conversacion tranquila y libre, si hubiera alguna pregunta que no
quiera responder puede decirmelo y podemos hablar de otra cosa o detenernos ahi”.

Primero le voy a preguntar unos datos sobre usted y su familia...

A. Datos biograficos

- (Cuadl es su nombre? :

- (Cuantos afos tiene? :

- (Cual es su lugar de nacimiento?

Lima ( ) Otro departamento: Otro pais:

- (En qué distrito vive?

Cercado de Lima () Otro:

- ¢ Cuadl es su grado de instruccién?
Primaria incompleta () Superior técnica incompleta : ()

Primaria completa () Superior técnica completa  : ()
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Secundaria incompleta ()

Secundaria completa ()

(Cual es su ocupacion principal?

Ama de casa ()
Trabajadora dependiente ()
Trabajadora independiente : ( )

(En qué trabaja?:

Universitaria incompleta

Universitaria completa

(Cuantas horas al dia?:

(Cuantos dias a la semana?:

(Cual es su estado civil?

Soltera: ( ) Casada/conviviente

Viuda : () Divorciada

(Cuadl es su lengua materna?

Castellano: ( )

Indigena: ( )

()
()

Otro:

()
()

LEl hijo(a) con NEE tiene hermanos? (Indicar el nombre y edad del nifio/a y de los

hermanos que viven con ¢l)

1.

2
3.
4

Edad:
Edad:
Edad:
Edad:

Ahora vamos a conversar sobre su hijo(a) focal (mencionar nombre del hijo focal), las

preguntas que le har¢ estaran en relacion a ¢l o ella.

B. Sobre el hijo(a) focal

(Como describiria a (hijo focal)? ;Cémo se comporta usualmente?

(Quién se encarga de cuidarlo?

Podria contarme, ;como es un dia cotidiano de (hijo focal)?

(Qué hace su hijo(a) focal después del colegio? ;Con quiénes? ;Y usted?
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- ¢ Alguna vez su hijo(a) focal ha tenido un problema en el colegio o con sus amigos?
(Como se entera usted?

- (Qué hace usted en esa situacion?

- (Qué hace usted cuando su hijo(a) focal se siente triste? ;Enojado?

- ¢(Qué hace usted cuando su hijo(a) focal se porta mal o no le obedece? ;Podria
contarme algunas situaciones? ;Como lo corrige?

- (Qué hace usted cuando su hijo(a) focal se porta bien o le obedece? ;Podria
contarme algunas situaciones?

C. Sobre el hermano o hermana

- (Cbémo describiria a (hermano o hermana)? ;Cémo se comporta usualmente?

- (Quién se encarga de cuidarlo?

- Podria contarme, ;como es un dia cotidiano de (hermano o hermana)?

- ¢(Qué hace (hermano o hermana) después del colegio? ;Con quiénes? ;Y usted?

- (Alguna vez (hermano o hermana) ha tenido un problema en el colegio o con sus
amigos? ;Como se entera usted?

- (Qué hace usted en esa situacion?

- ¢ Qué hace usted cuando (hermano o hermana) se siente triste? ;Enojado?

- ¢(Qué hace usted cuando (hermano o hermana) se porta bien o le obedece? ;Podria
contarme algunas situaciones?

- (Qué hace usted cuando (hermano o hermana) se porta mal o no le obedece?

(Podria contarme algunas situaciones? ;Como lo corrige?
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