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RESUMEN

La investigacion se inserta en un proceso que, de alguna manera, se vincula con
nuestros propios procesos de Transicion a la Vida Adulta, en el cual circulamos bajo

la incertidumbre que significa el acceder al mundo laboral.

Cuando se habla de transicion se refiere al paso de un estado o lugar a otro, pero
también sugiere la idea de camino, de viaje que se emprende con otros. Cuando
planificamos un viaje, comenzamos por acordar a dénde queremos ir. Por esta
razon, al hablar del tema de la transicion, quisiéramos comenzar por plantear qué

valores han de guiar nuestros esfuerzos como profesionales.

El presente trabajo es una investigacion sustentada bajo un enfoque cualitativo
desarrollandose por medio del Método Fenomenoldgico. Su principal objetivo es
indagar, conocer y evidenciar la visiébn que poseen padres y madres de hijos e hijas

con Discapacidad Intelectual frente al proceso de Transicion a la Vida Adulta.



ABSTRACT

The research is inserted in a process that somehow is linked with our own processes
of transition to adult life, which circulates under uncertainty which means access to

employment.

When we talk about transition it refers to the passage of a state or place to another,
but also suggests the idea of road travel is undertaken with others. When planning a
trip, we begin to agree where we want to go. For this reason, talk about the
transition, we would like to begin by posing what values should guide our efforts as

professionals.

This work is a research based on a qualitative approach developed by the
phenomenological method. Its main objective is to investigate, understand and
demonstrate the vision they have parents of children with intellectual disability

compared to the process of transition to adulthood.
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INTRODUCCION

En la presente tesis se estudia el proceso por el cual pasan padres y madres de
hijos e hijas con Discapacidad Intelectual en el Proceso de Transicion a la Vida
Adulta. Se emplean seguimientos rigurosos para no invadir la privacidad de los
padres y madres que participaron. Es importante destacar que estos padres y
madres fueron elegidos por la participacidon y preocupacion por el proceso de

formacion de sus hijos e hijas dentro de la comunidad educativa.

En el capitulo primero se desarrolla el planteamiento del problema, en donde se
presentan los antecedentes tedricos y empiricos que abordan el concepto de
Discapacidad Intelectual y sus derivados, se da una mirada a través del tiempo, y

coémo este concepto se ha ido modificando.

En el capitulo segundo se presentan los supuestos del tema a investigar.
Continuado el tercer capitulo contiene los objetivos tanto generales como
especificos, en donde se invita a la comprension de la vision de los padres y
madres respecto al Proceso de Transicion a la Vida Adulta de sus hijos e hijas con
Discapacidad Intelectual, en donde éstos plantean sus puntos de Vvistas,

inquietudes, miedos y expectativas.

En el capitulo cuatro se presenta el marco tedrico, donde se desarrolla el tema a
investigar, que incluye desde los desafios de la educacion, proceso formativo de
jovenes con Discapacidad Intelectual, Discapacidad Intelectual, Curriculum
Ecoldgico Funcional, Transicion a la Vida Adulta, y el rol de la familia en el Proceso

de Transicion, el cual es nuestro tema de interés y el investigado.

En el capitulo cinco se encuentra el marco metodoldgico, el que presenta los

instrumentos y la metodologia a utilizar.

En el capitulo seis se detallan las técnicas de recoleccién de informacién que se
utilizan en esta investigacién se realizan entrevistas conversacionales, descripcion
de experiencias personales y observacion de cerca. Asimismo se efectuan
reiterados encuentros entre los investigadores e informantes con el fin de
comprender las perspectivas y visiones que tienen padres y madres respecto al

Proceso de Transicion a la Vida Adulta de sus hijos e hijas, en su entorno cotidiano.



En el capitulo siete, se presenta el andlisis de los hallazgos de la investigacion, en

donde se hace una sintesis de la informacion obtenida.

En el capitulo ocho, se dan a conocer las conclusiones, en donde se da respuesta al
problema de investigacion. Y por ultimo, en el capitulo nueve se plantean una serie

de sugerencias que se desprenden de la investigacion realizada.
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.

1.1 Antecedentes Teodricos y Empiricos.

Desde hace al menos una década atras se viene manifestando un cambio en la
forma de entender y definir la Discapacidad Intelectual, transitando desde un
enfoque psicométrico a uno multidimensional, que propone un modelo centrado en
las interacciones que se generan entre las personas y su entorno, explicitando y
categorizando los sistemas de apoyos para que éstas se desarrollen de la manera
mas natural (principio de normalizacion) dentro de un paradigma de calidad de vida.
Histéricamente, el concepto de Discapacidad Intelectual era limitado (se
denominaba retardo mental), debido a que el desarrollo de los conocimientos se
encontraba en un nivel incipiente, centrada solo en el cuadro clinico, por lo que

socialmente, ademas, era considerada como una enfermedad incurable.

El Principio de Normalizacion avala esta nueva mirada sobre el concepto de retardo
mental, ya que surgen autores como Bank- Mikkelsen (1969), quien acufia un
nuevo principio el cual consiste en “la posibilidad de que los deficientes mentales

lleven una existencia tan préxima a lo normal como sea posible”.

Posterior a éste concepto surge un nuevo autor, B Nirje (1969), quien profundiza en
éste principio proponiendo que es necesario “hacer accesible a los deficientes
mentales las pautas y condiciones de la vida cotidiana que sean tan proximos como

sea posible a las normas y pautas del cuerpo principal de la sociedad”.

Finalmente se origina una nueva mirada con respecto a este principio, propuesta por
W. Wolfensberger (1972), quien reformula el concepto y le da una mirada didactica:
“Normalizaciéon es la utilizacion de medios culturalmente normativos (familiares,
técnicas valoradas, instrumentos, métodos, etc.), para permitir que las condiciones
de vida de una persona (ingresos, vivienda, servicios de salud, etc.) sean al menos
tan buenas como las de un ciudadano medio, y mejorar o apoyar en la mayor
medida posible su conducta (habilidades, competencias, etc.), apariencia (vestido,
aseo, etc.), experiencias (adaptacion, sentimientos, etc.), estatus y reputacion

(etiquetas, actitudes, etc.)".’

1 Rubio Jurado, Francisco (2009). “Principios de Normalizacidn, Integracion e Inclusién”.Espafia
11



Los aportes realizados por este nuevo principio, generé cambios sustanciales en la
vida de las personas con Discapacidad. Claro ejemplo de esta nueva realidad, es la
consideracion de que la vida de estas personas, debe ser lo mas cercana a la
normalidad posible, por lo que se hizo necesario, hacer cambios que fueran en
beneficio de mejor sus niveles de calidad de vida, concepto definido de la siguiente
manera: “Un concepto que refleja las condiciones de vida deseadas por una
persona en relacién a su vida en el hogar y en la comunidad, en el trabajo, de salud
y bienestar. Como tal, calidad de vida es un fendbmeno subjetivo basado en la
percepcion que tiene una persona de varios aspectos de las experiencias de su
vida, incluyendo las caracteristicas personales, condiciones objetivas de vida, y las
percepciones de los otros significativos. Asi, el aspecto central del estudio de la
calidad de vida percibida de una persona incluye la relacion entre fenémenos,

objetivos y subjetivos”.?

Es por esto que para las personas con Discapacidad Intelectual es de gran
importancia el poder obtener un nivel de calidad de vida digno, accediendo a éste
por medio de las escuelas especiales o establecimientos regulares con Proyecto de
Integracion Escolar (PIE), y sus programas de Transicién a la Vida Adulta, que
buscan preparar a estos jovenes para que en un futuro puedan desempenarse

laboralmente, asumiendo asi un protagonismo dentro de la sociedad.

Es asi como, de manera paulatina se ha producido un progresivo posicionamiento
en la educacion de temas ligados con la Transicion a la Vida Adulta, reconociendo la
necesidad de generar instancias de actualizacion y perfeccionamiento en el

profesorado, tanto en escuela regular, como en escuela especial.?

Es de suma importancia el hecho de que las personas que presentan Discapacidad
Intelectual puedan acceder a apoyos técnicos especializados, materiales, entre
otras iniciativas encaminadas a enriquecer sus trayectorias educativas,
entregandoles conocimientos, habilidades y actitudes que les sean funcionales a los

y las jévenes, para asi enfrentar los desafios que se le presenten progresivamente.

En ésta etapa es de suma importancia el apoyo y acompafiamiento que le de la
familia a estos adolescentes, ya que es ésta el primer agente socializador en el cual

ellos se desenvuelven.

2 Schalock, Robert y Verdugo, Miguel Angel, (2002). “Evaluacién de la calidad de vida en empleo con
apoyo”. Espafia
3 Transicion a la Vida Adulta, documento en vias de desarrollo. Mineduc.
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Dentro de ésta nueva mirada, los padres y madres, quiénes dentro de un modelo
biomédico no eran considerados, aparecen como agentes activos en el proceso

formativo de sus hijos e hijas.

Investigaciones nacionales e internacionales realizadas en torno al tema de
discapacidad, familia y proceso de transicion a la vida adulta

En el afio 2002 MINEDUC* — CEAS realiza un estudio para entender la situacion de

la formacion laboral en la educacion especial.

De alli, se reconoce que en los ultimos afios se ha producido un progresivo
posicionamiento en la educacién de temas ligados con la Transiciéon para la Vida
Adulta, reconociendo la necesidad de generar instancias de actualizacién y

perfeccionamiento en el profesorado, tanto en la educacion regular, como especial.

De los resultados obtenidos se concluye que los estudiantes que egresan de
escuelas especiales se encuentran en sus hogares sin realizar ningun tipo de

actividad laboral.

En cuanto a investigaciones internacionales, se encuentra una investigacion
realizada en Madrid en el afio 2004, sobre los logros de los jévenes en situacion de
discapacidad hacia el logro de la identidad de ciudadano adulto®, en donde se habla

acerca de la Ciudadania y la discapacidad.

Este estudio refleja las desigualdades existentes a las que se enfrentan las
personas con Discapacidad Intelectual en relacion a las oportunidades de

participacion social y laboral.

4 Ministerio de Educacién del Gobierno de Chile.

5 Aparicio Agreda, Maria Lourdes (2004). “Conceptualizacion, experiencias y oportunidades de
Trdnsito a la Vida Adulta para los jovenes en situacion de Discapacidad”. Espafia, Madrid.
13



Sistematizacion de los resultados de la consulta Nacional sobre documento para la
discusion de 3 Marcos referenciales de transicion a la vida adulta dirigidos a jovenes
que presentan discapacidad intelectual.

En el afio 2006, se realizd6 una consulta de connotacién nacional en la que
participaron los principales actores involucrados en el proceso de formacioén para el
trabajo dirigido a jovenes  que presentan Necesidades Educativas Especiales
(NEE), pertenecientes a 223 establecimientos (Educacion Especial vy
establecimientos de educacion regular con PIE) de todas las regiones del pais. En
donde se identifica la principal limitacion que enfrentan los actores involucrados en
materia de Transicién a la Vida Adulta y conocer cuales en su opinién, debieran ser
las acciones prioritarias a desarrollar para mejorar la calidad y hacer mas

pertinentes las ofertas educativas.

Dentro de las personas participantes se encuentran 3569, entre los cuales se
encuentran directivos, docentes, profesionales no docentes, estudiantes, familias y

empresarios.

De los resultados obtenidos, de un total de 223 establecimientos participantes, 38
de ellos no desarrollan programas de formacion laboral. Del mismo modo, 12
escuelas no indican tipos de estrategias. Significa que del total (223), 185

desarrollan estrategias orientadas a la preparacién para el trabajo.

De los resultados obtenidos se desprende que el principal problema es que existe
un gran porcentaje de escuelas que no cuenta con programas ni estrategias para la
preparacion de sus estudiantes hacia el mundo laboral. Ademas se encuentra otro
numero de establecimientos educacionales que si bien se encuentran
implementando programas de Transicidén para la Vida Adulta dirigidos a jovenes con
Discapacidad Intelectual, han sido sélo disefiados para resolver necesidades de la
escuela y de los procesos de ensefianza, mas que para responder a las
necesidades concretas de aprendizaje, a los intereses y expectativas de los
alumnos y alumnas, obviando ademas los requerimientos, restricciones, cambios y

tendencias que permanentemente impone el mercado del trabajo.

A partir de esta consulta nacional, es que se hace especial alusion a la importancia
de la formacion de competencias laborales utilizando permanentemente contextos

socio, comunitarios y laborales reales.
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Surge la necesidad entonces, de instaurar una vision transformadora de la
educacién, capaz de extinguir el enfoque reproductivo de la misma, en donde se
debiesen concebir los fundamentos, principios orientadores y criterios que van a
articular la Transicion a la Vida Adulta, entendida como una matriz general en la que
los establecimientos encontraran insumos necesarios para elaborar sus propios
proyectos, desviandose del camino de la instruccion, el adiestramiento y la mera
transmision de conocimientos. Ademas de considerar a padres y madres en dicho

proceso.

1.2 Justificacion e importancia.

Estudios recientes demuestran que el limitado acceso a las oportunidades de
participacion social y laboral, generan consecuencias negativas en el bienestar de

las personas con Discapacidad Intelectual.

La preparacion laboral es un proceso complejo y resulta necesario acercar a los
jévenes con las convicciones de la importancia social practica y personal que tiene
el trabajo. Es por esto que la Asociacibn Americana sobre Discapacidades
Intelectuales y del Desarrollo (AAIDD), en el afio 2007, considera que uno de los
apoyos fundamentales que se les debe brindar a los jovenes con Discapacidad
Intelectual, consiste en la preparacién en cuanto a la participacion, interaccion y la

capacidad de cumplir roles sociales al momento de participar en la vida comunitaria.

La eleccion de una adecuada red de apoyos va en beneficio de elevar los niveles de
calidad de vida, ya que implica poseer buenas condiciones de vida objetivas y un
alto grado de bienestar subjetivo en la persona, permitiendo la satisfaccion de sus

necesidades.

En la medida en que los alumnos avanzan en la ejecucion de las tareas laborales se
produce un incremento del interés por el propio conocimiento, tanto social y

personal, por saber y poder hacer mas.®

Sin duda, la inclusion de la familia ayudaria a apoyar todo el proceso que viven los
y las jovenes al momento de acceder, permanecer, progresar y egresar del sistema
educativo pues es imprescindible al momento de generar estrategias que orienten a

proyectar la trayectoria educativa a partir de la generacion de apoyos para la

8 Calvo Sardinas, Maria Victoria (2010). “La preparacion laboral y las tareas laborales en la educacion de los
alumnos con diagnéstico de retraso mental” .Cuba
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transicién entre niveles educativos, los que llevan intrinsecamente incorporados los
elementos necesarios alusivos a los apoyos a la Transicién para la Vida Adulta,

siendo éste el mayor propésito.

“El concepto de calidad de vida nos da un sentido de referencia y guia desde la
perspectiva familiar, un principio primordial para mejorar el bienestar personal de las
personas y colaborar por el cambio a nivel social, y tener un lenguaje comun vy
marco de referencia sistematico que guie nuestros esfuerzos actuales y futuros”
(Schalock y Verdugo, 2002/2003, p. 180)

El concepto anteriormente mencionado hace referencia a la importancia de
considerar a la familia, pues su principal funcién es fomentar la aceptacion de la
diferencia que permite un desarrollo mas consecuente con la capacidad de
aceptacion, respeto y creaciéon de canales de relacion que desarrollen e integren a
todos de acuerdo a sus caracteristicas y capacidades. También cabe destacar, que
cumple un papel decisivo en el rendimiento educativo y en el desarrollo de la
inteligencia emocional, tema sumamente relevante para abordar, sobre todo si se

centra en el trabajo con los y las jévenes con Discapacidad Intelectual.

La importancia de este proceso investigativo, apunta a crear conciencia y fomentar
una alta valoracién de padres y madres, ya que son el principal nicleo de apoyo en
todas las sociedades. Es por esto, que en conjunto con la escuela, deben trabajar
para generar mejores condiciones en la vida de sus hijos e hijas con Discapacidad
Intelectual, apuntando a cumplir sus expectativas personales. Cabe destacar que el
desarrollo de esta investigacidén apunta a generar espacios de participacion de
padres y madres en la toma de decisiones respecto al Proceso de Transicién a la

Vida Adulta de sus hijos e hijas con Discapacidad Intelectual.
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1.3 Definicién del problema

El hecho de que el concepto de Discapacidad Intelectual haya experimentado un
cambio de un paradigma centrado en un enfoque clinico a uno cuyo foco es la
multidimensionalidad, genera modificaciones en los procesos formativos, donde
padres y madres deben incorporarse, cumpliendo un rol activo en el Proceso de

Transicion a la Vida Adulta de sus hijos e hijas con Discapacidad Intelectual

Subproblemas:

v' El enfoque multidimensional, no asegura que las escuelas especiales y
establecimientos regulares con Proyectos de Integracion Escolar (PEI)

generen perfiles de apoyo.

v' La escasa incorporacion de padres y madres en el proceso formativo de sus

hijos e hijas con Discapacidad Intelectual.

Formulacion de preguntas:

Pregunta Guia:

¢Cudl es la vision” que poseen padres y madres de sus hijos e hijas con

Discapacidad Intelectual frente al Proceso de Transicion a la Vida Adulta?

Preguntas relacionadas:

¢, Cuales son las expectativas de padres y madres de sus hijos e hijas con

Discapacidad Intelectual durante el Proceso de Transicion a la Vida Adulta?

¢ Cuales son las barreras que enfrentan padres y madres de sus hijos e hijas con

Discapacidad Intelectual, durante el Proceso de Transicion a la Vida Adulta?

7 Se entiende visién como puntos de vistas, inquietudes, miedos y expectativas que
plantean padres y madres a lo largo del Proceso de Transiciéon a la Vida Adulta que

vivencian sus hijos e hijas con Discapacidad Intelectual.
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¢ Qué opinan padres y madres acerca del Proceso de Transiciéon a la Vida Adulta

que viven sus hijos e hijas con Discapacidad Intelectual?

1.4 Limitaciones

Las limitaciones a las cuales se pueden enfrentar las investigadoras al momento de

implementarse la investigacion son:

v' Susceptibilidad por parte de los padres y madres a ser sujetos de muestra

para la investigacion, por falta de informacion con respecto al tema.

v' Escasez de tiempo para llegar a la profundizacién necesaria o esperada,
debido a que el Método Fenomenoldgico busca conocer lo mas intimo del
sujeto, en este caso, seria la mirada que tienen padres y madres, con
respecto al Proceso de Transicion a la Vida Adulta que viven sus hijos e hijas

con Discapacidad Intelectual.

v" Poca disposicion de tiempo de parte de los padres y madres para acceder a

las entrevistas conversacionales.
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SISTEMAS DE HIPOTESIS Y SUPUESTOS.

v Los padres y madres de hijos e hijas con Discapacidad Intelectual no

cuentan con espacios de participacion al proceso formativo.

v' La opiniéon de los padres y madres de hijos e hijas con Discapacidad
Intelectual, no es considerada al momento de tomar decisiones durante el

Proceso de Transicion a la Vida Adulta.

v' Los padres y madres presentan barreras frente a los Procesos de Transicién
a la Vida Adulta de sus hijos e hijas con Discapacidad Intelectual, siendo la

mas significativa de ellas, la falta de informacién.
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FORMULACION DE OBJETIVOS

3.1- Objetivo general

Comprender la vision de padres y madres respecto al Proceso de Transicion a la

Vida Adulta de sus hijos e hijas con Discapacidad Intelectual.

3.2-  Obijetivos especificos:

v" Indagar en las vivencias de los padres y madres y su significado durante el
Proceso de Transicién a la Vida Adulta de sus hijos e hijas con Discapacidad

Intelectual.

v" Conocer las opiniones de padres y madres respecto al Proceso de

Transicion a la Vida Adulta de sus hijos e hijas con Discapacidad Intelectual.

v ldentificar las barreras que enfrentan padres y madres durante el Proceso de

Transicion a la Vida Adulta de sus hijos e hijas con Discapacidad Intelectual.
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MARCO TEORICO.

Desafios de la Educacion Actual®

Si las escuelas fueran organizaciones de aprendizaje, desarrollarian estructuras y
procesos que les permitirian aprender y dar respuesta rapidamente a sus entornos
imprescindibles y cambiantes. Funcionarian como comunidades genuinas que
utilizarian su inteligencia colectiva y recursos humanos para perseguir la mejora
continua. Todos sus miembros deberian poder ver la imagen global de su
organizacion, comprender como se relacionan entre si las partes y el conjunto, y
como las acciones en un campo producen consecuencias en otro. Considerarian la
conexion entre su propio aprendizaje personal y de aprendizaje colectivo de la
organizacién como la clave para el cambio y el éxito.° El objetivo de la sociedad
actual consiste en dar origen a una educacion de calidad para todos, que responda
a las aspiraciones del progreso, ademas de dar respuesta a la demanda social que
ésta exige. Una educacién capaz de fomentar el desarrollo de cada persona en sus

potencialidades como ser humano.

“La sociedad debe garantizar a todos sus integrantes el derecho
a crecer, educarse, trabajar, convertirse en un agente activo
y participativo sin importar para ello su condicion

social, cultural, personal™®

Actualmente la sociedad ha sido denominada “la sociedad del conocimiento”, la que
presenta ciertas caracteristicas que vistas desde la educacion plantean un desafio
en cuanto a definir claramente cuales son las competencias que requieren los
estudiantes para que al término de su escolarizacién obligatoria puedan acceder

como agentes activos y participativos en la sociedad.

8 Carmona Fernandez, Jaime; Cerri Lopez, Roberto; Rodriguez Aceituno, Pamela (2010)
.“Rampas y Barreras”. Santiago; Senadis-CECH-UCSH.
9 Mulford, W. (1998). “Organitational Learning and Educational Change”. International Hand
Book of Educational Change. Holanda.
10 Rodriguez, Emilio (2006). Ponencia “Una sociedad de todos y para todos”. Chile,
Santiago.
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Por lo cual dentro de esta “sociedad del conocimiento”, se ha definido un marco de
competencia consideradas necesarias para desenvolverse con autonomia. Estas

son:

1.- Comunicaciéon en la lengua materna: Es la habilidad para expresar e
interpretar pensamientos, sentimientos y hechos tanto de forma oral como
escrito (escuchar, hablar, leer y escribir), y para interactuar linglisticamente

de forma apropiada en los distintos contextos sociales y culturales.

2.- Comunicacién en una lengua extranjera: Necesita de destrezas tales

como la mediacion y el entendimiento intercultural.

3.- Competencia matematica y competencias basicas en ciencia y
tecnologia: Se refieren a la alfabetizacion numérica, cientifica y tecnoldgica,
las cuales enfatizan el proceso mas que el resultado, y la actividad mas que

el conocimiento.

4.- Competencia digital: Se encuentran relacionadas con el pensamiento
I6gico vy critico, con destrezas para el manejo de informacion de alto nivel y

con desarrollo eficaz de las destrezas comunicativas.

5.- Aprender a aprender: Se refiere a la disposicion y habilidad para
organizar y regular al propio aprendizaje, tanto individualmente como en

grupos.

6.- Competencias Interpersonales y civicas: Comprenden todo tipo de
comportamientos que un individuo debe dominar para ser capaz de participar
de forma eficiente y constructiva en la vida social, ademas de ser capaz de

resolver conflictos cuando sea necesario.

7.- Espiritu Emprendedor: Se refiere a comprender tanto la capacidad para
inducir cambios como la habilidad para acoger, apoyar y adaptarse a los

cambios debidos a los factores externos.
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8.- Expresion Cultural: Es la importancia de la expresion de ideas de forma

creativa en los distintos medios de expresion.

Las competencias mencionadas anteriormente son claves e imprescindibles para la
realizacién personal, inclusion social y empleo en una sociedad del conocimiento,
por lo que debe ser considerada una herramienta de referencia para crear
oportunidades de aprendizaje para personas en cualquier etapa a lo largo de la vida,
permitiéndoles adaptar el marco de forma apropiada a las necesidades de los

estudiantes y los contextos.

Este marco se convierte en el referente para el disefio de los perfiles de egreso de
los estudiantes al finalizar su proceso escolar obligatorio y por tanto precisa
incorporar en el curriculum, actividades formativas que se pongan al servicio del
logro de dichas competencias. Son finalmente los establecimientos educativos, con
sus docentes al frente, los encargados de generar un conjunto de respuestas
educativas adecuadas que permitan que todos sus estudiantes adquieran estas
competencias y por ello cumplir con el gran desafio de garantizar su acceso a la

sociedad.

En lo que respecta a la educacion de los jovenes con Discapacidad Intelectual, la
tendencia en estos ultimos anos consiste en procurar que ésta se lleve a cabo en
entornos lo mas inclusivo posible. Es por ello, que se han producido cambios
significativos al respecto, en donde los jovenes transitan desde espacios educativos
segregados, hacia establecimientos educacionales donde son integrados, para

luego transitar hacia a la inclusién educativa.'

Durante el transito desde una educaciéon segregada a otra mas bien inclusiva, los
jévenes con discapacidad intelectual, en ocasiones, suelen ser objetos de
discriminacién, ya que poseen normas, valores, creencias y comportamientos
distintos a los de la cultura escolar, lo que no sélo afecta su proceso de ensenanza-
aprendizaje, debido a las escasas expectativas por parte del profesorado hacia sus

niveles de logro, sino también repercute directamente en su calidad de vida.

11 El término Inclusion educativa hace referencia a la posibilidad de ofrecer una educacion
de calidad para todos, permitiendo dar respuesta a todos los alumnos, con independencia de
sus necesidades y demandas. La inclusién no es simplemente una modificacion o ajuste de
una serie de elementos presentes en proceso educativo (objetivos, materiales, actividades,
etc.), sino que supone un cambio profundo de la estructura, funcionamiento y modelo
pedagodgico, con la finalidad de dar respuesta a todos y cada uno de los estudiantes,
incluidos aquellos que presentan una discapacidad.
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“Calidad de vida proporciona una estructura centrada en la persona o en la familia,
ademas de un conjunto de principios para incrementar el

bienestar subjetivo y psicolégico de las personas”.

Miguel Angel Verdugo (2004).

Es necesario poner énfasis en la calidad de vida, tanto como marco para evaluar
los resultados de la transicion, como criterio para programar la actividad profesional,
realizando una planificacion centrada en el alumno, y utilizando indicadores como la
satisfaccion de estos. Este proceso es de caracter individual, corte funcional y
ecoldgico, que ajusta su disefio a las capacidades de cada estudiante, a sus
intereses, expectativas y capacidades, asi como también las tendencias,
reconocimientos y restricciones de las distintas etapas y ciclos vitales, propiciando la
definicion de objetivos, criterios y estrategias para disefiar, implementar, evaluar y

hacer seguimiento de un plan individualizado de apoyos.

Asi como lo plantea el doctor Miguel Angel Verdugo en Il Congreso Internacional de
Discapacidad Intelectual en el afio 2004, en donde hace referencia a una serie de
puntos claves necesarios para el desarrollo de una 6ptima Calidad de Vida. Estas

son:

1.- Tener como propésito principal potenciar el bienestar del individuo.

2.- Considerar la herencia cultural y étnica del individuo.

3.- Los objetivos deben estar orientados a colaborar para el cambio a nivel

personal, de programas, de caracter comunitario y nacional.

4.- Se debe potenciar el grado de control personal y oportunidades
individuales ejercidas por el propio individuo en relacién a sus actividades,

intervenciones y entornos.

5.- Cumple un papel primordial en la recogida de evidencia, especialmente al
identificar los predictores de una vida de calidad y el impacto de dirigirse a

los recursos para maximizar los efectos positivos.
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Discapacidad Intelectual desde un Nuevo Enfoque'?

La Discapacidad se divide en distintas areas (visuales, auditivas, intelectuales,
fisicas, psiquiatricas, multiples y viscerales)®entre las que se encuentra la
Discapacidad Intelectual, definida por Ila Asociacion Americana sobre
Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo (AAIDD) en el afio 2010 de la

siguiente manera:

“Hablamos de Discapacidad Intelectual cuando la persona presenta limitaciones
significativas en su funcionamiento cognitivo junto con limitaciones en la conducta
adaptativa, que se manifiesta en habilidades conceptuales, sociales y practicas,

siendo su edad de aparicion anterior a los 18 afos”

Esta definicion tiene su origen en la anterior version que data del afio 2002, en la
cual se manifiesta una mayor comprension y homogeneidad en las interpretaciones,

definiciones de inteligencia, conducta adaptativa, apoyos, discapacidad y contexto.

Este cambio de definicion impulsada en el afio 2002 por la Asociacion Americana de
Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo, se sustenta en un enfoque Ecoldégico,
lo que implica la consideracion de las caracteristicas y demandas de los ambientes
concretos en que se desenvuelve la persona; precisamente en funcion de estas
caracteristicas y de las capacidades y habilidades del sujeto, es que se estima los
tipos de apoyo necesarios para promover una integracion social efectiva. En este
contexto, los apoyos se conciben como recursos y estrategias orientadas a
promover el desarrollo, educacion, intereses y bienestar personal de quienes
presentan Discapacidad Intelectual. Las funciones de los apoyos pueden ser de:
ensefianza, amistad, planificacion econdmica, ayuda en el empleo, apoyo
conductual, ayuda en el hogar, acceso y utilizacion de la comunidad y atencion

sanitaria.

Es significativa la falta de informacién existente en la sociedad en relacion al
concepto de Discapacidad Intelectual que hace que a inicios del siglo XXI y a pesar

de la visibilidad actual de la discapacidad, no se tenga conciencia de por qué sobre

12 Carmona Fernandez, Jaime; Cerri Lopez, Roberto; Rodriguez Aceituno, Pamela (2010).
“Rampas y Barreras”. Santiago, Senadis-CECH-UCSH

13 Divisién planteada por la Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (CIF) en el afio 2001 y que Chile incorpora en el Estudio
Nacional de la Discapacidad (ENDISC) el afio 2004.

25



esta condicién prevalece el hecho de ser persona con los mismos deberes y

derechos que cualquier otra persona.

Proceso Formativo de Jovenes con Discapacidad Intelectual en Chile

La educacién especial en Chile ha debido acogerse a las normativas legales
existentes en nuestro pais, en beneficio a las personas con Discapacidad

Intelectual.

En la década de los noventa, Chile dio claras sefales de cambio al decretar la Ley
19.284 que establece normas para la plena integracién social de personas con
Discapacidad. Sin embargo dicha ley que reportd una serie de beneficios y visibilizé
las demandas y necesidades de la poblacion fue insuficiente, ya que respondia

desde una mirada médica perteneciente a un enfoque psicométrico.

En el afio 2009, Chile firma la carta de adhesién de los Derechos de las personas
con Discapacidad, lo que involucré un compromiso formal. Es asi que se trabajo

arduamente por la promulgacion de la Ley 20.422, la que:

“Establece Normas sobre igualdad de oportunidades e Inclusion Social de Personas
con Discapacidad”. Entrada en vigencia el 10 de febrero del 2010. La que deroga a
la ley 19.284, promulgada en 1994, segun la Biblioteca del Congreso Nacional de
Chile, ésta establece normas para la plena integracion social de personas con
discapacidad, creando el Fondo Nacional de la Discapacidad (FONADIS) para la
administracion de recursos estatales en favor de personas con esa condicion, y el
Registro Nacional de la Discapacidad, a través del cual se reinen y mantienen
los antecedentes de personas que hayan sido declaradas discapacitadas por las
respectivas Comisiones de Medicina Preventiva e Invalidez (COMPIN) y que hayan

expresado su voluntad de ser inscritas.

El objetivo principal de esta ley es asegurar el derecho a la igualdad de
oportunidades de las personas con discapacidad, con el fin de obtener su plena
inclusion social, asegurando el disfrute de sus derechos y la eliminacion de
cualquier forma de discriminacion fundada en su discapacidad. Senala que la
igualdad de oportunidades debe ser entendida como la ausencia de discriminacién
por razén de discapacidad y la adaptacion de medidas de accidén positiva. La

adopcion de medidas de accion positiva orientadas o compensar las desventajas de

26



una persona con discapacidad para participar plenamente en la vida politica,

educacional, laboral, econémica, cultural y social.

Por otro lado contamos con una reciente Ley General de la Educacién (2009) que
plantea la necesidad de contar con recursos de apoyo por parte de ciertos
profesionales que colaboren en el disefio de respuestas educativas en el entendido
de que al interior de los establecimientos existe una diversidad de estudiantes que
se movilizan en un continuo de necesidades educativas, algunos de ellos con
necesidades de recursos adicionales o extraordinarios a lo largo de un proceso
educativo, teniendo como sustento base el continuo curricular declarado en los
distintos marcos. Lo anterior se enmarca dentro de uno de los principios
fundamentales para desarrollar espacios educativos inclusivos, el trabajo
cooperativo entre distintos profesionales, en este caso, docentes de Educacion
Parvularia, Educaciéon Basica, Educacion Media, Educadores Diferenciales,

Psicologas, Fonoaudiologos, entre otros.

La actual politica de educacién especial (2006-2010) basa sus principios de accion
en que la educaciéon es un derecho para todos; la diversidad es una fuente de
riueza para el desarrollo y aprendizaje de las comunidades educativas;
construccion de una sociedad mas justa, democratica y solidaria; el mejoramiento
de la calidad, equidad y pertinencia de la oferta educativa exige atender a las
personas que presentan Necesidades Educativas Especiales (NEE); la participacion
activa e informada de la familia, los docentes, los alumnos y la comunidad en las

distintas instancias del proceso educativo. (Rampas y Barreras, pag., 151y 151)

En la actualidad, el sistema educativo asociado al colectivo de personas con
discapacidad, ha respondido por una parte a la tradicion del enfoque biomédico,
escuelas especiales asociadas a los hospitales o congregaciones (asistencialidad,
segregacion) transitando hacia un enfoque de derechos con propuestas curriculares
que apunten hacia la inclusién escolar de las personas con discapacidad desde su
edad mas temprana, pero asimismo su mantencién en el sistema escolar con el

proposito de ofrecer mejores oportunidades de insercion social y laboral.

Es asi que en la actualidad coexisten, de manera paralela sistemas educativos
regidos por diversos decretos que regulan la oferta educativa a la cual acceden los

padres:
-Escuelas Especiales.

-Establecimientos Regulares con Proyecto de Integracion Escolar (PIE).
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-Aulas Hospitalarias.

Las Escuelas Diferenciales se rigen con el Decreto 87, encargado de aprobar planes
y programas de estudio para personas con Deficiencia Mental, atendiendo a
educandos con grados leve, moderado, severo y grave con el propoésito de favorecer

su desarrollo integral y adecuada interrelacion con su entorno.™

Los Establecimientos Regulares con Proyecto de Integracién Escolar (PIE) se guian
por Decreto N° 232, que contiene los Objetivos Fundamentales y Contenidos
Minimos Obligatorios de la Ensefianza Bésica, en donde se especifican los objetivos
y contenidos de los subsectores, de modo de proporcionar orientaciones claras a los
docentes sobre los aprendizajes que deben alcanzar los alumnos y alumnas en este

ciclo'.

En los niveles prebasicos y basicos se utiizan las Bases Curriculares de la
Educacion Parvularia, dentro de las cuales existen los niveles de Transicion Uno
(NT1) y Transicion Dos (NT2). Este nuevo curriculum plantea una actualizacién y
apropiacion de los fundamentos que tradicionalmente se han empleado en la
Educacion Parvularia, y ofrece una propuesta curricular que define un cuerpo de
objetivos que busca ampliar las posibilidades de aprendizaje, considerando las
caracteristicas y potencialidades de nifias y nifios, los nuevos escenarios familiares

y culturales del pais y los avances de la pedagogia.

Ademas encontramos una atencion educativa diferencial conocida como Aula
Hospitalaria, proporcionada a nifios, nifias y jovenes de la ensefianza pre basica,
basica, especial o media que padezcan de patologias o condiciones médico
funcionales que requieran permanecer internos en centros especializados o en el
lugar que el médico tratante determine, o que estén en el tratamiento ambulatorio,
con el unico propdsito de favorecer la continuidad de estudios y asi evitar su

desfase y desercion escolar.'®

También se encuentra el Decreto 170 que hace referencia a la educacion especial o
diferencial en la actualidad, la que es reconocida en la Ley General de Educacion,
como una modalidad del sistema educativo que desarrolla su accion de manera
transversal en los distintos niveles educativos, tanto en los establecimientos de

educacién regular como especial, proveyendo un conjunto de servicios, recursos

14 Definicién extraida de Decreto Exento N° 87. Santiago, 05 de marzo, 1990

5 Concepto extraido de Objetivos fundamentales y Contenidos Minimos Obligatorios de la
Educacién Basica. Actualizacion afio 2002.

16 Extraido de: http://www.mineduc.cl/biblio/documento/200703281942170.AULASHOSPITALARIAS .pdf
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humanos, técnicos, conocimientos especializados y ayuda para entender las
necesidades educativas especiales que puedan presentar algunos alumnos de
manera temporal o permanente a lo largo de su escolaridad, como consecuencia de

un déficit o una dificultad especifica de aprendizaje.

Debido a que los alumnos que asisten a las Escuelas Diferenciales presentan
diversas necesidades educativas especiales, es necesario realizar adecuaciones
curriculares tanto a objetivos y contenidos, como metodologias y evaluaciones para

poder dar respuesta a lo que necesitan los alumnos.

Por otra parte el Curriculum Ecolégico y Funcional, representa una respuesta
educativa que tiene por objetivo flexibilizar los escenarios de ensefanza y
aprendizaje, ademas de implementar los ajustes necesarios para acceso y
participacion del aprendizaje, procurando, superar un tipo de abordaje

unidimensional, por uno de caracter multidimensional.

Este enfoque involucra una multidimensionalidad de areas de la vida de la persona,
entre las cuales es importante destacar la orientacién vocacional, formacion para el
trabajo y el empleo, debido a que durante la escolarizacion, es fundamental vivir
multiples experiencias de acercamiento, aprendizaje y transferencia de
competencias y habilidades sociolaborales en lugares reales, pues este enfoque
desde el punto de vista Ecoldgico, se preocupa de considerar el contexto proximo
del individuo, centrando su atencion en la interaccién que se produce entre él y su
entorno, es decir, dentro del medio cultural, ambiental, econémico y social,
posibilitando la generacién de estrategias que permiten situar la comunidad al
servicio de sus aprendizajes. Y para que estos aprendizajes sean significativos,
desde la mirada funcional, se encarga de elegir actividades que desarrollen (fuera
del aula) las competencias que le permitan al joven desenvolverse en cualquier

labor.

29



Cuadro 1: Esquema Areas del Enfogue Multidimensional (Luckasson vy cols, 2002)

Capacidades ‘
Intelectuales.

Conducta

Adaptativa. Funcionamiento

individual.

Apoyos >
Participacion,
interaccionesy
roles sociales.

Salud. ‘

Transicion a la Vida Adulta

En relacién a los conceptos anteriormente mencionados debemos hablar acerca de
otro tema, que es la Transicion a la Vida Adulta, porque corresponde a un proceso

que los integra por completo.

La Transicion a la vida Adulta se reconoce como un momento especialmente
importante en la vida de las personas, en la medida que se accede al mundo adulto,
una vez conseguido un minimo desarrollo, pueden seguir buscando alternativas
para apoyar el acceso a un empleo, a una vivienda o a la vida social en entornos

comunitarios.

El concepto de Transicion a la Vida Adulta (TVA) interpela de una manera profunda
a los profesionales acerca de los servicios y oportunidades que estan ofreciendo. Y
esto lo hace en dos sentidos, por una parte, cuestiona acerca de los resultados-
logros que consiguen las personas, pero también cuestiona sobre las opciones y
posibilidades de eleccion que tienen las personas a la hora de construir proyectos

vitales- adultos con sentido."”

Es por ello que uno de los focos prioritarios de atenciéon en el continuo que
representa la Educacion Especial, ha sido y sigue siendo, aquel que dice relaciéon
con la preparacion del estudiantado para enfrentar con éxito el egreso del Sistema
Escolar y su insercién a la dinamica de la vida social y al mundo del trabajo en
igualdad de oportunidades, con un Proyecto de Vida definido que favorezca el

mejoramiento progresivo de su Calidad de Vida y la de sus familias.

7 Natxo Martinez Rueda. (1993) Documento: “Programas de Transicion a la Vida Adulta:
Planteamientos Estructurales”.
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Desde esta perspectiva, su abordaje encuentra explicacién en los propios cambios
que han experimentado las sociedades en su devenir. Tanto asi, que antafio no se
establecian diferenciaciones al respecto y, la Transicion a la Vida Adulta, se
producia de manera espontanea y natural, mediante incorporaciones graduales e
intermitentes de las personas a diversas actividades de la vida familiar, comunitaria

y laboral.

Lo anterior, ha planteado nuevos desafios al sistema educacional en el sentido de
relevar el desarrollo de acciones para apoyar al alumnado en su Transicién a la
adultez, haciendo hincapié por cierto, en la ensefianza y aprendizaje de
conocimientos, habilidades y destrezas que favorezcan su desarrollo integral,

potenciando el transito y la plena insercion sociolaboral.

En este marco, la Politica Nacional de Educacion Especial, a través de sus Lineas
Estratégicas y Acciones a impulsar en 2006 — 2010, destaca la necesidad de
“generar las condiciones para diversificar y hacer mas pertinentes las ofertas de
Formacién Laboral para las personas con discapacidad”®, tanto en Escuelas
Especiales, como en Establecimientos de Educacion Regular con PIE y, de
establecer “alianzas con empresas que posibiliten la formacion e inserciéon en el
mundo productivo de las personas con discapacidad”. Por su parte, cuando se alude
al fortalecimiento de las Escuelas Especiales, se acentia que es necesario
Siguiendo esta idea, se asume que el o la estudiante tendra por derecho propio, la
“fortalecer y ampliar el trabajo con el mundo productivo para la formacion e insercion

laboral de las personas con discapacidad”.

La oportunidad de ejercer la autodeterminacién respecto de la Educacién que se le
brinda y, a conocer las oportunidades y beneficios que se le otorgara para potenciar

su Transicion hacia la Vida Adulta.

Los profundos cambios que plantea esta nueva comprension de la diversidad
humana, propician la instauracién gradual de un nuevo paradigma centrado en la
generacion de apoyos para la plena integracién social de las personas que
presentan NEE, admitiendo que su gestién requerira de la movilizacion de todos los
actores sociales en pos de minimizar, hasta extinguir las barreras provenientes del
contexto y, de esta forma, favorecer el acceso en igualdad de oportunidades y la
activa participacién de este universo de personas en todos los ambitos de la vida

social.

18 MINEDUC, (2005). “Politica Nacional de Educacion Especial: Nuestro Compromiso con la Diversidad. Divisién de
Educacién General, Unidad de Educacién Especial” Chile.
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El concepto de transicion' nos habla de paso de un estado o lugar a otro, pero
también sugiere la idea de camino, de viaje que se emprende con otros. Cuando
planificamos un viaje, comenzamos por acordar addénde queremos ir. Por esta
razon, al hablar del tema de la transicién, es necesario partir por plantear qué

valores han de guiar los esfuerzos de los profesionales. (Mank, David 1998).

Dentro de las acciones desarrolladas por el MINEDUC, se realizé un programa
piloto de implementacion del Curriculum Ecoldgico Funcional llamado: “Proyecto de
apoyo de transicion para la vida adulta”. Consistié en que durante el afio 2009 se
realizé un proyecto de transicidén para la vida adulta en donde se hizo presente el
nuevo enfoque educativo y curricular de la Educacion Especial promovido en la
Politica Nacional de Educacion Especial®® y propuesto en la Ley General de
Educacién (LGE)*, en la que se da cuenta de los importantes avances alcanzados
en la instauraciéon de un marco conceptual universal, comprensivo y optimista frente
a las diferencias individuales, que asienta sus bases en los derechos vy libertades

humanas.

El siguiente proyecto muestra diversas experiencias desarrolladas desde 2002,
siendo decidores los antecedentes aportados por el Estudio MINEDUC — CEAS?,
MINEDUC - CECLA?, asi como por el Primer Estudio Nacional de la Discapacidad
en Chile?*, los cuales permitieron al Ministerio de Educacién y a la Unidad de
Educacion Especial, emprender en 2006 un proceso de busqueda participativa, a
través de la ejecucién de una Consulta Nacional®®, cuyo propdsito se centré en
conocer las opiniones de diversos actores involucrados en la Educacion del
alumnado que presenta NEE, particularmente en lo concerniente a la calidad y

pertinencia de los procesos de su preparacion para la Vida y el Trabajo.

El numero de personas que participaron en este proyecto, superé las 3.500, entre
estudiantes, docentes, profesionales no docentes, familias, actores comunitarios,
representantes de universidades e institutos profesionales, de organizaciones
relacionadas con la discapacidad, otros actores sociales y, los insumos obtenidos a
partir de la sistematizacion de la informacion recabada, proporcionaron los

fundamentos para que la Unidad de Educacion Especial implementara y ejecutara

19 Jenaro, Cristina (1999).” lll Jornadas Cientificas de Investigacion sobre personas con
Discapacidad’. Espafia; Salamanca.
20 Mineduc (2005). “Politica Nacional de Educaciéon Especial: Nuestro Compromiso con la

Diversidad. Divisién de Educacién General, Unidad de Educacién Especial”. Chile.

21 Ley General de Educaciéon (LGE) aprobada por el Senado de la Republica de Chile que sustituye a la Ley
Organica Constitucional de Ensefianza (LOCE). Fecha de Promulgacion: 17/08/2009. Fecha de Publicacion:
12/09/2009.

22 MINEDUC - CEAS, (2002). “Estudio sobre la situacion de la Formacién Laboral en la Educacion Especial”. Chile.
23 MINEDUC - CECLA, (2005). "Estudio para la formulacion de nueve propuestas referenciales de Formacion
Laboral para jovenes con discapacidad intelectual que asisten a Escuelas Especiales y Establecimientos con PIE”.
Chile.

24ENDISC - CIF. Chile, (2004).”Primer Estudio Nacional de la Discapacidad en Chile”.

25 MINEDUC, (2006) “Consulta Nacional sobre documento para la discusion de tres marcos referenciales de
formacién para la vida y el trabajo dirigidos a jévenes que presentan discapacidad intelectual. Unidad de Educacion
Especial’. Chile.
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entre 2007 y 2009 un Proyecto piloto de caracter nacional enmarcado en la Linea de
Innovacion inicialmente denominada: Educacion para la Vida y el Trabajo (EVT) v,
luego, Apoyos a la Transicion para la Vida Adulta, con la participacion inicial de 25
establecimientos pertenecientes a 14 Regiones del pais, que incluyd Escuelas
Especiales, Centros de Capacitacién Laboral, Liceos con Proyecto de Integraciéon
Escolar y Centro de Educacién Integral de Adultos (CEIA), de los cuales 18 de ellos
fueron los que en definitiva se mantuvieron activamente participando durante las
cuatro fases propuestas. La primera fase se llevd a cabo durante el afio 2007 entre
los meses de abril y diciembre, la cual tuvo como objetivo principal instalar de
manera gradual y progresiva los lineamientos curriculares y de gestion que sugiere
la propuesta de Educacién para la Vida y el Trabajo (EVT) en las areas de Gestion
Institucional y Curricular con el propdsito de que los actores involucrados en cada
Comunidad Educativa, contribuyan a mejorarlos, enriquecerlos y validarlos
atendiendo a la diversidad inherente del alumnado, los requerimientos de sus

familias y las particularidades del contexto en que van a desarrollarse las acciones.

Ademas de recoger informacién que les permitié disefar estrategias, instrumentos
tomar decisiones a nivel pais, que contribuyeran a mejorar la calidad y pertinencia
de la oferta educativa para la Vida y el Trabajo dirigida el segmento de estudiantes

que presentan NEE y discapacidad intelectual.

La segunda fase se realiz6 en el afio 2008 durante los meses de abril y diciembre
la cual tuvo como objetivo estratégico realizar el seguimiento de un Programa
Educativo de Apoyos que contribuya a fortalecer los procesos de Transicién a la
Vida Adulta (TVA) de estudiantes que presentan NEE y discapacidad intelectual,
pertenecientes a establecimientos de Ensefianza Media con Proyecto de

Integracion Escolar y al Nivel Laboral de Escuelas Especiales.

Ademas de validar diferentes estrategias de Gestion Institucional y Curricular, asi
como protocolos propuestos para facilitar su concrecioén, junto con elaborar una
matriz de Programa de EVT. (Se modifica el nombre a partir de 2009 por el de

Apoyos a la Transicion, (TVA).

La tercera fase se llevd a cabo durante el ano 2009, entre los meses de abril a
diciembre en la cual el objetivo estratégico fue definir y aplicar Estrategias de
Gestion Institucional y Curricular, asi como protocolos para su concrecién en una
muestra mas extendida de alumnos y alumnas que presentan NEE asociadas
principalmente a discapacidad intelectual, pertenecientes al Nivel de Formacién

Laboral de Escuelas Especiales o0 a los cursos 3° y 4° de la Ensefianza Media.
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A la vez se pretendia sistematizar la informacion y elaborar una Guia
Metodoldgica de Apoyos a la Transicion para la Vida Adulta del alumnado que
presenta NEE asociadas a discapacidad intelectual que estudia en Escuelas
Especiales y Establecimientos de Educacion Regular con Proyecto de Integracion
Escolar (PIE).

Es preciso sefialar que los propésitos de este proyecto se orientan
fundamentalmente a la indagacion de nuevas vias que permitan avanzar en el
mejoramiento de la calidad y pertinencia de la oferta educativa dirigida a este
universo de estudiantes y programar apoyos cada vez mas efectivos para
favorecer la Transicion a la Vida Adulta; proceso clave para aquilatar la
funcionalidad del tipo de Educacion que se les brinda y los impactos en su plena

inclusion social y laboral.

En base a los objetivos que se plantean anteriormente en este material, se ha
contemplado un tipo de metodologia que a lo largo del proceso de formacion,
contribuya a que docentes y profesionales experimenten, y elaboren un Programa
de Transicidon a la Vida Adulta, (TVA), aplicando diversas estrategias que puedan

ser posteriormente replicadas con sus estudiantes.

Desde esta perspectiva, se busca fortalecer los contenidos abordados, entendiendo
la necesidad que cada cual sea responsable de su propio proceso de aprendizaje,
apoyandose para ello en las personas a cargo del perfeccionamiento y de
compaferos /as de curso, asi como también utilizando los recursos de apoyo

disponibles, tanto en material impreso como en disco compacto anexo.

Por esto los principios orientadores de este proyecto de estudio, son el Trabajo
colaborativo en base a la negociacién y consenso de objetivos, la accion —

participacién y la evaluacion sistematica de los procesos.

La cuarta y ultima fase se realiza durante el afo 2010, en donde se disefid una
capacitaciéon producto del material presentado anteriormente, donde el MINEDUC
en colaboracién con la Universidad Catdlica Raul Silva Henriquez (UCSH) pudieron
capacitar en esta linea a cinco regiones de Chile (ll, lll, V, VI, Metropolitana) a mas
de 350 directivos, docentes, profesionales de apoyo y familias, lo que equivale a
125 establecimientos tanto escuelas especiales como liceos con proyectos de

integracion.
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La familia en el proceso de Transicion a la Vida Adulta

Los cambios de contexto en las sociedades actuales, indudablemente tocan todas
las esferas del pensamiento humano y de ello no escapa la familia, como institucién

vital en cualquier tipo de sociedad.

Las transformaciones paradigmaticas de las ultimas décadas dan cuenta de
replanteamientos de todo tipo, que van desde lo econdmico, social, politico, hasta lo
ideoldgico, cultural, afectivo. Lo que implica que las instituciones sociales vy
humanas estan influidas por estos impactos, a la luz de los cuales modifican su

funcionamiento.

En este proceso, el pilar fundamental es la familia, la cual socializa, a nifios y
jovenes, impartiéndoles cédigos comunes de referencia, un idioma compartido, una
identidad sexual y de género (masculino o femenino) y las normas basicas tanto de

la sociedad en general, como del grupo social al que la familia pertenece.

La familia debe mantenerse abierta a facilitar el acceso del joven al mundo adulto.
Montobbio (1995:22) subraya el papel que juegan los padres del joven porque: “la
autorizacién a crecer y a subir al tren para seguir adelante —a menudo hacia la

incertidumbre- se juega en primer lugar y sobre todo en la familia”.

Entonces, no es una institucién estatica ni tampoco es similar para todos los grupos
sociales. La familia cambia y su ordenamiento, funciones, contenido y ciclo de vida
varian de acuerdo a distintos factores siendo el mas importante aquel que destaca
la forma de insercion del grupo en la estructura social y productiva de la sociedad.
La familia tiene la responsabilidad de dar vida a personas, lo que significa que cada
miembro de ésta es unico y original, llamado a desarrollar una identidad especial.
Cada familia es unica y vive a su manera la presencia de discapacidad en un hijo.
Es imposible predecir la magnitud del impacto ni la respuesta a él. Pasa un tiempo
variable hasta que los padres aceptan la verdadera magnitud y significado de la
discapacidad; finalmente entienden que por buenos que sean los resultados, el

problema del hijo persistira.

La llegada de un hijo o hija con discapacidad a una familia puede producir conflicto
hasta la adaptacion a este hecho. Los diferentes miembros de un grupo familiar se
ven afectados por una serie de cambios en su interior. Estos cambios necesitan de

adaptaciones en varios ambitos.
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Efectos psicolégicos y emocionales: Se alteran las relaciones con amigos, las

actividades tanto sociales como recreativas, la vida diaria. También se altera el

estado de salud y emocional de los diferentes miembros de la familia.

Efectos en las interrelaciones entre los distintos miembros del grupo: cambios en los

compromisos y obligaciones de tiempo, en las costumbres de suefos, comidas, en
las relaciones de los demas hermanos con sus padres, en el tiempo disponible de

padres y madres hacia el resto de sus hijos.

Cuando padres y madres son capaces de enfrentar adecuadamente la llegada de
un hijo o hija con discapacidad, los hermanos también demuestran esta disposicion
y el grupo familiar se ve mas unido, compartiendo los desafios con dedicacion y

compromiso por parte de todos.

Efectos en cuidados y servicios especiales; aumento en el presupuesto familiar,

producto de gastos adicionales asociados a necesidad de cuidado infantil

especializado, preocupacién y consulta medica.

Es por esto que padres y madres con un hijo o hija con discapacidad, necesitan
mayor orientacion y apoyo, para lo cual es importante conocer diferentes
instituciones y agrupaciones a las cuales pueden acudir como son las
Organizaciones de y para la Discapacidad, como también proporcionarle por parte
de los Centros Educativos la informacion y participacion necesaria para entender

dicho proceso.?®

La familia afronta las situaciones y problemas que tienen sus integrantes en todos
los momentos de la vida. Asimismo hace que los hijos e hijas se sientan queridos y
valorados, expresandoles respeto, carifo y afecto, realizando actividades en
conjunto, reconociendo, aceptando sus cualidades o defectos y no criticandolos en
publico; escucha, conversa, se comunica con ellos, no solo hablando, sino a través

de los gestos, de los ojos, de los silencios, de los movimientos, del tono de la voz.

Ademas, la familia mantiene comunicacién constante con la escuela, para avanzar
en el trabajo y objetivos del proceso educativo, siendo el hogar la principal fuente de
informacion y conocimientos, que ayuda a los educadores a tener una vision
completa de sus hijos e hijas, informandose de las diversas opciones educativas y

laborales para contribuir a una mejor orientacién en la toma de decisiones.

%6 MINEDUC, Division de Educacion General, Programa de Educacion Especial. (2002)
Documento Escuela, Familia y Discapacidad. Guia para la familia de nifios, nifias y jovenes

con Discapacidad.
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Sin embargo aunque la aceptacion es la base, se propone aspirar a que la familia
sea un entorno que potencie las capacidades de la persona con discapacidad y que

le apoye en el proceso de integracién social e independizacion.

La eleccion vocacional y/o laboral es uno de los pilares que contribuyen al logro de
la identidad. Al no ser asi, la identidad de los jovenes se transforma en
pseudoidentidades familiares y el contacto con la realidad se hace con escasa
objetividad y a veces se termina con un total sometimiento a las estructuras

familiares.
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MARCO METODOLOGICO.

5.1- Enfoque de investigacion.

El enfoque de esta investigacion es cualitativo, segun Watson-Gegeo (1982)
consiste en descripciones detalladas de situaciones, eventos, personas,
interacciones y comportamientos que son observables. Ademas, incorpora lo que
los participantes dicen en relacién a sus experiencias, actitudes, creencias,

pensamientos y reflexiones, tal y como son expresadas por ellos mismos.?’

Es importante mencionar, que el enfoque cualitativo cuenta con caracteristicas

fundamentales, entre las que destacan:

v' Su caracter inductivo, debido a que este tipo de estudios parte desde una

serie de interrogantes.

v" Posee una perspectiva holistica, debido a que las personas, escenarios o
grupos, no son reducidos a variables, sino considerados como un todo. El
investigador cualitativo estudia a las personas en el contexto de su pasado y

de las situaciones en las que se encuentran.

v Al momento de determinar el universo de estudio es considerada una
investigacion abierta, debido a que todos los escenarios y personas se
consideran dignos de ser estudiados, ya que cualquier tipo de experiencia de

vida social es importante para realizar este tipo de indagacién.

27 pérez Serrano, Gloria (2001). libro “Investigacién Cualitativa. Retos e Interrogantes. Volumen Il.
Técnicas y andlisis de datos”. Espaiia.
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Cuadro 2: Caracteristicas de la investigacion cualitativa %

Parametros Investigacion Cualitativa

Foco de la investigacion Cualidad (naturaleza, esencia).

(centro de interés)

Raices filosdficos La fenomenologia, la interacciéon
simbdlica.

Conceptos asociados Trabajo de campo, etnografia,
naturalista.

Objetivo de la investigacion Comprension, descripcion,
descubrimiento, generadora de
hipotesis.

Caracteristicas del disefio Flexible, envolvente, emergente.

Marco o escenario Natural, familiar.

Universo Pequena, no aleatoria, tedrica.

Recogida de datos El investigador como instrumento

primario, entrevistas, observaciones.

Modalidad de analisis Inductivo (por el investigador).

Hallazgos Comprehensivos, holisticos, expansivos.

5.2- Fundamentacion y descripcion del disefio.

Nuestra investigacion se sustenta en el Paradigma Interpretativo, que se centra en
la descripcion de lo que es unico y personal en el sujeto, y no en lo generalizable;
pretende desarrollar conocimiento ideografico y acepta que la realidad es dinamica,
multiple y holistica, por lo que se cuestiona la existencia de una realidad externa y

totalmente objetiva.

Su finalidad es profundizar nuestro conocimiento y comprension de porque la vida
social se percibe y experimenta tal y como ocurre, éste permite incorporar la

aparicion del sujeto, de los actores frente a lo instituido.

28 pgrez Serrano, Gloria (1978). libro “Investigacién Cualitativa. Retos e Interrogantes. Volumen I”
Espana.
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Para llevar a cabo esta investigacion se ha  seleccionado la metodologia
fenomenoldgica, definida por Max Van Manen, en donde plantea que ésta, si bien
constituye un método, éste no consiste en un conjunto de procedimientos, sino que
es un camino considerado como “un conjunto de conocimientos e ideas, una
historia de vida de pensadores y autores que, si son tomados como ejemplo,
constituyen tanto un fuente como una base metodolégica para presentar las

practicas de investigacion en ciencias humanas”.?®

Este método es un gran aporte, ya que a través de él nos permite mirar al individuo
sin prejuicios, poniendo entre paréntesis toda experiencia para asi obtener un
conocimiento claro sobre el tema que se quiere abordar. Los autores
fenomenoldgicos dicen que los objetos de conocimiento son los mismos que los

objetos percibidos.

La metodologia fenomenoldgica sefala que existen multiples realidades construidas
por los actores en su relacién con la realidad social en la cual viven, utilizando
expresiones como “yo” y “nosotros”, para estar completamente inmerso en la
realidad estudiada. Es por esto, que no existe una sola verdad, sino que surge como
una configuracion de los diversos significados que las personas le dan a las
situaciones en las cuales se encuentra. La realidad social es asi, una realidad

construida con base en los marcos de referencia de los actores.

Esta idea de camino, requiere que el investigador cuente con una determinada
orientacion intelectual y actitudinal, sustentada en las nociones de la fenomenologia.
Es por esto, que el interés primordial del investigador es el estudio del significado

esencial de los fendmenos, asi como el sentido y la importancia que éstos tienen.

Por su parte, el conjunto de actividades de investigacién o métodos propuestos por
Van Manen son de naturaleza empirica y reflexiva. Los métodos empiricos se
orientan a la recogida de material experiencial o de la experiencia vivida. En ellos el
interés desarrollado por el investigador es de caracter descriptivo, en donde
destacan: la descripcion de experiencias personales, la entrevista conversacional y

la observacion de cerca.

29 Ruiz Corbella,Marta y Quintanal Diaz, José (2008). “Revista de Investigacién Educativa”,
Vol. 26, n.° 2, pag 411.
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Ademas, los métodos reflexivos pretenden analizar y determinar las estructuras
esenciales de la experiencia recogida. Los principales métodos reflexivos son los
analisis tematicos, la reflexién tematica, la reflexion lingtistica (estudio de etimologia

y expresiones linglisticas cotidianas), y la reflexion mediante conversacién.°

Finalmente, el método fenomenoldgico propuesto por Van Manen, asume como
punto de partida y de llegada de la investigacion el mundo de la vida. Este mundo
de la vida es “el mundo tal como lo experimentamos inmediatamente de un modo
prerreflexivo, y no tal como lo conceptualizamos o categorizados, ni como

reflexionamos sobre éI” (Van Manen, 2003: 27).

5.3- Escenarios y Actores

Los escenarios utilizados en esta investigacion son, en una primera instancia, dos
colegios pertenecientes a la Fundacion COANIL, que atienden a nifios, jovenes y

adultos con necesidades educativas especiales.

En una segunda instancia el escenario fue el hogar de los padres que asistieron a
dichos espacios de conversacién, en la que se desarrollaron entrevistas
conversacionales con el fin de lograr un conocimiento acabado del fendbmeno en
estudio. Para ello se realizaron dos sesiones por entrevistado con la finalidad de
profundizar aun mas en las vivencias de cada uno, complementandose con la
observacién de cerca, técnica que permite conocer las interacciones que se

producen dentro del hogar y sus caracteristicas propias.

A continuaciéon se presentan los escenarios y el nimero de actores que participan

de esta investigacion:

Escenarios Actores
Conversaciones Entrevistas Observacion de
grupales conversacionales cerca

Centro de Capacitacion | 9 madres
Laboral (CCL)

Escuela Los Lirios 2 padres

3 madres
Hogar 1 padre y madre padre y madre
Hogar 2 padre y madre padre y madre
Hogar 3 madre Madre

%0 Ruiz Corbella,Marta y Quintanal Diaz, José (2008). “Revista de Investigaciéon Educativa”,
Vol. 26, n.° 2, pag 412.
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5.4- Fundamentacion y descripcion de técnicas e instrumentos.

En las ciencias humanas fenomenoldgicas, la entrevista sirve para la exploracién y
recoleccion de material narrativo de las experiencias personales, historias o
anécdotas, que pueden ser aportadas por los sujetos que forman parte del
fendmeno que se busca conocer, debido a que puede servir como un importante
recurso para el desarrollo de una comprensién profunda y acabada de un

determinado fendmeno humano.

En cuanto al método fenomenoldgico, el autor Max Van Manen en el afio 2008
plantea cuatro técnicas de recogida de informacién los cuales son utilizadas en el

desarrollo de ésta investigacion. Estas son:

Entrevistas conversacionales:

Las entrevistas conversacionales consisten en reiterados encuentros cara a cara
entre el investigador y los informantes, la cual sirve como una herramienta de
investigacion, que permite aprender acerca de los pensamientos y experiencias

vividas de los sujetos.

En la entrevista conversacional, ademas, las preguntas surgen de forma
espontanea, es decir, los temas y las preguntas no estdan previamente

determinadas.

La fortaleza de esta entrevista es que el investigador es flexible y altamente
sensible a las diferencias individuales, a los cambios en la situacioén y la aparicion de
nueva informacion. Ademas de aumentar la relevancia de las preguntas y la
profundidad de la informacion obtenida, adaptandose a cada persona y

circunstancia.

Para entender el método fenomenolégico, es necesario distinguir la entrevista
conversacional de la entrevista en profundidad que comunmente se utilizan en

investigacion cualitativa.

La entrevista en profundidad aspira a la obtencion de informacion sobre Ia
interpretacion que la persona tiene acerca de la experiencia, en cambio en la
entrevista conversacional se aspira a obtener el significado vivido de determinada

experiencia, prescindiendo de las interpretaciones subjetivas acerca de ella.
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Las entrevistas cualitativas son flexibles y dinamicas. Las entrevistas cualitativas
han sido descriptas como no, directivas, no estructuradas, no estandarizadas y

abiertas.

Observacion de cerca:

La observacion de cerca pretende aproximarse, de la forma mas cercana posible, al
mundo vital de la persona observada con el fin de llegar a aprehender el significado
de determinada experiencia vivida por ella. En cambio, en la observacion
participante el investigador pretende introducirse y formar parte de la cultura o del
contexto al que pertenecen quienes estan siendo observados. Otra diferencia
fundamental es que la observacion de cerca evita cuidadosamente formularse
esquemas de pensamiento previos, mientras que la observacion participante parte
de categorias previas o0 llega a ellas al final del proceso. Asimismo, en la
observacién participante se verifica un proceso de categorizacion de los aspectos
esenciales de la realidad, mientras que en la observacion de cerca el final del

proceso es la elaboracién de anécdotas.

Descripcion de experiencias personales:

La descripcién de experiencias personales, es a menudo un buen punto de partida
al momento de comenzar a realizar una investigacién fenomenoldgica, debido a que
permite que el investigador pueda establecer las siguientes etapas o pasos a seguir

para lograr un conocimiento acabado del fenédmeno estudiado.

La importancia de conocer las descripciones de las experiencias personales, radica
en que los patrones de significado de éstas, son posiblemente los mismos que
pueden presentarse, producto de las experiencias de vida, en otras personas, por lo
que el investigador debe utilizar la reflexion para su analisis. De hecho, a menudo el
investigador puede utilizar expresiones como el "yo" o el "nosotros", con el fin de

demostrar la generalidad de las experiencias.

Por otra parte, para llevar a cabo la descripcion personal de una experiencia vivida,
el investigador debe tratar de describir su propia experiencia, centrandose en la
situacion o evento que se asemeje a la vivida por el o los sujetos pertenecientes al

fendmeno estudiado.
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Esta técnica de recogida de informacién se realiza de manera grupal, es decir en
conversaciones grupales, en donde los participantes describen las distintas

experiencias personales vividas por cada uno de ellos.

Conversaciones grupales:

Es un grupo reducido de personas, no menor de 5 ni mayor de 20 personas, los
cuales se reunen para intercambiar ideas, sobre un tema de manera informal,
considerada como un intercambio que se da en los individuos "cara a cara", donde
todas estas personas o individuos poseen un interés comun para discutir un tema en
particular y resolver un problema o adquirir una informacién especifica, todo esto
bajo un clima de espontaneidad, libertad de accién, buen humor, guiado solo por las
reglas generales que rigen el proceso, las cuales son punto clave para diferenciar

esta técnica de una charla o conversacion corriente.

5.5- Modelo de instrumento a emplear

El modelo de instrumento utilizado en esta investigacién se basa en una de las ocho
dimensiones de Calidad de Vida propuestas por Robert Schalock y Miguel Angel
Verdugo durante los afos 2002 y 2003. La cual permite desarrollar programas y
planificaciéon, asi como evaluar, en los aspectos personales del individuo, los

funcionales del ambiente que le rodea y los indicadores sociales.

La dimension utilizada para la elaboracién de ésta pauta orientadora es la

Autodeterminacién, la cual estd compuesta por los siguientes indicadores:

v" Autonomia /Control Personal: Tener la posibilidad de decidir sobre su propia

vida de forma independiente y responsable.

v' Metas y Valores personales: Disponer de valores personales, expectativas,

deseos hacia los que dirija sus acciones.

v Elecciones: Disponer de distintas opciones entre las cuales elegir de forma

independiente segun sus preferencias.

44



Es importante destacar que el instrumento utilizado durante la investigacion,
corresponde a una adaptacién de las definiciones propuestas por los autores a cada
indicador, con el fin de facilitar la comprension del contenido. Estas adaptaciones

fueron las siguientes:

v" Autonomia: Rescatar la opinion de las madres y/o padres respecto a lo que
entiendan por autonomia, referido fundamentalmente al transporte publico, a
las actividades recreativas y a la utilizacion independiente de los servicios de
salud. También es importante indagar acerca del sentir de padres y/o
madres, respecto al apoyo de su hijo o hija en las tareas domésticas

(compras), y en como visualiza su futuro.

v" Metas y Valores: Indagar acerca del proyecto de vida que visualiza la madre
y/o padre, acerca del futuro de su hijo o hija. Lo ve independiente de su
propia vida, cuales son sus aprehensiones. Ademas de la importancia de

que su hijo o hija realice un trabajo.

v" Elecciones: Conocer las posibilidades que dan las madres y/o padres a la

toma de decisiones de sus hijos e hijas.

A partir de esta adaptacién surgen los temas orientadores presentados en la

siguiente pauta

Pauta orientadora

Temas Orientadores APTA | NO OBSERVACIONES
APTA

Antecedentes Relato de la
Familiares organizacién de los

miembros de la familia

Roles y tareas que
cumplen los miembros
de la familia dentro del

hogar.
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Autonomia

Ha notado algin cambio
desde que su hijo o hija
ha comenzado a utilizar
el transporte publico de

manera independiente.

Es importante para usted
que su hijo o hija
participe en actividades

recreativas.

Considera necesario que
su hijo o hija acceda de
manera independiente a
los servicios de salud

(consultorios, hospitales,

etc.).
¢Qué tipo de
responsabilidades ha

asignado usted a su hijo

o hija dentro del hogar?

Metas y valores

éPor qué cree usted que
es importante que su
hijo o hija acceda a un

trabajo remunerado?

¢Cudles son los miedos
que tiene respecto a su
hijo o hija al momento
de enfrentarse a la vida

laboral?
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¢Cémo ve usted a su hijo
o hijadentrode 1,5a 10

afios mas?

Elecciones

¢Cémo enfrentaria la
posibilidad de que su
hijo o hija decida vivir de

manera independiente?

¢Qué opina respecto a la
posibilidad de que su
hijo o hija decida
mantener una relacion

de pareja estable?

En el futuro, usted
visualiza a su hijo o hija
formando su propia
familia (matrimonio,

etc.).
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5.6 Validez y Confiabilidad

Para dar validez a esta investigacion, se necesito la colaboracion de profesionales
que proporcionaron la confiabilidad al instrumento a realizar, acudiendo a los

siguientes expertos:

-Nombre : Ethel Trengove Thiele

-Titulo profesional  : Profesora de Educacion Diferencial, Especialista en
-Trastornos Especificos del Lenguaje
-Trastorno especifico de Aprendizaje,

-Discapacidad Intelectual.

-Grado Académico : Magister en Gestion Educacional

-Cargo : Académica permanente UCSH
-Nombre : Silvia Patricia Urzua Vergara
-Titulo profesional  : Psicéloga, Especialidad Clinica y Psicoterapia

-Grado Académico : Magister en Educacion, Mencion Curriculum e Innovaciones

Pedagogicas

-Cargo : Académica Escuela Educacion Inicial, UCSH.
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RECOGIDA DE INFORMACION

El proceso de recogida de informacion de ésta investigacion, se inicia con la
elaboracion de la pauta orientadora (Schalock, Robert y Verdugo, Miguel Angel.
2002 y 2003), realizada en dos sesiones de dos horas cronoldgicas
aproximadamente. Esta pauta se evalua por dos expertos, los cuales realizan la

validacion del instrumento.

Posteriormente se realiza una visita a dos centros de la Fundacién COANIL
(Escuela Los Lirios y Centro de Capacitacion Laboral), en donde se realizan dos
encuentros de conversaciones grupales de una hora y media aproximadamente de
duracion, en donde se logra establecer el primer contacto con los 14 padres (12
madres y 2 padres, permitiendo conocer a grandes rasgos, las visiones,
pensamientos e inquietudes de éstos, respecto al proceso de transicién a la vida

adulta en que se encuentran sus hijos e hijas con discapacidad intelectual.

Luego de esto, se llevan a cabo visitas a los hogares de tres padres y madres,
contactados en los encuentros realizados anteriormente, consistentes en dos visitas
a cada uno de ellos, en donde se realiza una entrevista conversacional de una
duracion de dos horas aproximadamente. En estos encuentros se logra acceder al
ambiente intimo de cada padre y madre, lo cual permite una conversacion profunda
y abierta, pudiendo identificar cuales son sus expectativas y miedos respecto al
proceso que viven sus hijos e hijas con Discapacidad Intelectual a lo largo de su

vida, profundizando aun mas en el momento en el que se encuentran hoy en dia.

Ademas, en estos encuentros se realiza una recogida de informacion a través de la
observacion de cerca, en relacion al entorno en el cual viven estos padres y madres,
junto a sus hijos e hijas con Discapacidad Intelectual, informacién importante para

poder realizar el analisis de sus testimonios entregados por ellos mismos.

Luego de la informacion recopilada se interpreta la estructura de las familias
visitadas, en las cuales dos de estas son de tipo nuclear, es decir, compuesta por
padre, madre e hijos. Y una tercera cuya jefa de hogar corresponde a la tia paterna

de la joven.

49



Padre y madre |, el contexto en el que estan insertos, corresponde a la comuna de
Quinta Normal, en donde viven de allegados en la casa de su suegro, compartiendo
el terreno con otros familiares. Las caracteristicas del inmueble que se pudieron
observar, es que es una vivienda de material ligero, pequena y que cuenta con los

suministros basicos.

Esta familia se encuentra constituida por la madre, el padre y el joven, los que
tienen roles establecidos dentro del hogar. En el caso de la madre, es duefia de
casa, la cual en sus tiempos libres, junto a su hijo, realiza un tipo de voluntariado en
la Fundacién “Rostros Nuevos”, perteneciente al Hogar de Cristo, en donde asisten
jévenes con Discapacidad Intelectual. Es importante destacar que esta madre
realizé un curso de técnico en Enfermeria, encontrandose en busca de un centro de

practica.

En el caso del padre, éste cumple el rol de sostenedor del hogar, trabajando como
guardia de PROSEGUR, donde realiza turnos rotativos, por lo que no se encuentra

mayormente en el hogar.

En el caso del hijo con Discapacidad Intelectual, éste se encuentra asistiendo
solamente a la Escuela Los Lirios, debido que no esta realizando ningun tipo de

actividad laboral.

Padre y madre Il, se efectiua en la comuna de Macul, quienes poseen un inmueble
propio, de material sdlido, en el que habitan ambos padres y dos hijos. En cuanto a
las actividades que realizan los integrantes de esta familia, se puede mencionar que
en el caso del padre, éste es un musico, el cual trabaja realizando eventos diurnos y
vespertinos. Respecto a las actividades que realiza la madre, se puede destacar
que se desempefa como docente de musica en su domicilio, con el fin de tener
mayor disponibilidad de tiempo para el cuidado de su hijo con Discapacidad

Intelectual.

Con respecto al hermano mayor, éste se encuentra realizando estudios superiores
de Educacion Musical. EI hermano menor, por su parte, se desempeia como

armador de cajas, para una empresa de calzados.

La madre lll, pertenece a la comuna de Renca, cuyo inmueble es propio y es

sustentado econdmicamente por la jefa de hogar, a través de un negocio de
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abarrotes, instalado en las dependencias del hogar. Esta familia se encuentra

compuesta por: la tia paterna, su hermana y la joven.

En caso de la madre, ésta cumple el rol de sostenedora del hogar, trabajando en el
almacén ubicado en su propiedad. La hermana de ésta, es duefia de casa,
realizando las labores domesticas. La joven se encuentra desarrollando su practica

laboral en una empresa de comida rapida.

Luego de las visitas cada una de las investigadoras, realiza una descripcion de
experiencias personales, en donde plasma las vivencias que experimenta a lo largo

de este proceso. Las cuales son presentadas a continuacion:

Natalie Diaz R.

El hablar de la experiencia de trabajo con padres de jévenes con discapacidad
intelectual, es hablar acerca de una vivencia que jamas se borrara de mi memoria,
es hablar también acerca de temores, de sorpresas, de dificultades, sentimientos
con los que me encontré, el saber que estos padres quieren lo mismo que los mios
para mi, estudios, una buena vida, un trabajo para poder salir adelante y surgir, sin
tener que depender de otras personas para poder hacerlo. Los mismos miedos, que
nadie nos vaya pasar a llevar o que nos pueda hacer dafio, que siempre seremos

sus nifios, a pesar del tiempo que pase.

Mi experiencia en este trabajo de campo, significa haberme encontrado con una
persona de igual a igual, como asi también me permitié ver todos estos puntos de
vista, y me hizo pensar en lo importante que somos para nuestros padres. Lo Unico
que esperan es que sepamos defendernos frente a esta sociedad y las dificultades

que surjan en el camino.

Esta experiencia esta sustentada en una mirada reflexiva, la que milagrosamente
cambio mi forma de ver las cosas, ya no son “ellos”, somos “nosotros”, jovenes que
tenemos las mismas ganas de hacer cosas, los mismos ideales, quizas los mismos
gustos y los mismos sentimientos. Gracias a estos padres que permitieron

acercarnos a la verdadera realidad que hoy existe.

Como profesional, haber conocido ésta realidad y hacerla propia, cambio mi manera

de ver las cosas, querer solucionar y ser un agente activo en el sistema educativo,
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el partir por uno mismo en cambiar las cosas, y que esto sea un hecho, no sélo una

palabra al viento.

Daniela Ibanez V.

La realizacion de este seminario, ha permitido que en mi se produzca una
multiplicidad de cambios que se fueron dando sin darme cuenta, pero que hoy por

hoy, ha significado el paso de ser una estudiante a una profesional.

Ademas, mirar hacia atras evidencia el cambio de la visién sobre la realidad y los
fendmenos que forman parte de ella, que he tenido, debido a que antes la forma de
abordar temas tan importantes como el tema de nuestro seminario, era totalmente
superficial y sesgada, lo que por supuesto evidencia la falta de madurez personal,
para lograr romper con la barrera de los prejuicios que no permite apreciar la
realidad de manera completa. Situacién que en la actualidad ha cambiado de
manera radical, ya que al encontrarme “in situ” en el fenédmeno de estudio, se han
abierto una enorme gama de realidades y visiones de mundo, que me han permitido
crecer, estableciendo relaciones entre ellos y yo, para llegar a la conclusion de que
todos los jovenes, ya sea antes o después, enfrentamos los mismos desafios,
miedos y alegrias que caracterizan el paso de nifios y jovenes, a personas adultas,

con todos los derechos y deberes que ello implica.

Es por esto que esta experiencia ha sido maravillosa ya que ha estado marcado por
cambios importantes en mi, ha participado de esto, personas fundamentales para
mi, ademas de otras que he conocido en el camino y que también han marcado un

antes y un después en este trascendental proceso.

Vinka Muioz Salinas

A lo largo del transcurso de esta investigacion han surgido en mi una serie de
interrogantes e inquietudes. Dudas que me llevaron a cuestionarme acerca de la

forma en que miro el mundo, en que pienso y en que me desenvuelvo dia a dia.

Cuando comenzamos por definir el tema de investigacion, no le tomé el peso a que

este tema era uno de los puntos en mi vida en el que necesitaba indagar.

No me cabe duda de que el proceso de transicion a la vida adulta es un proceso

complejo. Lo pude comprobar en el trabajo de campo, al momento de escuchar a los
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padres cuando hablaban sobre sus hijos, pero mas pude ahondar en el fenédmeno
cuando logré darme cuenta de que era yo misma quien estaba pasando por dicho

proceso.

Una vez que comprendi mi vinculo con la investigacién y con los protagonistas de
ésta, fue que pude entender y ver desde otro punto de vista las distintas opiniones y

comentarios que entregaban las madres.

En el momento en que escuchaba los testimonios de los padres fue como verme
reflejada en ellos, fue como escuchar a mis propios padres hablando sobre mi.
Comparten experiencias similares, expectativas parecidas, los mismos temores pero
lo mas importante esperan lo mismo de sus hijos, en el caso de los jévenes que
accedan a un trabajo digno y que tengan buenas experiencias de tipo laboral,

siendo éstos los mismos anhelos que tienen mis padres.

En el ambito profesional, este seminario me permitié entender que no se accede a
los hijos si no es por los padres. No hay mejor manera de llegar a los jovenes y a

sus necesidades si no es por sus figuras parentales.

Los padres son la mejor instancia para partir en el proceso educativo de los jovenes,
es su voz la que se necesita escuchar para lograr llevar a cabo un plan de trabajo

exitoso con sus hijos.

En esta etapa de carrera profesional no veo la educacion sin la participacion de los
padres. No veo a los padres sin el apoyo de los profesionales de la educacion. No
veo a los alumnos y jévenes sin estos dos apoyos. Visualizo la educacién como un
continuo proceso en donde tanto padres, escuela y alumnos siguen un mismo

trayecto con destino a la plena integracion y aceptacion social.

Hoy puedo abrir mi quehacer profesional a un nuevo enfoque. Me siento llamada a
cambiar este tipo de abordaje que se esta realizando en las escuelas, me siento en

la obligacion de abrir las puertas hacia una nueva forma de ver y hacer educacion.

Esta investigacion me hace replantear mi trato hacia los padres, me hace repudiar
los tratos que se han estado llevando hasta el momento en las instituciones

educativas, me hace desear abrir espacios de participacion para escuchar a estos
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padres y madres que esperan con ansias estos momentos de compartir

experiencias y ser oidos.

Culmino este proceso de seminario con una necesidad inmensa de difundir las
conclusiones de esta investigacion, con ansias de que las escuelas formen parte de
esta nueva vision de educacion, una educacién integral en donde todos actuan en

conjunto con el fin de promover las capacidades de los alumnos y su inclusion.

Marlene Pino Muinoz

Durante el transcurso de este proceso puedo decir que mi manera de pensar, en
cuanto a mi quehacer profesional ha cambiado, este seminario me ha permitido a
través de los relatos de los padres darme cuenta de la necesidad que sienten de ser
escuchados y que muchas veces creemos hacerlo bien pero, dejamos de lado la

parte humana de estas personas.

Al comienzo de este proceso mi manera de ver las cosas era muy ajena a la de
hoy en dia, miraba a estos jovenes desde afuera, desde mi rol como educadora
pero no lograba darme cuenta que se encontraban en la misma etapa por la cual yo
transitaba, teniendo las mismas incertidumbre sobre el futuro, los mismos anhelos,
temores , etc. Por lo que esta experiencia me fue de gran aporte para lograr
entender que todos somos iguales, aunque a veces las cosas algunos les cuestan
mas que a otros, pero que con las redes de apoyos necesarias se puede obtener

grandes avances.

Desde el momento en que comencé a escuchar las historias y expectativas de los
distintos padres, me di cuenta que debia replantear mi desempeno laboral, que
debia ser una docente abierta a las criticas, a las opiniones de los padres, que
tengo la mision de darle un espacio a los distintos apoderados que el dia de mafiana
pueda tener, independiente de las edades de sus hijos, un espacio en donde
puedan hablar con los demas padres, en el cual puedan intercambiar experiencias,
temores y a la vez enriquecerme de esos relatos para entender lo que pasa en el
proceso de cada nifio y trabajar en conjunto con su familia para garantizar el 6ptimo

desarrollo e independencia de cada uno.

Finalmente, con toda la informacién recopilada a través de los instrumentos que se
utilizan durante la investigacion (conversaciones grupales, entrevistas
conversacionales y observaciones de cerca) y la reflexion personal de las

investigadoras (descripcion de experiencias personales), se realiza un analisis
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detallado, en donde se triangulan, por un lado, la informacién entregada por los
padres y madres respecto al proceso de transicion a la vida adulta de sus hijos e
hijas con discapacidad intelectual y, por otro, se considera la vision de las

investigadoras, que se encuentran en el mismo proceso.
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A continuacion se presentan el resumen de la informacion

entrevistas conversacionales y de las conversaciones grupales:

ANALISIS DE LOS HALLAZGOS DE INVESTIGACION

obtenida de las

Indicadores

Padre y madre I. a

Padre y madre I.b

Conversacion
grupal Los Lirios

Transporte

Publico

-Yo sabia hasta donde podia
dar... (89/2)

-Se maneja solo... (89/4)

-Van al persa, antes iba con
nosotros, ahora ya se pone mas
patudo y va solo... yo le digo que
tiene que tener cuidado...(93/27)

-De sexto basico, ahi empezé a
irse solo... (93/14)

-A avanzado harto... a trabajado,
ha tomado micro solo... (97/17)

-Felipe siempre se
orienta y el sabe,
como siempre salia
con el a pagar
cuentas, entonces
el va mirando, las
micros que siguen
derecho... (5/28)

Actividades
Recreativas

-Cuando salimos a la quinta con
la perra a jugar con ella, pero
amigos por aqui no tiene... los
chiquillos lo vienen a ver... porque
los cabros de aqui andan en otra,
andan tomando... (92/18)

>—0Z04HC>»

Servicios
de
Salud

-Pero yo lo mando a hacer todos
los tramites, yo le digo ya anda a
sacar el bono, yo me siento y el
va solo, saca el bono... después
yo entro con él donde la doctora,
para sacar examenes de
sangre... el ya sabe que tiene que
poner el dedo...todo... (89/17)

Uso del
dinero

-Yo lo mando con la bolsa y la
plata justa (93/2)

-Sabe hacer huevos fritos... jaja
vienesas, hamburguesas, esas
cosas asi, él las sabe hacer... las
pone en el microondas o en el
sartén (93/22)

En cuanto a la autonomia se puede decir que el padre y la madre manifiestan que su

hijo posee una buena orientacion espacial, lo cual ha permitido que se desenvuelva

de manera auténoma en cuanto al transporte publico, como también en actividades

recreativas.

Sin embargo, aun presenta falencias en ambitos como el uso de servicios de salud y

utilizacion de dinero, ya que requiere de una mediacion constante por parte de

ambos. Siendo éstos, aspectos sumamente importantes a la hora de afianzar su

autonomia.
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Expectativas
aun
Trabajo
Remunerado

Tienen que ensefiarle un oficio
especifico y aparte de eso lo
que ya se les esta ensefiando
aqui, como insertarse en el
medio laboral, que son los
derechos de ellos (93/35)

si yo puedo ser ayudante
de cocina o ayudante de
casino, después mas
facil pa” entrar a trabajar,
una cosita por aqui otra

cosita por alla, dentro del
mismo rubro, va
adquiriendo mas

experiencia (98/31)

ellos tienen una
discapacidad, pero
los nifios pueden,
ellos pueden
desempefarse,

claro que dentro de
sus limitaciones,
hay que tomar en
cuenta eso, pero
ellos pueden
aprender...(4/29)

nwr4m

Aprehension
a enfrentar
la vida
laboral.

omuorr<< <

-El tiene que buscar de acuerdo
a sus limitaciones, porque yo no
le voy a durar toda la vida...
(95/5)

-Y aqui le ensefian
como insertarse en
el campo laboral, y
respetar las
jerarquias, respetar
los horarios, cual es

el jefe... he...
cuales son sus
labores, sus
derechos. Y aqui
estan  preparados
para insertarse en
cualquier medio

laboral (11/24)

-Pero a mi lo que
siempre me a
inquietado y lo que
se lo he hecho
saber a varias
personas, es que a
los chiquillos se les
deberia ensefar un
oficio, un oficio
especifico, porque
ellos pueden...
(11/27)

Visualizacion
en1,5y10
afios mas.

-Yo creo que e un largo plazo
tiene que hacer su vida como
todos.... Si algun dia tendra que
hacer su vida. (95/29)

-Yo encuentro que
a ellos les hace
bien tener un
trabajo porque ellos
se sienten mas
personas, ya no se
sienten como
indtiles, yo siempre
le hablo a él, que ya
no es un nifo chico,

que las personas
adultas trabajan,
tienen que
comprarse sus

cosas... (7/1)

En relacion a las Metas y Valores, padre y madre manifiestan la necesidad de que su

hijo reciba por parte del establecimiento educacional la formaciéon de

un oficio

especifico que le permita a largo plazo, insertarse en el mundo laboral de acuerdo a

sus capacidades y limitaciones.
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Personales
(amigos,
parejas, etc.)

O O m r— m

-A veces le gusta, pero
termina todo, pero.... se

queda ahi no mas
(95/16)

-Felipe, no toma, no
fuma ... el otro dia me

dijo que queria probarla,
porque el queria saber
como era... compro y
hay la probo de
repente se compra en el
supermercado una lata,
pero sin alcohol
(92/20)

Vida
independiente

-Yo le digo, yo no voy a
estar toda la Vvida
contigo... si yo tampoco
quiero que sea una
carga para nadie...
(95/30)

-Nosotros estamos
postulando a un
departamento pensando en
que va a quedar para el
Felipe. (98/20)

-Por el momento, tanto asi
como que se vaya a Vvivir
solo, no... (5/20)

O m Z2 O

Formar su
propia Familia
(matrimonio)

-Es que yo creo que a la
largo plazo seria...95/21

-Mejor lo dejo que el
solo vaya pasando las
etapas, si el quiere va
estar con alguna nifia, si
el quiere la va a traer
para la casa, pero que
uno no lo esfuerce...
(95/25)

-Por eso uno tiene que
prepararlos para que
ellos no sean una carga
para nadie y por ultimo si
el va a vivir con un
familiar, ya sea su
hermana, un tio, alguien,
que el se sepa valer, que
pueda aportar a la casa,
todo... (7/19)

En este indicador relacionado con las elecciones, padre y madre sefalan que su hijo

cuenta con plena libertad de elegir su circulo de amistades y el hecho de mantener

una relacion de pareja. Ademas manifiestan la importancia de proveerle las

herramientas necesarias para que logre desenvolverse el dia de manana de manera

independiente.
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Indicadores Padre y madre Il. a Padre y madre Il. b Conversacién grupal
CCL
-“Claro, lo maneja muy | -Hubo un momento en que |-“El no siempre se movilizé
bien, mejor que yo y|habia que ir a dejarlo y a|solo, pero no porque no
estd pendiente de | buscarlo, entonces yo | supiera, él es muy ubicado,
donde se tiene que |decidi, bajo mi | por aprensidon mia que no
bajar. Eso yo sabia, | responsabilidad dejarlo ir al | me animo a dejarlo solo,
pero no asi la gente, | colegio. Porque él queria|pero en realidad él sabe
porque yo cuando se |irse y volver solo. Siempre | movilizarse solo, en tomar
Transporte suponia que lo estaba | estuvo la preocupacion. [las micros no tiene
entrenando para que | (105/17) problemas, conoce los
Publico viajara en la micro, _ paraderos, no tiene
tuvimos encontrones |- Un dia el sali6 con el|problema en ese sentido”.
con las | papa, y como él siempre va (129/17)
personas...(102/5) adelante, porque él no se
cansa, el papa sube y sube | -“No, fue desesperante
-... el pase por|y lo perdi6 al papa.|todo un proceso lento, él
ejemplo no estaba|Entonces se vino solo.|sabe donde tiene que ir
A validado, no sé qué, | (105/38) pero el problema de él es
entonces no podia que habla mucho no mide,
U ingresar, no podia|- Llego hasta plaza ltalia, |10 que piensa lo dice, es
viajar, y si yo no|ahitomo la 508, se bajéaca|muy dificil que la gente
hubiese estado ahi ,|Y €l llegd. El busca las|entienda que son nifios
T ;qué hubiese hecho | soluciones. (106/1) con discapacidad. Esto ha
él?. (102/8) repercutido en que se han
O enojado con él, le han
pegado”.(129/23)
N
-No, hay uno de artes que
O esta alla en el colegio, ahi
pintan, hacen
M exposiciones. Entonces eso
se podria decir, que son los
| martes. (106/30)
Actividades - Lo hace muy bien, pinta
A |Recreativas muy lindo. Fay
exposiciones, hemos ido a
varias ya. (106/35)
-Lo llevé al Wai, por mucho
tiempo participd, aprendio a
nadar ahi, pero por
ejemplo  basquetbol  él
quiere pero tiene miedo, por
ejemplo, ve la pelota y se
agacha entonces no sabe
jugar, interactuar (107/5)
-Esa es la disfasia,
Servicios entonces por eso que tiene
es muy dificil que se
de exprese bien, que se logre
hacer entender con los
Salud demas, porque la gente no
sabe, empieza a decir
cualquier cosa. (107/28)
- Por la parte comprensiva,
expresiva es muy dificil que
yo lo deje ir a un médico,
porque él no se va saber
hacer entender, ni va, si le
dice tal dosis y cosas asi no
lo va a entender,
entonces en ese sentido
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no.(107/34)

- Aunque yo lo preparo por
ejemplo para ir al dentista,
él sabe todo, que no tiene
que, porque siempre me
traba a mi la mano
cuando le dolia algo,
entonces explicandole bien.
(107/36)

En cuanto a la autonomia se puede decir que padre y madre plantean que su hijo
posee una buena orientacion espacial, lo cual ha permitido que se desenvuelva de
manera auténoma en cuanto al transporte publico. Sin embargo, a pesar de su
independencia en este ambito, la madre manifiesta incertidumbre en cuanto a las

reacciones que presenta la gente respecto a la Discapacidad de su hijo.

Por otra parte, aun presenta falencias en ambitos como el uso de servicios de salud
y utilizacién de dinero, ya que requiere de una mediacién constante por parte del
padre y la madre. Siendo éstos, aspectos sumamente importantes a la hora de

afianzar su autonomia.
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Expectativas
aun
Trabajo
Remunerado

nwr4m

Bueno, que sea un trabajo
como cualquier otro, que él,
ahora donde esta haciendo 200
cajas que él se impuso. Porque
a mi me dieron que no
importaba si hacia 3 o0 4, que lo
importante era que él cumpliera
con todos los habitos. Sin
embargo, él esta haciendo muy
eficiente, muy honrado, las
tiene todas. Entonces, él
deberia estar remunerado
como tal. (102/15)

- digno, digno. Claro, porque
Matias responde. (102/26)

-‘En el armado de
cajas, €l supervisor
nos llama, nos
comenta todo como
se mueven ellos, que

escribe bien, que
maneja bien las
maquinas, asi que

es posible que lo
cambien, que pueda
hacer otro tipo de
trabajo, mas
adelante”. (129/30).

Aprehension
a enfrentar
la vida
laboral.

-El desplazamiento
jajaja, como siempre que
le puede pasar algo en la
micro y como se maneja
alla. Por ejemplo cuando
le pagaron que eran
$24.000 y le dieron
$20.000 y el no supo
pedir el resto. No lucha
por sus derechos. Que
esté muy cansado, ese
tipo de cosas. (109/11)

omuorr<< <

Visualizacion
en1,5y10
afos mas.

-Mi aspiracion es tenerle
aca una mini empresa,
no sé, un negocio, algo
que a él le guste. Porque
yo sé que él va a ser
responsable y va a
responder y todo eso.
(109/1)

- Lo mismo, con un
trabajo méas estable, con
un sueldo digno y acorde
a la labor que el realiza.
O quizas en un negocio
propio aqui en la casa.
No lo sé. (109/27)

En relacion a las Metas y Valores, padre y madre sefialan que si bien su hijo se

desenvuelve de manera Optima en el ambito laboral, sigue estando presente la

necesidad de que se respeten sus derechos como trabajador, permitiéndole acceder

a una remuneracion acorde a la actividad en que se desempenia.

Por lo mismo, padre y madre desean proporcionarle la oportunidad de formar una

micro empresa en su hogar, en donde se desempefie de manera independiente y

sean asegurados sus derechos laborales.

61




— 0o o m - m

o m Z2 O

Personales
(amigos,
parejas, etc.)

-Que él pidi6 vacaciones. Como
estaba de vacaciones ahi, que
estaba cansado y que queria
vacaciones. (111/1)

-Asi que quiere descansar jajaja
desconectarse de todo.(109/9)

-Le encanta la musica, escucha en el
computador, una cantidad de temas,
le gusta la musica de mi tiempo eso
le encanta, Salvatore Adamo. Canta
a veces pero no entona bien.
(109/25)

- El se organiza, él ya sabe a dénde
quiere ir, a Vifia.(109/36)

- claro, bueno él toma muchas
decisiones, a veces no se notan
tanto pero como te decia, esa ahora
de sus vacaciones en el trabajo fue
una decision de él y lo logro, yo
diria que si, él decide muchas cosas.
(110/30)

- Bueno a todo el mundo él le cuenta
que tiene polola, me parece bien,
pero él no sabe llevar una relacion
como un pololeo cualquiera porque
el cuando viene la polola se ponen a
jugar play station con ella, miran el
chavo esas son sus entretenciones
y cualquier cosa asi por ejemplo si él
estd hablando por teléfono y se le
sale cualquier cosa nada que ver,
entonces una relacién no es una
relacion, es una fantasia que tiene él
y su polola que igual tiene problemas
igual que él, pero son felices asi,
pero nada més. (112/1)

Vida
independiente

- Claro, si. Y por eso yo pienso que
se va a dar a futuro, porque ahora
es tan poco lo que necesita. Bueno
ahora le cuesta porque lo
sobreprotejo mucho, pero a medida
que pase el tiempo él se va a ir
dando cada vez mas de manera
independiente, hasta donde pueda.
No sé hasta donde llegara, pero lo
maximo. (110/8)

- Porque asi cuando yo no esté,
cuando yo le falte espero que él ya
sea mas independiente (110/12)

-Yo, no lo veo capaz, porque él en
muchas cosas sobresale pero en
otras cosas tiene muchas carencias,
por ejemplo el gas a él le encantan
las tostadas pero tengo que venir yo
hacerle las tostadas porque él deja
la llave del gas dada, ese es mi
panico, ya dejarlo dos o tres dias
solo no. (111/9)
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- Ademas pasa por un tema mio
porque yo lo voy soltando cada vez
mas, todo eso por mis
aprensiones.(111/20)

- entonces él ya sabe, él tiene todo
claro, entonces va depender de su
evolucion, de sus capacidades y
como va ir y ojala que si pueda
hacer todo solo seria ideal para mi,
descansaria mucho por la
tranquilidad, pero por el momento no
lo creo posible. (111/26)

-El tiene su polola que viene de vez
en cuando y todo pero yo no puedo
dejarlo solo y que se casen. (112/1)

- si, ellos hablan los dos de que se
van a casar de que van a vivir en las
condes, de que van a tener 6 hijos,
no si ellos tienen todo planeado,

Formar su. pero a mi no me parece si se casan
proplta_ Famllla algun dia y quieren tener familia
(matrimonio) porque seria muy irresponsable de
que ellos tengan un hijo porque que
culpa tiene el hijo de los padres y de
la discapacidad que tienen, no yo no
lo permitiria. (112/13)

- pero tendria que ser supervisado
por mi o por la mama de ella, no se
mas bien la fantasia de casarse
viene de ella de casarse no de él,
Matias dice que si a todo, pero si
surgiera y fuera muy importante para
ellos podria ser pero a nuestro alero
hay si da lo mismo, o turnandose las
familias. Pero no estoy en contra
pero no me parece que por el
momento que pase. (112/19)

En este indicador relacionado con las elecciones, padre y madre sefialan que su hijo es
capaz de tomar sus propias decisiones en el plano laboral. Manifestandose esto, en la
planificacién autbnoma de sus vacaciones, como en la solicitud de éstas en la

empresa en donde trabaja.

El padre y la madre manifiestan la necesidad de que su hijo decida autébnomamente en
aspectos como la eleccion de pareja. Sin embargo, dan a entender que aceptan la

posibilidad de que su hijo forme una familia pero siempre bajo su alero.

63




Indicadores

Madre lll. a

Madre lll. b

Conversacién grupal CCL

= O 2 O 4 c >»

Transporte

Publico

“‘Bueno la rosita
cuando esta aqui
ayuda hacer el aseo,
hace las camas lava la
loza, ordena, hace
esas cosas” (114/14)

- “Me aterraba dejarla
andar sola, a mi me
daba miedo que ella
anduviera en la calle y
que se bajara en el
centro, viera a tanta
gente y que alguien
pudiera hacerle dafio o
llevarsela para otro
lado, esos son los
temores que yo tenia”
(114/18)

“Pero cuando era
mas nifita yo la
mandaba a comprar el
pan a la panaderia, la
mandaba a la feria aca
a la vuelta pero mas
alla no iba, ella no
sabia andar sola,
digamos la psicdéloga
que habian en
COANIL ella me fue
hablando para dejarle
andar sola, hasta que
estuviera bien segura
de saberse el camino
de ida y de vuelta. Por
eso yo le dije que
cuando se sintiera
bien para irse vy
venirse sola me
avisara y lo hiciera,
que ella me avisara”
(114/21)

- Era yo la mas miedosa,
me costd mucho, el soltarla
asi a la vida, al mundo, que
anduviera sola, que se
desenvolviera sola. 120/16

- Pero ella me cumple, pasa
del trabajo a su casa y de la
casa al trabajo, entonces ya
yo quedo tranquila, ella me
cumple con eso. (120/23)

- “La Rosita hace tres afios que
estudia aqui y se le abrié un
mundo para ella, porque yo no
la dejaba salir a ningun lado,
era muy aprensiva con ella. La
Rosita estudi®é hasta octavo
afio en el colegio normal, me
costd6 un mundo que ella
anduviera sola me ayudo la
psicologa, me ayudo montones,
para que yo me desprendiera
de ella”. (4/102)

“Yo aqui estuve como 4
meses viniéndola a dejar y a
buscar, hasta que un dia le dije
si sabia andar sola y la deje
que se viniera sola, en ese
momento se me vino el mundo
abajo, pero ahora ya estoy mas
tranquila y ya se sale movilizar
sola esta super bien”. (4/ 107)
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Actividades
Recreativas

- “Hacian encuentros y
ella se juntaba con
nifios mas pequefios
que ella, ay habian
personas adultas
como matrimonios y
jévenes, juntarse con
los pares de ella a ella
le costaba juntarse se
juntaba con los nifios o
con los adultos, pero
con jovenes de 18 a
22 aios no”. (115/11)

- “No se relaciona con
nadie aca habia una
lolita que se juntaban
cuando pequefas pero
ella tuvo otra vida y no
se hablaron mas”.
(115/21)

-“El otra vez la llevaron
a un pub, a la disco y
fue sola con los nifios
de COANIL, yo Ia
arregle, le corte el pelo
para que fuera bien
bonita entonces a ella
no le gusta mucho
arreglarse” (115/24)

- “No le nacen esas
cosas por ejemplo
decir ella que va a ir al
cine, o que va a pasar
a comprar no eso no lo
hace”. (116/3)

- Yo creo que le haria bien,
pero es que no... por aqui
por lo menos no hay nada,
en este medio aqui no, no
veo nada, no veo nada asi
que haiga donde vaya
juventud sana, a hacer
actividades sanas, al menos
por esta comuna no hay.
(121/5)

- A ella como que le falta
mas que me diga mama
estoy aburria quiero irme a
tal parte, quiero salir, o
quiero salir sola, no,
tampoco me lo dice.
(121/12)

Servicios
de

Salud

- “La otra vez estuvo
congestionada pero yo
la lleve en la mafana y
le digo cosas como
por ejemplo que
entregue el carnet en
la ventanilla,
que pida hora pero yo
siempre
acompafnandola”.
(116/9)

- “A veces yo le digo
anda y pide hora y yo
la espero mas atras
pero ella no me dice
que valla yo, pero en
el fondo lo hago para
que ella aprenda hacer
las cosas, pero yo no
sé si no lo hace
porque ella es
regalona o por que le
cuesta”. (116/14)

-Después tuvimos que ir a
terapia después que le
sacaron el yeso en el Félix
Bulnes con el kinesiélogo,
ahi yo le decia tome, saque
la hora, esto y esto otro,
para que ella aprenda
también po, porque el dia
de mafana si yo no estoy,
ella tiene que saber a andar
en el sapu, saber andar
sola. (121/26)
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-“Le costd montones,
hasta que le ensefe
aqui en el negocio

Uso del pero le cuesta le digo
ya si te pagan $4500
dinero con $5000 cuanto

tienes que dar de
vuelto y asi le ayudo
pero le cuesta”.(116/
26)

En cuanto a la autonomia se puede decir que la madre manifiesta que su hija posee una
buena orientacion espacial, lo cual ha permitido que se desenvuelva de manera
auténoma en cuanto al transporte publico. Sin embargo, a pesar de su independencia
en este ambito, la madre manifiesta incertidumbre en cuanto a las reacciones que

presenta la gente respecto a la Discapacidad de su hija.

Por otra parte, aun presenta falencias en ambitos como el uso de servicios de salud y
utilizacion de dinero, ya que requiere de una mediacion constante por parte de la madre.

Siendo éstos, aspectos sumamente importantes a la hora de afianzar su autonomia.

66




Expectativas
aun
Trabajo
Remunerado

-“Cuando le preguntaron qué
porque ella queria trabajar y
dijo que para ayudar a su
mama, no lo esperaba
porque ni de mi hijo lo he
escuchado decir eso y que la
Rosita es solo mi sobrina”
(117/6)

“El afio pasado
trabaj6 también en
Huss Pupiess, también
haciendo el armado de
cajas, después hizo
artos curso como de
15 dias de peluqueria
y estuvo en varios
temas” (4/110)

nwr4m

Aprehension
a enfrentar
la vida
laboral.

omuorr<< <

- “Lo importante es que esta
creciendo su autoestima, se
siente mas
independiente, a la vez se
siente mas util, se siente
persona por que en el fondo
ella vino a este mundo para
hacer algo”. (117/12)

-“La Rosita ahora esta
trabajando en el MC
Donal’s, esta super
contenta y es oftra
persona se levanta
temprano hasta yo
encuentro que ha
madurado. Yo la fui a
ver como se
desenvolvia, si todavia
sigo siendo
aprensiva”. (4/112)

-“‘La primera semana
un dia sali6 como las 7
de la tarde la hacian
trabajar, trabajar
como ella no sabia no
andaba con reloj con
nada y tenia que salir
a las 5 y llegd como
las ocho a la casa”.
(4/117)

Visualizacion
en1,5y10
afos mas.

-“Cuando le preguntaron
qué porque ella queria
trabajar y dijo que para
ayudar a su mama, no lo
esperaba porque ni de mi
hijo lo he escuchado decir
eso y que la Rosita es solo
mi sobrina” (119/6)

En relacion a las Metas y Valores, la madre sefiala que si bien su hija se desenvuelve

de manera éptima en el ambito laboral, sigue estando presente la necesidad de que se

respeten sus derechos como trabajador, permitiéndole acceder a una remuneracion

acorde a la actividad en que se desempeia y que sean respetados los horarios

establecidos.
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-“Bueno si tuviera
amigas, pero si pasara
tendria que ser una nifia
correcta, buena” (118/1)

- “Ella es la Unica no hay
nadien de su edad por
eso no se relaciona con
nadien mas, si hubiera
gente de su edad seria
distinto, yo tengo una
sobrina que tiene hijas y
no se acerca se aisla”.
(118/3)

E
Personales
L (amigos,
parejas,
E etc.)
C
C
I
O Vida
independiente
N
E
S

- “No espero que llegue
un rico pero si que sea
un hombre trabajador,
que no le valla a faltar
un plato de comida, ni
nada. (118/10)

Formar su
propia Familia
(matrimonio)

- “Mi mayor temor es
que no resulte el
matrimonio y que quede
embarazada, pero como
es ella cuando uno le
pregunta ella dice que
no le gustaria casarse,
ni tener pololo, menos
tener hijo porque dice
que no le gustan las
guaguas. Bueno para mi
seria un tema complejo
para mi, muy dificil”.
(118/14)

En este indicador relacionado con las elecciones la madre sefala que su hija no es

capaz de tomar sus propias decisiones en el plano laboral.

La madre manifiesta la necesidad de que su hija decida autdbnomamente en aspectos
como la eleccion de pareja. Sin embargo, dan a entender que aceptan la posibilidad de

que su hija forme una familia en donde su pareja le proporcione la estabilidad emocional

y economica necesaria.
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Sintesis del analisis de la informacién Obtenida

Como se plantea en el Marco Tedrico de esta investigacion (pag. 20), el objetivo de
la sociedad actual consiste en dar origen a una educacién de calidad para todos,
que responda a las aspiraciones del progreso, ademas de dar respuesta a la
demanda social que ésta exige. Una educacion capaz de fomentar el desarrollo de
cada persona en sus potencialidades como ser humano. Lo que se encuentra
presente en los testimonios de padres y madres, en donde plantean que sus hijos e
hijas deben recibir por parte de los establecimientos educacionales una educacién

que responda a la multiplicidad de necesidades que éstos manifiestan.

En relacidon a esto, las experiencias relatadas por los padres y madres, aparecen
como recurrentes opiniones referidas a la Autonomia, ya que plantean que sus hijos
e hijas, que si bien se trasladan de manera independiente, aun manifiestan
incertidumbre, respecto a las situaciones riesgosas que se pueden suscitar durante
el trayecto. Es sorprendente de qué manera estas opiniones también las
entendemos y vemos reflejadas en nuestros propios padres y madres. De igual
manera vemos que en el analisis de nuestros propios relatos, que surgieron a partir
de esta investigacion existe una mayor comprensién de nuestros procesos de
transicion a la vida adulta y el como enfrentaremos el trabajo con los padres en

nuestro futuro quehacer profesional.

Al escuchar estos relatos nos damos cuenta que estos evocan nuestras propias
experiencias, mas especificamente a la voz de nuestros propios padres y madres.
Es como volver al pasado y recordar nuestras primeras salidas de manera
independiente, la preocupacién que manifestaban nuestros padres y madres y las
constantes llamadas al celular para saber como nos encontrabamos. Vemos que
estas mismas preocupaciones de estos padres y madres son las que en algun
momento tuvieron los nuestros, el que tuviéramos cuidado de la gente cuando nos
trasladaramos de un lugar a otro, ser cautelosos a la hora de transitar por las calles,

y asi una serie de temores que fueron surgiendo.

Existen ocasiones en que nuestros padres y madres de manera indirecta nos
transmiten sus aprehensiones, no permitiéndonos desenvolvernos de manera
totalmente independiente. Pareciera que aun no comprenden que las situaciones
riesgosas pueden surgir en cualquier momento o lugar, que no por estas bajo su

alero estamos lejanos a vivenciarlas.
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Ademas, se puede decir que los padres y madres manifiestan que ninguno de sus
hijos e hijas presentan interés por participar de actividades sociales de manera
independiente, junto a otros jévenes. Cabe senalar que en un caso, el hijo si bien
presenta la iniciativa de realizar una actividad recreativa, ésta la efectua de forma

aislada.

“El sentido de cada término lo da la expresion en circunstancia o contexto. Los

términos por si solos carecen de significado (Wittgenstein, 1953, 1980)”

Muchas veces los padres y madres piensan que sus hijos e hijas no requieren de
amistades para sentirse plenos y que para ellos no es necesario contar con estas.
Como padres y madres tampoco han generado espacios de interaccion en donde

sus hijos e hijas se puedan desenvolver e interactuar con sus pares.

Desde nuestra experiencia se nos hace necesario recalcar que las interacciones son
de suma importancia para el desarrollo de una personalidad saludable. Ademas de
jugar un rol importante en el desarrollo de las habilidades sociales, que les permiten
a los jovenes en general, poder desenvolverse de manera optima en cualquier
contexto. Con mayor razéon se hace necesario potenciar estas actividades
recreativas, ya que en un futuro les permitiran desenvolverse de manera exitosa en
un contexto laboral. El interactuar con personas de distintas edades, el compartir
experiencias, el saber escuchar y el saber expresarse de manera adecuada les

permitiran a los jovenes desarrollar una buena experiencia de trabajo.

Respecto a los servicios de salud, los padres y madres plantean que si bien los
incentivan a la independencia en este ambito, delegando pequenas
responsabilidades como solicitar una hora de atencion, retirar los remedios de
farmacias, comprar bonos, entre otras, siguen presentando la necesidad de

supervisarlos.

Si bien los hijos e hijas necesitan apoyo en la realizacion de estas tareas, es
necesario inhibir estos apoyos de manera paulatina y a la vez incrementar la
responsabilidad y autonomia en la realizacién de este tipo de actividades.
Consideramos que es necesario para llevar a cabo este proceso de independizacion
en torno a la utilizacién de los servicios publicos de salud, generar espacios, en la
institucion educativa en donde los padres y madres sientan que se les estan
entregando las herramientas necesarias para acompafiar a sus hijos e hijas a lo

largo de este complejo proceso.
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En un comienzo para nosotras fue necesario contar con el apoyo presencial de
nuestros padres y madres al momento de asistir algun servicio de salud. A medida
que fue pasando el tiempo estos apoyos eran cada vez menores, debido a que a
que estos nos fueron entregando las herramientas necesario y la confianza
suficiente para poder realizar estas actividades de manera independiente, lo que no
quiere decir que ellos no estén presentes en este proceso, todo lo contrario siempre
estuvieron presentes pero esta vez de manera indirecta, dando un paso al lado para
que nosotras lograramos identificar cuando requeriamos de estos servicios, cuando

recurrir a ellos y como solucionar nuestros malestares.

El manejar el sistema monetario nacional en general para todos ha sido complejo,
que no se adquiere sino con la practica, en nuestro caso no se adquirié de otra
forma que siendo incentivas por nuestro padres y madres a realizar pequefias
transacciones en distintos negocios de nuestro entorno, a medida que fue pasando
el tiempo el manejo se fue ampliando pudiendo realizar compras en supermercados,
multitiendas, etc. Es por esto que creemos necesario que cualquier joven con o sin
discapacidad requiere del apoyo constante de sus padres y madres en este
proceso, necesita a la vez que sus familias le deleguen pequefias responsabilidades
diarias, como por ejemplo ir a comprar ya sea por encargo o por iniciativa propia con

el fin de irse familiarizando y adquiriendo la nocion del valor del dinero.

En relacion a los testimonios manifestados en cuanto metas y valores se puede
decir que los padres y madres concuerdan en la necesidad de entregar mayor
informacion a sus hijos e hijas, respecto a sus derechos como trabajadores. Es por
esto, que en Chile se encuentra en vigencia la Ley 20.422, que tiene como objetivo
principal asegurar el derecho a la igualdad de oportunidades de las personas con
discapacidad, con el fin de obtener su plena inclusién social, asegurando el disfrute
de sus derechos y la eliminacion de cualquier forma de discriminacion fundada en

su discapacidad.®'

Los padres y madres destacan la importancia que ha tenido el acceso a la vida
laboral por parte de sus hijos e hijas, ya que manifiestan cambios positivos en su

personalidad y en las habilidades sociales que manejan.

Es por esto, que hoy en dia se cuenta con el Curriculum Ecoldgico Funcional, el que
involucra una multidimensionalidad de areas de la vida de la persona, entre las
cuales es importante destacar la orientacién vocacional, formacion para el trabajo y

el empleo, debido a que durante la escolarizacion, es fundamental vivir multiples

31 Marco Teodrico: Proceso Formativo de Jévenes con Discapacidad Intelectual en Chile; pag. 25
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experiencias de acercamiento, aprendizaje y transferencia de competencias y
habilidades sociolaborales en lugares reales, pues este enfoque desde el punto de
vista Ecolégico, se preocupa de considerar el contexto préximo del individuo
centrando su atencion en la interaccion que se produce entre él y su entorno.*? Esto
se refleja en los testimonios de padres y madres, en donde se hace recurrente la
necesidad de que sus hijos e hijas reciban una adecuada preparacion, que les
permita contar con las herramientas necesarias para desenvolverse, de manera

Optima, en el ambito laboral.

En cuanto a las aprehensiones manifestadas por los padres y madres al momento
de enfrentar la vida laboral, es necesario que sus hijos e hijas aprendan un oficio
especifico, importante para desarrollar cualquier tipo de actividad laboral. Segun lo
planteado en el Marco Tedrico (pag. 32), uno de los focos prioritarios de atencion
que representa la Educacién Especial, ha sido y sigue siendo, aquel que dice
relacion con la preparaciéon del estudiantado para enfrentar con éxito el egreso del
sistema escolar y su insercion a la dinamica de la vida social y al mundo del trabajo

en igualdad de oportunidades.

Para nosotras el poder acceder a un trabajo digno y remunerado es una satisfaccion
personal que conlleva a nuestra realizacion como personas. EIl contar con un
trabajo estable es nuestro principal anhelo, pues de esta forma seremos nosotras
nuestras propias sostenedoras y responsables econdmicas, permitiéndonos
satisfacer todas nuestras necesidades y sentirnos valiosos miembros de la

sociedad.

El trabajo no solo lo visualizamos como una oportunidad de generar dinero, sino que
ademas dignifica a la persona y es una excelente oportunidad de interaccion con
otras, siendo una instancia en donde profesionalmente creceremos como personas
y aprenderemos a ver la vida desde otro punto de vista, tomandole el peso a lo que
significa sustentar un hogar, satisfacer las necesidades basicas y gustos
personales. Apoderandonos de las actividades que nuestros padres y madres

realizaron para sostenernos a nosotras.

Respecto a la visualizacion de los padres y madres respecto a sus hijos e hijas en 1,
5 0 10 afos mas, concuerdan en que ellos estaran insertos en una actividad laboral
estable y remunerada, ademas de contar con una situacion econémica que les

permita satisfacer todas sus necesidades.

32 Marco Tedrico: Proceso Formativo de Jévenes con Discapacidad Intelectual en Chile; pag. 28
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“Claro, bueno él toma muchas decisiones, a veces no se notan tanto pero como te
decia, eso ahora de sus vacaciones en el trabajo, fue una decision de él y lo logro,

yo diria que si, él decide muchas cosas” (10/25).

En cuanto a las relaciones interpersonales, los padres y madres plantean que sus
hijos e hijas no establecen relaciones con personas de su edad, tendiendo a preferir

la vinculacién con personas de mayor o menor rango etareo.

Las relaciones de pareja, segun los padres y madres, dependen de las decisiones
que tomen sus hijos e hijas, si bien éstas no las consideran serias, ya que las ven
como un juego, hay factores que ellas consideran importantes para su estabilidad

emocional.

Todas las personas sentimos la necesidad de compartir nuestra experiencia de vida
con alguien, el sentir el apoyo y contencion que nos brindar tanto los amigos como
la pareja, es un tipo de soporte distinto al que nos brinda la familia, pero igualmente

necesario.

La Vida Independiente para estos padres y madres es sumamente importante para
el desarrollo de sus hijos e hijas, pero, sin embargo, en este momento no se
encuentran preparados para hacerlo, debido a diversos factores como la
sobreproteccion de sus padres y madres, la falta de madurez, el escaso manejo en

las actividades del hogar, entre otras.

Es por esto, que la familia debe mantenerse abierta a facilitar el acceso del joven al
mundo adulto. Montobbio (1995:22) subraya el papel que juegan los padres del
joven porque: “la autorizacion a crecer y a subir al tren para seguir adelante —a
menudo hacia la incertidumbre- se juega en primer lugar y sobre todo en la familia”

(Marco Tebrico, pag 34).

El hablar de la independizacion es una necesidad que se manifiesta en algin minuto
de nuestra vida, siendo el mayor apoyo para la realizacién de ésta etapa nuestra
familia, quien a lo largo de este proceso de crecimiento y maduracion personal, han

otorgado distintas herramientas para transitar por este trayecto de manera exitosa.
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En relacion a la conformacion de familia, si bien los padres avalan esta opcion,
manifiestan la necesidad de supervisar la vida de pareja de manera constante,

haciendo hincapié en la irresponsabilidad de permitir la procreacion.

Para nosotras esta etapa es un acontecimiento que marca nuestra vida en un antes
y un después, ya que asumimos la responsabilidad de conformar una propia familia,
teniendo como base los valores entregados a lo largo de la vida por nuestros
padres. Por esta razon creemos que todas las personas tienen el derecho de elegir
en qué momento de su vida formar una familia, tengan o no algun tipo de
discapacidad, siempre comprendiendo el grado de responsabilidad que significa

asumir este compromiso.

Finalmente, es necesario rescatar antecedentes sefialados en el Marco Tedrico con
respecto al proceso que experimentan los padres y madres, ha de ser lo mas
parecido posible al proceso de cualquier otra. Sin embargo, aunque la aceptacion es
la base, se propone aspirar a que la familia sea un entorno que potencie las
capacidades de la persona con discapacidad y que la apoye en el proceso de

integracion social e independizacion.

La eleccion vocacional y/o laboral, es uno de los pilares que contribuyen al logro de
la identidad. Al no ser asi, la identidad de los jévenes se transforma en
pseudoidentidades familiares y el contacto con la realidad se hace con escasa
objetividad y a veces se termina con un total sometimiento a las estructuras

familiares.®?

33 Marco Tedrico, La familia en el proceso de transito a la vida adulta del joven en situacion de
discapacidad; pag 35.
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CONCLUSIONES

La presente investigacion se realiza bajo un método fenomenoldgico, el que
presenta ventajas como por ejemplo: que es una ciencia que se aplica a temas de
caracter social dentro del cual se encuentra la educacion, ademas de centrarse en

el significado de la experiencia humana y la comprension del contexto.

Este método es un aporte a la educacion, ya que permite su realizacion desde una
realidad cotidiana, en donde los padres y madres pudieron contar su experiencia, lo
que facilita una mayor fluidez y confianza, aspecto poco considerado por los
establecimientos educacionales, de manera que los padres y madres se sientan

participes del proceso formativo y laboral de sus hijos e hijas.

Luego del anadlisis de datos realizado en base a los instrumentos utilizados, se
pueden comprobar los tres supuestos planteados en el inicio de la investigacion, en

la realidad, siendo estos los siguientes:

v' Padres y madres de hijos e hijas con discapacidad intelectual no cuentan
con los espacios de participacion en su proceso formativo, ya que los centros
educacionales so6lo abren estos espacios a los profesionales, quienes, a su
vez, dan lugar a que los padres participen sélo en reuniones mensuales,
destinadas a tratar temas financieros, académicos y conductuales de sus
hijos e hijas. Dejando de lado el tema de la transicion a la vida adulta y su

posicion al respecto.

v' La opinion de padres y madres de sus hijos e hijas con discapacidad
intelectual, no es considerada al momento de tomar decisiones durante el
Proceso de Transicién a la Vida Adulta, ya que sélo se les informa las etapas
a seguir durante el proceso, dejando de lado sus opiniones, expectativas y
creando a la vez una incertidumbre constante con respecto al desarrollo

laboral de sus hijos e hijas con Discapacidad Intelectual.

v' Padres y madres presentan barreras frente a los Procesos de Transicion a la
Vida Adulta de sus hijos e hijas con Discapacidad Intelectual, siendo la mas
significativa de ellas, la falta de informacién. Debido a que los
establecimientos educacionales no brindan la informacién necesaria

respecto a su proceso formativo.
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Esta Investigaciéon comienza planteando las siguientes interrogantes, desprendidas

del planteamiento del problema:

Pregunta Guia:

¢, Cual es la visibn que poseen padres y madres de sus hijos e hijas con

Discapacidad Intelectual frente al Proceso de Transicion a la Vida Adulta?

Preguntas relacionadas:

¢, Cuales son las expectativas de padres y madres de sus hijos e hijas con

Discapacidad Intelectual durante del Proceso de Transicion a la Vida Adulta?

¢ Cuales son las barreras que enfrentan padres y madres de sus hijos e hijas con

discapacidad intelectual, durante el proceso de Transicion a la vida adulta?

¢ Qué opinan padres y madres acerca del Proceso de Transicion a la Vida Adulta

que viven sus hijos e hijas con Discapacidad Intelectual?

Las cuales, luego de este proceso, pueden ser respondidas de la siguiente manera:

- La visién que poseen padres y madres sobre el proceso formativo de sus hijos e
hijas, es que sea un proceso en conjunto en donde tanto los profesionales de la
educacién como los padres y madres tengan el mismo grado de participacion
dentro del proceso formativo. Ya que los padres y madres tienen el derecho de
opinar y formar parte en la toma de decisiones respecto a las medidas a ejecutar en
relacion al proceso de Transicion a la Vida Adulta de sus hijos e hijas con

Discapacidad Intelectual.

- La principal barrera a la cual se enfrentan los padres y madres de sus hijos e hijas
con Discapacidad Intelectual durante el proceso de Transicién a la Vida Adulta es
que su voz no es escuchada, ni considerada por las instituciones de formacion, ya
que estas cumplen un rol mas bien informativo, en donde los padres solo deben

acatar las decisiones ya establecidas.

- Las expectativas de los padres y madres de sus hijos e hijas con Discapacidad

Intelectual apuntan a que sus hijos e hijas tengan la posibilidad de acceder a la vida
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laboral, beneficiandose de un trabajo que le permita obtener una remuneracion
digna y a su vez los haga sentirse miembros valiosos y activos dentro de la

sociedad.

-La opinion de padres y madres sobre el Proceso de Transicion a la Vida Adulta de
sus hijos e hijas es que es un proceso muy complejo, en cuyo trayecto se hace
sumamente necesario el apoyo incondicional de la familia, pues detras de cada
joven existe una familia, y hasta hoy en dia no se conoce un entidad que los
conozca de mejor manera que esta misma. De la misma manera plantean que
requieren de espacios de participacion en donde puedan expresar sus ideas,
expectativas, experiencias y temores respecto al proceso que enfrentan sus hijos e

hijas con Discapacidad Intelectual.

El objetivo general planteado en la investigacion es la comprension de la vision de
los padres y madres respecto al Proceso de Transicion a la Vida Adulta de sus hijos
e hijas con Discapacidad Intelectual, el cual se cumple mediante la realizacion de
entrevistas conversacionales, en donde los padres y madres plantean sus puntos de
vistas, inquietudes, miedos y expectativas. Las que fueron escuchadas y acogidas

por las investigadoras de este seminario.

Del objetivo general, se desprendieron tres objetivos especificos los cuales
cumplieron con el nivel de logro esperado, debido a que permitié, en primera
instancia, la profundizacion de las vivencias de los padres y madres, como también
su significado durante el Proceso de Transicién a la Vida Adulta de sus hijos e hijas

con Discapacidad Intelectual.

En segunda instancia, se tuvo la posibilidad de conocer la opinién de los padres y
madres de sus hijos e hijas con Discapacidad Intelectual respecto al Proceso de
Transicion a la Vida Adulta, en donde manifestaron que sus puntos de vistas, en la
mayoria de las ocasiones, no eran considerados al momento de tomar decisiones

importantes en proceso formativo de sus hijos e hijas con Discapacidad Intelectual.

En tercera y ultima instancia, los padres y madres expresaron de manera clara y
coherente, cudles han sido las principales barreras que han debido enfrentar
durante el Proceso de Transicion a la Vida Adulta de sus hijos e hijas con

Discapacidad Intelectual.
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Por otra parte, durante la investigacion fueron surgiendo ciertas limitaciones, como

por ejemplo:

- La desconfianza por parte de padres y madres a ser sujetos de la
investigacion, por falta de informacién con respecto al tema, la cual la
enfrentamos informandoles en qué consistia el proceso investigativo, la
importancia de su opinién con respecto al tema y el aporte que representaba
su vision respecto al proceso de Transicion a la Vida Adulta de sus hijos e
hijas con Discapacidad Intelectual, cambiando esta situacion de tal manera
que ellos mismos, con el tiempo, agradecieron el hecho de abordar este
tema, debido a que sienten que, muchas veces, se hace caso omiso a sus

demandas.

- Por otra parte, el desarrollo de esta investigacion se vio expuesta a la
escasez de tiempo para llegar a la profundizacion necesaria o esperada,
debido a que el Método Fenomenoldgico busca conocer lo mas intimo del
sujeto, en este caso, seria la mirada que tienen padres y madres, con
respecto al Proceso de Transicion a la Vida Adulta que viven sus hijos e hijas

con Discapacidad Intelectual.

- Por ultimo, se presenta la falta de tiempo de padres y madres para acceder a
las entrevistas conversacionales, debido a que su trabajo o situaciones
familiares conflictivas, que demandaban un mayor tiempo de lo esperado,
tratando de revertir esta situacion, ajustandose a los pequefios espacios que

tenian disponibles, para asi poder llevar a cabo la investigacion.
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CAPITULO IX

SUGERENCIAS

Como futuras profesionales de la educacién nos vemos en la obligacion de difundir
a la comunidad educativa la importancia que tiene la familia en el Proceso de
Transicion a la Vida Adulta. A su vez consideramos necesario sensibilizar a las
instituciones educativas, que es necesario partir por escuchar a los padres y madres
para asi identificar las principales necesidades que ellos ven en sus hijos e hijas con

Discapacidad Intelectual.

Ademas, sugerimos la implementaciéon de talleres para padres y madres en los
establecimientos educacionales, entendiéndose estos como instancias en las cuales
se desarrollan y ponen sobre la mesa todo el potencial de los padres y madres,
haciendo dinamicas diversas por medio de las cuales volcaran toda su experiencia
sobre el Proceso de Transicion a la Vida Adulta. Ademas de ser oportunidades para
que padres y madres descubran ellos mismos sus cualidades como progenitores y
educadores, sus capacidades y su potencial de mejorar su importante rol en las

diversas etapas evolutivas de sus hijos e hijas.

Es por esto, que creemos que esta investigacién es un aporte tanto a los
establecimientos educaciones como a los centros de formacion superior, ya que
éstos deberian de crear espacios de insercidon laboral para jévenes con

Discapacidad Intelectual aplicando la mirada inclusiva que promueven.

Considerando todo lo anterior, creemos que es necesario que ésta investigacion sea
retomada en el futuro por otros investigadores, para lograr una mayor
profundizacion respecto al tema, ya que el método fenomenoldgico utilizado asi lo

plantea.
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CAPITULO XI

ANEXOS

Trascripcion de Documentos:

Entrevista conversacional | a

Entrevistada: Senora Jacqueline del Carmen Plaza Trejos, Mama de Felipe Ignacio

Lopez Plaza

Entrevistadora: Hola, s como ha estado?
Entrevistada: bien gracias.

Entrevistadora: ¢ que ha hecho en estos dias?
Entrevistada: jah! estoy buscando mi practica
Entrevistadora: Si, sy de qué?

Entrevistada: De técnico en enfermeria
Entrevistadora: Mire, que bueno, y ;donde?
Entrevistada: En el Pedro Prado
Entrevistadora: jAh! Si se cual es
Entrevistada: Si es un liceo, y tiene vespertino

Entrevistada: Si... y la casa central la tiene en Catedral con san Martin y tiene aca

en el de Lo Prado, entonces tiene carrera de nivel superior y de capacitacion.
Entrevistadora: Que bueno...

Entrevistada: Y la gente que esta aca, paga la mitad de la mensualidad de alla

porque tiene un convenio con la municipalidad de Lo Prado.
Entrevistadora: Mmm y usted paga ahi algo o no

Entrevistada: jEh! $27.500 mensuales, pero ya se terminaron ya, ahora tengo que

buscar las practicas.
Entrevistadora:  Como se llama la carrera?

Entrevistada: Técnico en enfermeria... entonces ese es el problema porque las
practicas la tiene que buscarla uno, tengo que ir a ver a la municipalidad de Lo

Prado a ver si tienen algo, o en los consultorios, no se...

Entrevistadora: o en la de Quinta Normal, la idea es que busque en algo cerca.
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Entrevistada: Si porque la de Cerro Navia ya queda mas lejos.

Entrevistadora: Y Pudahuel, también podria ser, porque le queda en san pablo
directo, el consultorio que queda cerca de mi casa pertenece a Pudahuel, el

“consultorio la estrella”...
Entrevistada: jAh! el que queda en la estrella con san francisco.

Entrevistadora: Ahi también puede ser, porque siempre estan recibiendo gente,

bueno por lo que se yo.

Entrevistada: Uno tiene que ir a las corporaciones, porque de ahi mandan y derivan

a los lugares.
Entrevistadora: Mmm... y ¢ cuanto tiempo es eso?

Entrevistada: jEh! Yo estoy en el plan para trabajadores, es para gente que ya tiene

experiencia en salud o tiene cursos anteriores.
Entrevistadora: jAh! Y usted tenia cursos anteriores

Entrevistada: Yo tengo cursos de asistente de enfermos, después hice un curso de
cuidado de adulto mayor, después con ese mismo curso, entre a trabajar como
apoyo comunitario, pero a nosotras nos pagaban, como para duenas de casa,
trabaja meda jornada y después uno recibia una capacitacién en la fundacion

rostros nuevos, 4 la ubica?

Entrevistadora: Rostros nuevos, me suena...

Entrevistada: Es del Hogar de Cristo, atiende a enfermos discapacitados mentales
Entrevistadora: jAh! Y ahi estuvo haciendo la capacitacion... mire que bueno...

Entrevistada: Me capacite ahi, y el plan duraba 6 meses, uno tiene un mes de
practica y después empieza a trabajar, pero trabaja 6 horas, puede ser en la

manana o en la tarde en los hogares.
Entrevistadora: Y le pagaban igual.

Entrevistada: Si, los que pagan ahi son varias fundaciones, la fundaciéon de la
superacion de la pobreza, la que paga y a la vez ellos trabajan con el proyecto chile

pais y con los jovenes, que son los que nos capacitan a nosotros, esta todo...
Entrevistadora: Todo tiene que ver ahi...

Entrevistada: Todo tiene que ver, si...

Entrevistadora: Y aca en el Pedro Prado, cuanto tiempo tiene que estar ahi...

Entrevistada: Un afo, si yo estuve todo el... si nosotros terminamos de este afio. Si
ya vimos todo, las pruebas finales, ahora solo tengo que ver lo de la practica, tengo

que ir a hablar con la coordinadora, para ver que va a pasar.

84



N o o WN

(o]

10

11

12

13
14
15
16
17

18
19

20
21
22
23
24
25
26

27

28

29

30

31

32

33

34
35

Entrevistadora: Que bueno, debe ser dificil...

Entrevistada: Es dificil porque tiene que estar con la casa, ver las cosas de la casa,
entonces eso ya es dificil y ellos nos dan tareas igual, trabajos que hacer, todo igual,
porque todo eso va en el plan de estudio. Entonces algunos a veces dicen... jah! es
que yo soy mama, jah! es que yo estoy trabajando, y el profesor decia... bueno es
que a nadie se le obliga a estar aqui, esto es educacion superior, asi que el que

quiere ir va y el que no, no...

Entrevistadora: Mmm... Mi prima esta estudiando enfermeria y ella me cuenta todas
las cosas que le piden en el lugar donde esta estudiando, y es complicada y le

pasan biologia y todas esas cosas.
Entrevistada: Si, ¢ ella estudia enfermeria en la universidad?
Entrevistadora: En la universidad santo tomas estudia enfermeria.

Entrevistada: La santo tomas es universidad y centro de formacion técnica, yo creo
que ahora van a abrir una sede por aqui por Estacién Central, porque he visto varios
letreros que estan puestos donde dice nueva sede. Si yo tengo una amiga que
estudia ahi, y ella es sefora, tiene hijos, es una abuelita joven... ella estudia

parvulo, esta terminando...

Entrevistadora: Que bueno porque sabe, siempre es bueno tener estudios porque

asi uno tiene mas posibilidades de encontrar un trabajo.

Entrevistada: -Si po- si nosotros... yo estaba trabajando y a mi me siguieron
llamando ahi en Rostros Nuevos, para hacer reemplazos. Reemplazos de las
funcionarias que salen de vacaciones igual. Y en otros lados donde uno se inscribié
para trabajar, te pedian el titulo, si no podia ser solo cuidadora de enfermos, no
podia hacer otra cosas, hacer el procedimiento ya mas avanzado, porque no tenia
titulo, asi que ser solo en confort del paciente no mas, nada mas, con suerte se

toma la presion, y eso que algunas sefioras no saben...

Entrevistadora: Entonces es necesario verdad...

Entrevistada: Si es necesario, y uno gana mas también...

Entrevistadora: Y el Felipe que opina de que usted estudie

Entrevistada: No... a él le gusta

Entrevistadora: Le pregunta mama como te fue...

Entrevistada: Si... el me pregunta

Entrevistadora: Y cuando tiene que hacer trabajos y tareas...

Entrevistada: Si... si de repente el me ayuda, cuando tengo imprimir... uno de

repente no entiende mucho y queda pilla, jajaja... y el me ensefia a imprimir.
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Entrevistadora: No... si hasta a mi me pasa, asi que no se preocupe...
Entrevistada: No... si el me ensefa, se maneja bien...

Entrevistada: En el curso de él hay un companero del que esta en el hogar de la
fundacién, habia otro nifio mas, pero lo sacaron, esta en otro hogar, esta aca mismo
en la fundacion, pero en otro hogar, es un nifio con problemas, tiene problemas

familiares.
Entrevistadora: Es mas complicado...

Entrevistada: Si por eso estan aca en el hogar y reciben, ellos son discapacitados
mentales, estan desde los 18 anos hacia arriba, pasan hasta abuelitos... Y el Felipe
iba para alla conmigo, los conoce, juego domino con los chiquillos... los chiquillos

son mas viejitos que yo... y el jugaba domino con ellos.
Entrevistadora: Y ¢ el Felipe es hijo unico?
Entrevistada: No, el tiene hermana, es mas grande

Entrevistadora: Es que vi esa pizarrita pequefia que esta ahi en la pared, y pensé

que habian nifios chiquititos aqui...

Entrevistada: No, esa es del Felipe, es de cuando el empezé a aprender, y ahora la

ocupan mis nietos...

Entrevistadora: ¢ A tiene nietos?

Entrevistada: Si, el carlitos y el diego... y ellos hacen tareitas

Entrevistadora: ¢ Pero su hija no vive aqui?

Entrevistada: No, vive el Felipe mi marido y yo... La hermana vive en la florida...
Entrevistadora: Mire, que bueno que el la acompafara alla al hogar...

Entrevistada: Si, él iba conmigo... cuando yo iba a trabajar, me iba a buscar... el dia
domingo cuando me tocaba trabajar, el me iba a buscar, porque alla se trabajaba

hasta el domingo...
Entrevistadora: ¢ Pero son por turnos?
Entrevistada: Si son por turnos... un dia, una noche y tenia dos dias libres...

Entrevistadora: A ya... pucha ojald que encuentre luego una practica para poder

terminar... y 4 cuanto le exigen para la practica?

Entrevistada: jEh! 3 meses...

Entrevistadora: jAh! Igual no es tanto, mire si yo llegara a saber algo ahi le aviso...
Entrevistada: ;Y tu vives por aqui?

Entrevistadora: No, yo vivo en Pudahuel...
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Entrevistada: jAh! No es tan lejos...
Entrevistadora: No...
Entrevistadora: Y como le va en sus clases... ,se saca buenas notas 0 no?

Entrevistada: Si me va bien, pero no... los procedimientos... en laboratorio, ahi es
dificil, o es un 1 0 es un 7... toco mal algo, ensucio o contamino... ya no siga... la
otra... uno tiene que tener manejo de material estéril del area limpia, del area

sucia... todo eso...
Entrevistadora: Tiene que manejar todo eso...

Entrevistada: Y ahora, nosotros preguntabamos... yo me acuerdo que hace tiempo
atras en las catedras de auxiliar de enfermeria que se llamaban, las daban en los
hospitales... y la gente practicaba, tenia clases en la mafana y en la tarde, ahi

mismo en el hospital, y duraba 9 meses...
Entrevistadora: ¢ Pero esos eran primeros auxilios de la casa?

Entrevistada: Pero eso era antes no mas po... todos los hospitales tenian ese
sistema, pero después lo cambiaron, porque les convenian que la gente aprendiera

mas... por eso surgieron los institutos y todo eso...
Entrevistadora: ¢ Y su marido trabaja?
Entrevistada: Si...

Entrevistadora: En que trabaja él...

Entrevistada: El es vigilante, en Prosegur... De esos que manejan platita... ellos

hacen los retiros... todo eso...

Entrevistadora: Mmm... complicado... y jnunca le ha pasado nada?
Entrevistada: Si... sile paso... fue hace tiempo si...

Entrevistadora: jUy! Y ;que le paso?

Entrevistada: Si... pero fue hace arto tiempo... el Felipe era chico, tenia como 3

anos mas o0 menos...

Un dia me acuerdo, era entre pascua y ano nuevo y nosotros habiamos ido a un
paseo de colegio con el Felipe de fin de afio... y... llegamos aqui... y... me llaman
por teléfono... -sefiora Jacqueline-, si quien habla... soy un compafero de su
esposo, sabe que tuvimos un problema, pero quédese tranquila, su marido esta
herido en una pierna, porque tuvimos un choque y lo llevaron a la mutual, y como a
mi me queda cerca, me fui, tome un taxi, preocupada, porque no sabia lo que
pasaba y al Felipe lo tuve que ir a dejar donde una cufiada para poder ir... cuando
llegue alla no sabia lo que pasaba... incluso el todavia no llega en la ambulancia

ahi, y ellos se comunicaban por radio y me preguntaban datos... y el encargado de
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admisién me preguntaba los datos, si a caso era alérgico a algun medicamento,
todas esas cosas... grupos de sangre, y le digo yo que paso, es un choque, no
sefiora me dijo esto fue un asalto, hay muertos y hay heridos... y yo juy! jaja casi
me muero... y me dijo hay un guardia muerto, pero no es de Prosegur... ellos
cuando llegaron ahi los asaltaron y el guardia del lugar, que era un vigjito, lo

mataron.
Entrevistadora: Chuta que lata...

Entrevistada: Y a mi marido le llego un balazo en la pierna... si cuando llego en la
camilla iba lleno de tubos, mangueras por todos lados y blanco, blanco como el
papel... y ahi se lo llevaron a pabellén hasta el otro dia, y ahi me dieron mejores

noticias... si estuvo como dos meses hospitalizado...

Entrevistadora: ;Y usted lo iba a ver todos los dias?

Entrevistada: Si, hasta que lo mandaron para la casa y lo operaron 6 veces...
Entrevistadora: Chuta... Y no le da miedo

Entrevistada: Al principio me daba susto, ahora ya no... me acostumbre... jaja uno

lo asume...
Entrevistadora: Pero le va bien por lo menos.

Entrevistada: Si, Felipe siempre se ha podido atender siempre en buenos lugares...

aun se atiene... aqui en mega salud... desde chico se ha atendido ahi
Entrevistadora: Usted me podria contar un poquito la historia de cuando llego Felipe.

Entrevistada: Sabe yo no tuve nada, ninguna complicacion, si de echo la doctora se
extrafia, porque me dice, el no tuvo asfixia en el parto, el apgar lo tuvo bien, casi 9,
nada, si en el colegio recién se dieron cuenta de que Felipe tenia problemas, iba en

pre-kinder, lo empezaron a evaluar...
Entrevistadora: ;Y la profesora le dijo?

Entrevistada: Si, lo empezaron a evaluar y la doctora que lo recibi6 la primera vez,
me dijo estas evaluaciones son largas me dijo... no es cosa de que yo vea al nifo y
te voy a dar la pastilla, porque eso es lo que esperan los profesores, porque aqui

traen a los nifios, me dijo, y hay que darles altiro una pastilla.
Entrevistadora: Tienen que diagnosticarlos primero...

Entrevistada: Si pues, y eso se demora... aparte donde son chicos, hay que tomarse
el tiempo... si yo lo lleve como a los 6 anos y a los 8 recién le vino a dar

medicamentos la doctora.

Entrevistadora: Y ;cémo en que curso iba?
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Entrevistada: Iba como en segundo basico mas o menos... el aprendié a leer bien,

mas lento, porque habia que estar como dos horas con el...

Entrevistadora: Pero que bueno que aprendid, porque es super indispensable... que

bueno que Felipe haya podido...

Entrevistada: Aprendié a sumar, restar, multiplicar, dividir, las tablas se las sabe

mejor que yo jpol... jajaja yo tengo que estar con la calculadora...
Entrevistada: Yo me acuerdo cuando asistia a clases de diferencial con él...

Entrevistadora: Usted iba con él... jen qué curso empezé a ir a escuela

diferencial?...

Entrevistada: El Felipe iba en una escuela de lenguaje, y aqui estuvo hasta primero
medio, ahi lo tuve que sacar, un profesor me dijo que estuviera mas pendiente de él,
que el tenia que estar con un profesor diferencial y tener mas apoyo, porque aqui no
lo va a tener... y el necesita esa atencion y me aconsejaron ese colegio donde esta
ahora... porque la profesora de aqui me dijo sabe que cuando la neurdloga entrego
su informe alla, me rompié el informe, me dijo yo no puedo darle atencién a nadie

especial, yo tengo 40 alumnos y no puedo estar pendiente de él...
Entrevistadora: ¢ Eso le dijo la profesora?

Entrevistada: me dijo le recomiendo un cambio de ambiente... entonces en este
colegio donde esta, sabian mas o menos toda la historia, y me decian si Felipe
sabe, si hemos trabajado con el aparte y él a mi me responde, se demora, pero

responde, tiene conductas mas de nifio maduro... pero puede aprender...

Y yo como iba al gimnasio antes y todo ese menjunje que me paso, ahi hay mas
posibilidades de conocer gente, me hablaron de la fundacion rodelillo, entonces yo
fui a preguntar... algo podre hacer... jaja fui y pregunte... entonces me dijeron mira
nosotros entregamos ayuda econémica a la gente de aca... nosotros entregamos
herramientas y parte de los proyectos de familia. Asi que fui a una entrevista con la
asistente social y le conté todo lo que me estaba pasando, que Felipe estaba como
en el aire, yo no hallaba donde llevarlo, porque en colegio normal, sin apoyo
diferencial, él no daba una y por otro lado la neuréloga que no queria que fuera a
una escuela especial, me dijo que no porque el no va a avanzar, él va a aprender
conducta de los otros nifios y lo que el tiene es menos, entonces lo que nosotros
queremos ver es su desarrollo y no quedarse estancado, aprender a abrocharse al
pantaldn, abrocharse el zapato, me dijo... y el Felipe da para mas... asi que, ahi lo
integraron a los proyectos de lo jévenes y de ahi lo mandaron para alla... esa es la

historia...
Entrevistadora: Ahi lo mandaron a los Lirios...

Entrevistada: claro... porque de alla vienen varios nifios aca a rodelillo y ahi lo

empezaron a atender...
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Entrevistadora: ;Y eso hace cuanto tiempo fue?

Hace como 4 afos, 5 afios... Desde que salié de 1° medio, paso con un 4,5... si el
leia libros, claro que no los mismos libros de los otros chiquillos, a él le
acomodaban, libros mas faciles, mas entretenidos, pero igual le hacian prueba... él
salia a hacer trabajos con los demas nifios, los mandaban a hacer trabajos de
investigacion, lo unico que lo evaluaban diferencial no mas... y si se portaba mal, lo

castigaban igual...
Entrevistadora: No lo hacian sentir distinto...

Entrevistada: Y en los talleres que estabamos nosotros eran de puras mamas que

tenian problemas con sus hijos.
Entrevistadora: Eso era en rodelillo  verdad?

Entrevistada: Si, es que habian artos talleres... en el que estaba yo que era de
mamas que tenian problemas con sus hijos, ahi habian nifios que tenian problemas

de aprendizaje, nifios que pasaban mucho tiempo solos.
Entrevistadora: Y ahora esta en los lirios...

Entrevistada: Si...

Entrevistadora: Y hasta cuando mas o menos...

Entrevistada: Dicen que los tienen hasta los 24 afos...
Entrevistadora: Y Felipe tiene 21...

Entrevistada: Mafana cumple 21...

Entrevistadora: jUy! Que bueno y ¢ le van a hacer algo o no?
Entrevistada: El quiere hacer un asado, jporque el es grande!...

Lo que pasa es que yo antes el invitaba a los nifios del colegio, al Pedro... los que
mas se manejan, no todos andan en micro, no todos se manejan... el Pedro venia

con la mama o con la hermana, venian los primos y haciamos un once...
Entrevistadora: ¢ De la misma edad?

Entrevistada: El Pedro es mayor, el Pedro ya no esta en el colegio, viene a veces no

mas... lo invitan...
Entrevistadora: ¢ El no se moviliza solo?

Entrevistada: No... El Pedro nunca puso salir a comprar solo, nada, porque lo tienen

muy asi...
Entrevistadora: 4 Los papas?
Entrevistada: Si, lo sobreprotegen mucho...
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Entrevistadora: 4 Y usted con el Felipe nunca fue asi?
Entrevistada: No... no, es que yo sabia hasta donde podia dar...
Entrevistadora: Y el se maneja solo en micro, y esas cosas...
Entrevistada: Si... se maneja solo...

Entrevistadora: Y en relacién a los servicios publicos, el ir a la posta, consultorio,

dentista... ¢ las hace solo?

Entrevistada: No...

Entrevistadora: ¢ Ahi lo acompana usted?

Entrevistada: Si hay lo acompano yo...

Entrevistadora: Y el hecho de que pueda ir solo, ¢ lo dejaria?

Entrevistada: mmm... es que eso no entiende mucho, lo manda jpa ya!, jpa ca!
Que saque el numero aqui, que ponga la ficha aca, eso no lo aprende mucho... y
como cambian todas las cosas, cada vez es diferente, porque uno puede estar en
un lado y después te dicen no tiene que ir donde la sefiorita de alla, entonces te

mandan pa otro lado... alla en mega salud se ubica bien, porque el ya sabe...
Entrevistadora: 4 Y para alla va solo?

Entrevistada: No, igual que la doctora... pero yo lo mando a hacer todos los
tramites, yo le digo ya anda a sacar el bono, yo me siento y el va solo, saca el
bono... después yo entro con él donde la doctora, para sacar examenes de

sangre... el ya sabe que tiene que poner el dedo... todo...
Entrevistadora: ¢ Pero, igual no lo dejaria ir solo?

Entrevistada: Ahi todavia no, por ejemplo para los examenes de sangre yo o mando
con la receta, porque el entra solo... jhe! de cuanto medicamento toma, pero igual
vienen y te preguntan... y el no sabe muy bien cuanto miligramos toma, el no sabe
eso... entonces la enfermera igual me llama y pregunta cuantos miligramos toma,

jaja en la mafiana, en la tarde, en la noche...
Entrevistadora: ;Y esos medicamentos de que son?

Entrevistada: Son neurasin, para evitar convulsiones, porque él cuando era chico...
salieron los primeros play station, el play station 1 y yo no sabia, asi al primo se lo
compraron y se llevaban peleando... que préstamelo... que no te lo presto... que es
mio... jah! Asi que ya dije ya...le compre uno... y un dia vinieron del colegio con los

nifios y estuvieron toda la tarde jugando, que ni se movian...
¢ Quieres mas cafecito?

Entrevistadora: Ya...

91



O 00 N O U b W N

=
o

11

12
13
14
15
16
17
18
19
20
21
22
23
24
25
26

27

28
29
30
31
32

33

34
35
36
37
38
39
40

Entrevistada: Asi que estuvieron jugando toda la tarde play station... y al otro dia yo
me levanto asi... e iban a venir los nifios, mis nietos, Carlitos estaba chiquito, asi
que le digo ya Felipe levantate, va a venir Carlitos... y no me contesto, a dije yo, se
esta haciendo el dormido, y resulta de que siento un golpe y lo voy a ver... y el
Felipe estaba en el suelo, estaba el velador dado vuelta la lampara en el suelo... y
le digo al Felipe que te paso y no me contestaba... y lo doy vuelta y estaba con los
ojos blancos, estaba convulsionando y nunca le habia pasado, asi que llame a la
ambulancia, se demoraron, pero vinieron... vinieron cuando ya se le habia pasado...
asi que lo tomaron, lo envolvieron en una frazada y me preguntaron si le habia

pasado antes... no le dije yo... y el no tomaba ningiin medicamento, nada...
Entrevistadora: 4 Y cuantos anos tenia ahi?

Entrevistada: Como 12 afos, y nunca le habia pasado nada, no me dijo el
paramédico tenemos que llevarlo para que lo vea el médico porque esto no es
normal... lo llevaron aqui al felix bulnes, estuve todo el dia con él, y le tomaron
examenes de rutina no mas... peor no le encontraron nada, asi que la doctora que
lo vio, ahi le conté yo el problema que él tenia, que habia tomado Ritalin, asi que me
dijo yo no voy a poder hacer nada mas aqui, asi que va a tener que llevarlo donde
su doctora, asi que me dio una interconsulta y lo lleve donde su doctora, ahi lo
examind todo y le empezdé a pedir examenes, un escaner, le pidié un
electroencefalograma, todos salian normales, le salian como unos pequefos
espacios en blanco, pero eran como lapsos... después una resonancia, también
salié lo mismo... no se observaba algo anormal, asi que la doctora me dijo ya
cuéntame todo lo que sucedié de una semana anterior y ahi le conté lo del juego y
ella me dijo, el juego fue, el juego le provoco eso... y me dijo si no te has dado
cuenta en los manuales de los juegos dice que puede provocar una epilepsia visual,

y eso es lo que a él le paso...
Entrevistadora: Epilepsia visual

Entrevistada: Claro... es como... que ahora se le dice... de hecho ahora se incluyo
en el plan AUGE, la epilepsia no reflectaria, provocado por los estimulos y esos son
las luces y sobre todo el juego, que antes habian juegos, esos de pokemon, esos
mas luces producian, entonces eso me dijo le afecto a él. Y de ahi empez6 a tomar

medicamentos...
Entrevistadora: ¢ Y nunca mas tuvo otra?

Entrevistada: Si... después la doctora lo tuvo como dos afios con medicamentos y
se los empezd a bajar de a poco, de a poco y de a poco... asi que... empezo a
tomar medicamentos... y parece que después volvié a jugar y le volvié a dar otra
vez, entonces ahi empezo otra vez de cero con los medicamentos y todo eso, ahi la
doctora me dijo que se los dejara porque él no entendia, me dijo que no queria que
le diera otra crisis... porque son peligrosas... asi que no... de ahi no se las quite

mas...
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Una vez también fuimos a ver una obra de teatro que hicieron aqui en matucana
100, pero una obra al aire libre... afuera... unas torres, todo era asi como un
trapecio y también le paso lo mismo, al otro dia le pasé lo mismo, porque todo era

oscuro asi, y con puras luces... luces de colores... y ahi le paso también...
Entrevistadora: ¢ Sale muy caros esos medicamentos?

Entrevistada: El neurasil, sale $15.000 la caja de a 50, pero a mi me lo incluyeron el
la receta solidaria y yo en el afio puedo comprar 10 promociones por ejemplo y ellos

tienen2x1...

Entrevistadora: Ahi le alcanzan para varios meses...
Entrevistada: Claro...

Entrevistadora: Que bueno...

Entrevistada: Son mas caros que otros medicamentos, pero es mas bueno, no tiene
efectos secundarios... estan recubiertos... jpero son mas caros! Jaja pero le hace

bien...
Entrevistadora: 4 Y que le paso a usted cuando le dieron esas convulsiones?

Entrevistada: Yo pensé que era epilepsia, que iba a ser siempre asi... mas o menos
yo algo habia aprendido, que la epilepsia les puede dar en cualquier parte... y me

asusté... pero afortunadamente no era ese tipo de epilepsia...
Entrevistadora: ¢ Entonces la doctora que diagnostico le dio?

Entrevistada: Eso era... una epilepsia no reflectaria y le afecta con los estimulos
visuales... es lo mismo que ese cantante de U2, el Bono, el tiene eso... por eso usa
esos lentes, siempre anda con esos lentes que son con antireflex, ve que son como
amarillos, porque ellos en el escenario hay muchas luces... si yo al Felipe le compre
de esos lentes, porque esta en el computador, o cuando ve tele... pero no le
gusta... yo le digo que son a la moda, si hasta para manejar los ocupan, son asi
como amarillos claritos, pero no le gustan... una vez se los puso, cuando el papa lo

llevo a las luchas, porque a el le gusta la lucha libre...
Entrevistadora: ¢ Sale harto con su marido o con usted?

Entrevistada: Son asi, siempre salen, van al persa, antes iba con nosotros, ahora ya

se pone mas patudo y va solo... yo le digo que tiene que tener cuidado...
Entrevistadora: jah! pero va solo...

Entrevistada: Si... aca mismo... es san German, por Tamarindos... ahi va... se

ubica bien, toma micro y va jpa ya!

Entrevistadora: ¢ Su marido que dias trabaja?
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Entrevistada: El trabaja de lunes a sabado, por turnos, de mafiana, de tarde y

cuando hay horas extras se queda...
Entrevistadora: Y salen ustedes o no?
Entrevistada: Es que nosotros como por el Felipe...
Entrevistadora: Los tres...

Entrevistada: Si... si...

Entrevistadora: Ir a la playa...

Entrevistada: Si, si para semana santa fuimos a la playa con él, y llevamos a la
canita (perro). El Felipe la queria llevar, no la queria dejar solita aca... y como

ibamos en vehiculo, la llevamos...

Entrevistadora: Hacen actividades recreativas entonces...

Entrevistada: Si...

Entrevistadora: 4 Y al Felipe no le gusta salir, o siempre esta en la pieza?

Entrevistada: En invierno es asi, como hace mas frio, pero en el verano sale mas, va
-pa- la cancha, a jugar tenis... eso todo lo puede ocupar gratis, el va con sus
raquetas y juega solo... pero a clases ya no va, porque es para nifios mas chicos, el

ya paso la edad... esas son gratis, pero a él ya no lo admiten... jaja

Entrevistada: Cuando salimos a la quinta con la perra a jugar con ella, pero amigos
por aqui no tiene... los chiquillos lo vienen a ver... porque los cabros de aqui andan
en otra, andan tomando... entonces el Felipe, no toma, no fuma... el otro dia me dijo
que queria probarla, porque el queria saber como era... compro y ahi la probo... de

repente se compra en el supermercado una lata, pero sin alcohol...
Entrevistadora: Pero le dice... Y que le paso cuando le dijo que queria probarla?

iNada po! Le di a probarlo, si el queria probarlo, si la doctora le dijo que con sus
medicamentos el no puede, y tampoco le dijo ella va a poder ir a una discoteque,

porque esas luces le afectan... peor no le preocupa mucho...
Entrevistadora: Y en cuanto a las tareas de la casa, ¢le designa tareas a él o no?

Entrevistada: El hace su pieza, la barre, claro que no la hace como yo la hago, pero

la hace... algo hace... jaja

Entrevistadora: Pero lo hace... tiene la intencion...
Entrevistada: Si... barre, va a comprar...

Entrevistadora: Va a comprar... y ;Se maneja con el dinero?

Entrevistada: va a comprar, pero le cuesta... pero lo hace... a veces va a la
feria...asi...
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Entrevistadora: ;Y hace cuanto que lo hace?

Entrevistada: Hace un tiempo... es que yo nunca lo crie asi... yo lo mando con la
bolsa y la plata justa... el hecho de que fuera a comprar, de pagar y aprendiendo,
aprendio... igual que cuando estaba en el colegio de alla de estacion central, yo le
pagaba furgon, dije yo como no le voy a pagar mensualidad, porque aca se pagaba
mensualidad, alla no, alla pagaba la pura matricula una vez al afio no mas... asi que
le pagaba un furgdn, era bien buena la tia, pero llego un momento en que ya no
quiso, le daba verglienza, jera grande! Los chiquillos lo molestaban, le decian que
andaba como las guaguas, ya le dije, no te quieres ir mas en furgén, yo te voy a
ensefar a irte caminando... y nos ibamos caminando, le ensefie el camino de
memoria... de ida y de vuelta... lo iba a buscar y a dejar, como una semana... un
mes mas 0 menos y de a poco yo empecé, jya! Te voy a dejar hasta aqui, te voy a

dejar hasta aqui... hasta que al final lo deje irse solo...
Entrevistadora: Y eso fue de sexto basico, ahi empezo a irse solo...

Entrevistada: Claro... después se ponia vivo, se ponia a cortar camino... se daba

cuenta él...

Entrevistadora: ;Y ahora se maneja con el tema de la locomocién?
Entrevistada: Si...

Entrevistadora: Por ejemplo ir al centro...

Entrevistada: Si... cuando estuvo trabajando ahi en el mac donalds
Entrevistadora: ¢ Se cocina el o no?

Entrevistada: No, se calienta no mas... sabe hacer huevos fritos... jaja vienesas,
hamburguesas, esas cosas asi, él las sabe hacer... las pone en el microondas o en

el sartén
Entrevistadora: No le dan ganas a usted de que aprenda...

Entrevistada: No, es que es flojo... cuando estaba chico le gustaba que le

ensefara... hacia ensaladas... ahora no es flojo...

Entrevistadora: Y su marido la apoya en el proceso de su hijo, o el hecho de llevarlo

a medico...

Entrevistada: Es que por el trabajo no puede... pero cuando tiene tiempo, yo le digo
que me acompane... yo le digo, el hijo es de los dos, como voy a andar yo no mas...

en las reuniones, en el medico... el cuando tiene tiempo va conmigo a esas cosas...

Igual que yo sigo insistiendo... ese dia el Daniel en la reunién cuando nos dijo que
se habia probado ensenarle a los nifios un oficio especifico... pero los nifios
después quedaban en el aire... y no jpo! Tienen que ensefiarle un oficio especifico y

aparte de eso lo que ya se les esta enseiando aqui, como insertarse en el medio
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laboral, que son los derechos de ellos, las normas que hay que respetar, las normas
de seguridad... pero ellos tienen que ensefiarle un oficio, porque por ejemplo, antes
ahi cuando el Felipe llego ahi de primero medio, habia un taller, habia una
profesora, trabajaba con nifas, ellas cosian a maquina recta, ellas hacian cositas
bien bonitas... manteles, hacian sabanas todo eso en maquina recta y yo entre
varias veces al taller que tenian las nifias, pero resulta que después mandaban a las
nifas a hacer practica y las mandaban a las mismas practicas de los chiquillos,
aseo, prestacion de servicios, porque no les buscaron algo que las mismas nifias
estaban aprendiendo... en costura, en talleres asi, que las nifas si ya sabian

coser...
Entrevistadora: 4 Y usted nunca lo propuso al colegio?

Entrevistada: No, si yo la otra vez hable por el asunto del uniforme, si los chiquillos
son grandes ya... y todavia van con uniforme jpo! Nifios ya de 20 afios... si algunos
tienen ya hasta bigotes... jaja y los hacen ir con uniforme... si yo le dije a la
directora un dia...y me dijo que no se podia hacer nada frente a eso, porque ellos
funcionan a nivel de escuela, peor yo le dije que los basicos pueden ir de uniforme,
y los chiquillos ya mas grandes pueden ir sin uniforme, claro que correctamente, no
van a ir con la polera del colo y se van a poner a pelear adentro con el que es de la

u, pero con ropa normal...
Entrevistadora: ¢ Pero usted propone cosas en el colegio?

Entrevistada: Si... pero si ellos son como bien cerrados... como que ellos se rigen

por el reglamento...
Entrevistadora: j Hasta que edad cree que va a estar el Felipe ahi?

Entrevistada: No se... hasta que encuentre un trabajo...pero el quiere... yo quiero

cambiarlo...alla... es de Coanil también... no me acuerdo como se llama...
Entrevistadora: CCL se llama... centro de capacitacion laboral...

Entrevistada: Ese... porque en el mac donalds vienen nifios de alla... y van con ropa

de calle, ellos le buscan practicas...

Entrevistadora: Bueno ese lugar queda en la calle Julio Prado, por si quiere ir para

alla...
Entrevistada: ;Y como llego?

Entrevistadora: Tiene que llegar al metro salvador y luego tomar una micro hacia
adentro que puede ser la 508 y antes de llegar a Irarrazaval se baja, en toda una

esquina por Julio Prado queda el centro...
Entrevistada: jAh!

Entrevistadora: ;Qué le pasa a usted con el tema, en cuanto a lo que Felipe quiere?
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Entrevistada: Que no se... el ve a los amigos y la familia de él, que ya como que el

se queda y eso no le gusta a él, como que lo ven como cabro chico
Entrevistadora: 4 Y a usted que le pasa con eso?

Entrevistada: A mi me gusta, porque como que el no se conforma, si esta bien que
el acepte que él es diferente, pero el tiene que buscar de acuerdo a sus limitaciones,
porque yo no le voy a durar toda la vida... porque el puede aprender, si hay otras
cosas que el puede ver y que ya... porque lo tienen que tratar como joven, porque

ahi son tratados como nifios de colegio...
Entrevistadora: ¢ Usted no lo trata como nino?

Entrevistada: jNo po!, yo no lo trato como nifo, yo incluso le digo igual, porque el
tiene otros primos por parte de mi hermana, tienen la edad de él, y ya son papas... y
trabajan y todo, dejaron el colegio... y el mismo me dice jpucha que es tonto! Tuvo
que dejar la escuela jpo! Ahora tiene que trabajar... viste le digo yo perdié todo lo

que es ser joven...

Entrevistadora: 4 Y Felipe no a tenido polola, o no le gustan esas cosas?
Entrevistada: A veces le gusta, pero termina y todo pero, se queda ahi no mas...
Entrevistadora: ;Y él le cuenta?

Entrevistada: Si... pero le da verglienza... jaja

Entrevistadora: Y que le pasa con el tema del trabajo, en relacién a Felipe, en que

quiera formar algo...
Entrevistada: Es que yo creo que a largo plazo seria...
Entrevistadora: 4 Pero lo ve, se lo imagina asi? ¢ Lo ve casado, o con hijos?

Entrevistada: Jaja, por el momento no... no lo veo tan asi... por ejemplo cuando yo
conversaba con la doctora, que hay que la nifita aqui, hay que la nifiita alla...
entonces si a él no le nace, uno no lo esfuerza... mejor lo dejo que el solo vaya
pasando las etapas, si el quiere va estar con alguna nifia, si el quiere la va a traer

para la casa, pero que uno no lo esfuerce...
Entrevistadora: Cuando el quiera...

Entrevistada: Claro... Yo creo que en un largo plazo el tiene que hacer su vida,
como todos... si algun dia tendra que hacer su vida... yo le digo, yo no voy a estar
toda la vida contigo... si yo tampoco quiero que sea una carga para nadie, si el caso
del Pedro, el amigo, si le pasa algo al papa o a la mama, tendria a su pura hermana

y es mas chica... y el Pedro no sabe andar en micro solo, nada, ninguna cosa...

Entrevistadora: ;Y Felipe es responsable?
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Entrevistado: Cuando va a trabajar, si... se preocupa de su horario, cuando esta

aqui en la casa, se pone flojo.
Entrevistadora: 4 Y en colegio que es lo que hacen?

Entrevistada: Tienen talleres de formacion figural, les hacen manualidades, ahora
les estan pasando seguridad, los accidentes laborales... pero yo insisto ellos
deberian seguir en la lectura, en la parte de matematicas jque es lo que uno ocupa

a diario po!
Entrevistadora: 4Y eso no lo hacen ahi?

Entrevistada: No, para que ellos se puedan... la vida a diario, ellos tienen que

aprender todos los dias a leer...
Entrevistadora: ;Y no les ensefian a leer?

Entrevistada: En el nivel de él, no... Yo una vez le pregunte a un profesor... le
pregunte al profesor Venegas el afio pasado, le dije porque ellos no les ensefiaban
a leer, y él me dijo que ellos en el laboral ya venian con la formacion, que ellos no

ensefan ni a leer, ni a escribir, que solo ejercitan lo aprendido...
Entrevistadora: ¢ Por eso usted esta pensando buscar otro lado?

Entrevistada: Si... si yo le encontraba razén a la doctora, a él lo vieron 2 doctores,
una que es bien famosa, sale hasta en la tele, en el cable tiene programas, ella es
especialista en casos de aprendizaje, lo vio ella, pero parece que no sabia mucho,
primero le tomo unos examenes genéticos, de sangre y todo, leia los examenes... ni
lo miraba a él... solo... jcuanto midi6? ;Cuanto peso? ;A qué edad empezé a
caminar? ;A qué edad fue al bafo solo? Entonces llego ella y me dijo, sabe... su
hijo nunca va a aprender nada... para que le sirva ver por si solo... y yo sabia que

no era tanto...

Entrevistadora: 4 Cuando fue eso?

Entrevistada: Cuando él era chico, la primera vez que yo lo lleve al neurélogo...
Entrevistadora: ¢ Cuantos afios tenia?

Entrevistada: 6 anos...

Entrevistadora: ¢ Pero el se demoro en caminar, en hablar?

Entrevistada: No... nada, hablaba poco, menos de lo esperado, pero hablaba... y
era lloron, porque siempre fue apegado a mi... yo no me podia mover, porque Si
no... jmi mama! Y lloraba... pero el tuvo pieza a los dos afos, aprendié a hacer
pichi en una semana, en el dia y en la noche, yo le saque los panales altiro... si mi
hijo era un poco mas lento, peor aprendia bien... aprendié a andar en bicicleta,

porque yo todavia no aprendo...
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Lo otro es que el Felipe a veces se aisla... esta siempre en el computador, porque
como que al Felipe le cuesta relacionarse, a veces me pongo a pensar si fuera
como un autismo leve, donde le cuesta relacionarse, donde tiene pocos amigos,
porque el fue diagnosticado como un retraso leve, si de hecho cuando estaba chico
la segunda psicéloga me dijo que tenia déficit atencional y que todos los nifios que

tenian déficit atencional, tenian un leve retraso y eso va como asociado.
Entrevistadora: 4 Y a usted que le pasa con eso?

Entrevistada: Me deprime, pero igual pienso en que hay otras mamas que les cuesta
mas... por ejemplo hay una sefiora que vive por aqui y ella lleva a su hijo a la
teleton y el no camina nada... tiene paralisis parece... y yo digo como lo hace... pero

el Felipe puede...
Entrevistadora: Que bueno que piense asi...

Entrevistada: Si de hecho yo no me conforme con la opinion que me dio esa
doctora, Sali a buscar otras opiniones, ahi fue cuando llegue a MEGASALUD y su
doctora lo vio hasta que tuvo 18 afos y ahi mismo lo derivaron a otra doctora que ve
a nifos mas grandes para que Felipe siga avanzando y no tenga crisis, en la medida

que el pueda... y a avanzado harto... a trabajado, ha tomado micro solo...

Yo veo todo esto como que me hubiera apretado un dedo en la puerta, no voy a
estar toda la vida llorando porque me apreté un dedo, porque eso a uno no lo

ayuda... hay que buscar la forma de ayudarlo

Entrevistadora: bueno muchas gracias por haberme recibido... fue un gusto la

verdad... y espero que no haya problema para que exista una préxima vez...
Entrevistada: No gracias a ti... y aqui la espero...

Entrevistadora: Gracias...
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Entrevista Conversacional | b

Entrevistada: Sefiora Jacqueline del Carmen Plaza Trejos, Mama de Felipe Ignacio
Lépez Plaza

Entrevistada: Chiquillos como el Felipe, que se manejan mas, quedan fuera del
sistema normal de educacién y para los colegios diferenciales, ellos también estan
fuera, entonces estan como en el aire y no tenian como un avance, y quedaban asi
no mas po. ¢Y qué pasa con ellos?, por eso eso ese dia le dije al terapeuta, que
debia ensefiarse algun oficio, a parte de lo que uno, todos los dias esta
aprendiendo, matematicas, que lenguaje que es lo que uno diariamente es lo que
ocupa po. Y él me decia que no, porque antes a los chiquillos se les habia un
tiempo ensefiao oficio; pero después también quedaba ahi, pero pa’ ellos es mas
facil, por ejemplo un chiquillo que haga mantencion en servicio, aseo, va poder tener
un cartoncito, va poder ir a una empresa y empieza a postular a un cargo de
aseador, él tiene su capacitacion y su cartoncito, ya es mas facil o de ayudante de
cocina ponte tu, que pueden hacer eso, ayudante de panaderia, de hecho las

pueden aprender. Y ellos le hacen como insercion al medio laboral para todo.
Entrevistadora: 4 Y eso cree que no basta?

Entrevistada: No po, deberia ensefiarseles un oficio.

Entrevistadora: ; Como en un liceo comercial?

Entrevistada: Si po, o como en los colegios técnicos profesional, algo asi, claro,
porque por ejemplo, cuando yo voy a “Rostros Nuevos”, ellos se mandan, porque
creo que “Rostros Nuevos” tiene un centro, en donde laborar, queda por
Independencia, Cardenal Caro, y alla se les ensefa a ellos, ellos ya son hombres
ya, ven las actividades y ahi se insertan en cada curso, por ejemplo aca habia un
chiquillo, que estaba en ayudante de cocina, se le ensefiaban todas las técnicas,
todo, y él aca en la casa, era el encargado de ayudante de cocina también: pelar
papas, limpiar la cocina. Habia otro, que iban a Mantencion, aprende Prestacion de
Servicio Mantencién y después le lograban buscar empleo en eso po, y este otro,
era un chico, el era esquizofrénico, el Raul, y él logré insertarse en un, en la, en una
casa de retiro que tiene las fuerzas armadas de capredena, como aseador po, por
turno, todo, porque alld se le ensehaba eso y la capacitacion de prestacién de
servicio. Entonces yo digo, si yo puedo ser ayudante de cocina o ayudante de
casino, después mas facil pa’ entrar a trabajar, una cosita por aqui otra cosita por
alla, dentro del mismo rubro, va adquiriendo mas experiencia. Porque aca se les
ensefa de todo un poco, pero practicamente de ensefiarsele un oficio especifico, no

le ensefan.
Entrevistadora: ¢ Y qué piensa hacer usted?

Entrevistada: Ver lo que va a pasar, con el trabajo po, yo le digo, a lo mejor, él no

quiere ir, todavia alla al centro laboral, porque dice que estan los chiquillos pesaos,
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pero a lo mejor, de aqui al préximo afio, puee que se vayan y segun como se vayan
dando las cosas, porque él va ir a aprender alla mejor. A él le gusté una vez de
Rodelillo, lo mandaron también, le molestaba el uniforme, porque a él no le gusta
andar como cabro chico. Entonces, nos llevaron a nosotros a la Fundaciéon Tacan.

¢ La conoces esa tu?
Entrevistadora: No, esa no la conozco.

Entrevistada: Ta por Independencia, donde esta el hospital, pero hacia aca, también
trabajan con chicos con discapacidades mentales y es como una empresa, como
una fabrica, y de ahi se van separando, y hay partes donde ellos dicen, Mecanizado
y donde, por ejemplo, ellos sacan trabajos pa empresas, entregar correspondencia.
Y los chiquillos llegan ahi, y la entra de ellos es a las 08:30 y hasta las 5 de la tarde,
y si queren eh, tomar desayuno, tienen que llegar a las 8. Y les dan almuerzo,
porque igual que una empresa, y claro, los que llegan ahi no tienen beneficio de

pase escolar, nada y ni tienen seguro escolar, nada.
Entrevistadora: Pero, ¢ Les pagan?

Entrevistada: Ellos reciben creo que como 30.000 pesos mensuales, algo asi,
porque ellos estan recibiendo una capacitacion y ahi mismo estan trabajando. Hay
algunos que trabajan en computacion, otros que hacen este trabajo de mecanizado,
preparando aguas verde, toda esas cosas. Al Felipe le gustd, porque es sin
uniforme, pero a mi no me gusté mucho, porque cuando nosotros fuimos, fuimos
como a 3 entrevista, y ya habia quedao too, es a partir de los 17 afios para arriba y
tan hasta como los 24 también, y les buscan una parte laboral. Ese dia cuando
nosotros fuimos, habia una nifia que taba con ataque de Epilepsia, pero yo no habia
visto asi de esa forma, bota en el suelo, y nadie hacia nada, lo unico que hicieron es
sacar a los otros chiquillos pa fuera y llamaron a la ambulancia y decian po, que la
nifa taba como 2 horas asi y a ninguno se le ocurria hacer naa, por ultimo ellos
estan viendo que la nifia no se dejaba, porque general eso, dura como 3 0 4 minutos
y ellos no hacian nada, llamaban y llamaban ambulancia y llas ambulancias estaban
ocupaas y no venian, entonces yo decia, como si tando tan cerca no se les ocurre
tomarla y llevarla, alguna custién, tonces no me gustd, ma encima que él tenia que
de aqui ir a tomar una micro que lo deja ahi en Calicanto y de ahi cruzar too eso
para alla o se podia ir caminando, como 3, 4 cuadras de avenida La Paz por ahi,

pero también habia una micro, pero es peligroso.

Deberia implantarse una leyes, porque yo conocia a una sefiora, que tiene una
agencia de cuidado de enfermos a domicilio, ella tenia un sobrino que era
discapacitado, él es joven, o sea tiene como 20 afios vive en el extranjero y recibe
todos los beneficios del gobierno, el gobierno alla obliga a los empresarios a
contratar a gente con discapacidad a todos los empresarios, de empresas, fabricas,
se les exige un minimo de personas con discapacidad, por eso no se viene, porque

lo Unico que le dan es una pension y pare de contar, porque alla él trabaja me dijo,
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en una casa de anciano, €l hace aseo y ayuda a cuidar los abuelitos y le pagan y

tiene todos sus beneficios de salud gratis, todo gratis.
Entrevistadora: Entonces, ¢ Usted cree que faltan espacios de participacion

Entrevistada; Si po, imaginese que este chico tiene un poquito de mas habilidades
que el resto, hay que encaminarlo y ellos como que lo ven a todos iguales, por eso
que la doctora se oponia a que el Felipe fuera a colegio especial, me decia el no va
aprender, nosotros queremos que €l aprenda a desempefarse y ahi no va aprender.

Claro que hay nifios que tienen mucho problema y deben estar ahi.

Cuando Felipe estuvo en Integracion, el profesor trabajaba con los nifios una vez a
la semana y a nosotros se nos dijo que a parte iban a tener un profesor en sala y
eso nunca fue.. él estuvo en proyecto de integracion de sesto
basico....Generalmente son los colegios municipalizados que queren recibir a nifios
para integracion, porque los profesores se oponen, es muy dificil que ellos estén a
parte, porque ellos tienen curso de 40 alumnos y que estén trabajando con uno a
parte.... Pero tampoco se trata, por ejemplo un nifio down no puede servir mucho
para un proyecto como integracion, porque no va a llegar a aprender a leer y a

escribir.

Entrevistadora: Aunque usted no lo crea, si lo hacen. En paises como Espana que

entran a la Universidad.

Entrevistada: Es que alla le hacen estimulacion temprana desde chiquititos po, aqui
no po, no hay jardines infantiles para que trabajen con ellos desde los 2 afios, es

muy poco.

Entrevistada: Nosotras tenemos 2 compafieras que estan en una fundacion que
reciben a puros nifos con sindrome de down y hay ninos leyendo. Llegan desde

bebés, y ellos, ademas aprenden idiomas, como francés, inglés, etc.

Entrevistada: A tocar instrumentos, es que ellos tienen otra educacién...La asistente
social me estaba conversando ahora que tuvo al Matias, y el Matias nacié con
sindrome de down y ella lo tiene ahi y creo que el ingresé como al ano...Es que los
chiquillos con sindrome de down son bien motivaos, les gusta bailar, too eso, pero
en los colegios normales no tienen esas cosas, los profesores no estan preparados
como para atender lo que ellos tienen, y los rechazan, porque no, porque no
pueden...No a Felipe el profesor lo ayudd harto, en el colegio la 287, y la

profesora...
Entrevistadora: Que bueno... bueno muchas gracias por recibirnos...

Entrevistadora: no... de nada, gracias a ustedes...
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Entrevista conversacional |l a

Entrevistadoras: Bueno retomando el tema... Hablenos un poco acerca de la
familia, del entorno cercano de Matias, los roles que cumplen los integrantes del

hogar.

Entrevistada: Bueno, el padre es musico. Tiene por cierto conciertos en la
noche, pero los fines de semana comparte con él todo. Sabado y domingo son para
Matias. Yo estoy toda la mafana, bueno, yo soy duefia de casa y también profesora
de musica, doy unas clases y también me ocupo de Matias, que se
lleve su cotona, aunque él sabe lo que tiene que llevar y todo, pero igual a
veces se le olvida y tengo que estar pendiente de él cuando se va, cuando

viene, darle su once y esas cosas. Y las cosas bueno, tipicas.

El hermano, estudia musica también, tiene su horario de estudio, en la casa, cuando
va al conservatorio y aca estudia también, toca violin y viola. También es muy
companero de Matias. No sale con él, pero si lo regalonea mucho, ellos conversan,

Yy esas cosas.

Entrevistadora: ;Y Matias tiene algun rol cuando esta aca, en ayudar en algun

quehacer?

Entrevistada: ¢La verdad? (risas) es que es muy poco colaborador. A veces de él
nace. De él, ven mama yo te ayudo. Porque yo, este es como un defecto nuestro, de
las mujeres, de las duenas de casa, que pensamos que nadie lo va a hacer mejor
que uno ¢ino? Yo creo que en ese sentido, no, no le pongo

actividades.

A parte que el sale a las siete de la mahana, siete y media, madruga
muchisimo. Mas encima, en el colegio, ahi, le hacen trabajar, porque tienen
esa, esa parte del aseo la tienen realizada con estos nifios, 0 sea, limpia
banos, cocina, tiene talleres de cocina, tienen una casita donde hacen todas las
actividades. Entonces, yo noto que él llega cansado. De las siete y media a las cinco
y media que llega, entonces, me parece que no es bueno, encima

ponerle actividades. Pero si se lava su taza a la once, pasa por la cocina y ve,

es como comedido, y sabe porque como alla lo bombardean y sabe lo que tiene que
hacer, entonces, es comedido y me lava las tazas, lo que sea que
vea en el lavaplatos lo hace. Su cama también y mas nada. Porque ya con un bafio

que limpie alla me parece suficiente.

Entrevistadora: Ahora pasando un poquito al tema de la autonomia,
¢Cudles han sido sus principales aprehensiones desde que Matias comenz6 a

utilizar el transporte publico de manera independiente, al comienzo, cuando
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miedos?

Entrevistada: ¢Mis temores? La gente. Porque yo sé que él sabe, porque
hemos viajado muchisimo y él sabe la ubicacion de las carreteras, de los

numeros, él tiene... espacial ¢ creo que le llaman?
Entrevistadora: Ubicacion espacial.

Entrevistada: Claro, lo maneja muy bien, mejor que yo y esta pendiente de donde se
tiene que bajar. Eso yo sabia, pero no asi la gente, porque yo cuando se suponia
que lo estaba entrenando para que viajara en la micro, tuvimos
encontrones con las personas que ... el pase por ejemplo no estaba validado, no sé
que, entonces no podia ingresar, no podia viajar, y si yo no hubiese

estado ahi , ¢qué hubiese hecho él?.
Entrevistadora: Haberse bajado, lo mas probable.

Entrevistadora: Pasando un poco al tema de las metas. ;Cual es su principal
expectativa en cuanto al trabajo de Matias? sa que él pueda acceder a un

trabajo remunerado?

Entrevistada: Bueno, que sea un trabajo como cualquier otro, que él, ahora
donde esta haciendo 200 cajas que él se impuso. Porque a mi me dijeron que no
importaba si hacia 3 o 4, que lo importante era que él cumpliera con todos los
habitos. Sin embargo, él esta haciendo muy eficiente, muy honrado, las
tiene todas. Entonces, él deberia estar remunerado como tal. Pero lo que yo veo,
me parece hasta este minuto, ojalda que mas adelante no, pero en area
protegida. Por su tema de comprensién y expresién no puede, necesita un

apoyo. Lo ideal seria, pero ¢existen esos trabajos? No, lamentablemente.

Entonces ese es mi anhelo, de que existan este, empleos para estos nifos,

que sean entendidos, como se manejan, eso seria lo ideal.

Entrevistadora: ¢ Y qué tengan un salario...?
Entrevistada: digno, digno. Claro, porque Matias responde.

Entrevistadora (Marlene): Claro, porque en el fondo cumple con los horarios de igual
forma que lo hace una persona que no tiene discapacidad, hace lo mismo que

cualquier otra persona ¢ entonces? Un ejemplo de igualdad seria un buen salario.

104



10

11

12
13
14
15
16
17

18

19

20
21
22

23
24
25

26
27
28
29
30
31
32
33

Entrevista conversacional Il b

Entrevistadoras: Hola, ;como esta?

Entrevistada: jHola chicas! ;Qué tal?
Entrevistadoras: Muy bien gracias.

Entrevistada: ; Como les ha ido?

Entrevistadoras: Bien, afinando las ultimas cosas.
Entrevistada: Que bueno. Me alegro
Entrevistadora: y  Como le ha ido a Matias?

Entrevistada: Muy bien. Matias siempre ha sido responsable, meticuloso, como las
tiene todas. Le extendieron, tres meses mas. Pero la terapeuta no me llamé. El no,

porque hay que prepararlo a €l para todo, porque o sino el no.
Entrevistadora (Marlene): Anticiparle todo

Entrevistada: Claro. Porque o sino el no, si va desprevenido no. Al comienzo dijo
que queria, pero el hecho de tenerlo aca, sin hacer nada, tampoco es muy bueno. Y
la llamé a la terapeuta y dijo que iba a hablar con él. Y ahora, bueno él fue el
viernes pasado y ahora le pregunté y no supo explicar qué  pasaba. Pero si me
dijo llama a la terapeuta, Fabiola, llama. La llamé y es que él pidi6 vacaciones.

Como estaba de vacaciones ahi, que estaba cansado y que queria vacaciones.
Entrevistadoras: (risas) jque bueno!
Entrevistada: (risas) claro.

Entrevistada: y scémo se las ingenid él?, me pregunto. Porque claro, si tiene
vacaciones ahi como no va a tener ahi también. Asi que quiere descansar jajaja

desconectarse de todo.

Entrevistadoras: Bueno retomando el tema... Hablenos un poco acerca de la
familia, del entorno cercano de Matias, los roles que cumplen los integrantes del

hogar.

Entrevistada: Bueno, el padre es musico. Tiene por cierto conciertos en la noche,
pero los fines de semana comparte con él todo. Sabado y domingo son para Matias.
Yo estoy toda la mafana, bueno, yo soy duefa de casa y también profesora de
musica, doy unas clases y también me ocupo de Matias, que se lleve su cotona,
aunque él sabe lo que tiene que llevar y todo, pero igual a veces se le olvida y
tengo que estar pendiente del cuando se va, cuando viene, darle su once y esas
cosas. Y las cosas bueno, tipicas. El hermano, estudia musica también, tiene su

horario de estudio, en la casa, cuando va al conservatorio y aca estudia también,
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toca violin y viola. También es muy compariero de Matias. No sale con él, pero si lo

regalonea mucho, ellos conversan, y esas cosas.

Entrevistadora: Bueno y que nos cuente un poquito de lo que nos dijo recién. De esa

corporacion, ¢como era?

Entrevistada: jah! Disfasia Chile. Mira yo ahora estoy desvinculada, pero por el 2003
por ahi, nos juntamos un grupo de padres y profesionales. La disfasia es un
trastorno, que o se piensa que son retardos, que es un retardo que tienen o
autismo. Nadie se da cuenta que no son ninguna de las dos cosas. Que son nifios
que con un buen entrenamiento tienen que ser incluidos en la educacion
normal. Ellos con una buena red curricular, pueden aprender en otros tiempos que

el resto de los nifilos normales digamos, pero ellos aprenden
Entrevistadora (Marlene): ¢ Quizas una escuela con integracién?

Entrevistada: Dentro de la educacion normal. Eso es lo que esta fundacién estaba
e ibamos con el grupo de profesionales que teniamos, o sea, ellos iban a los
colegios, ellos hablaban con los directores, trataban todas las areas del nifio, como
tenian que ser atendidos, segun el ramo, lo que sea, y se trataba de incluir, que es
algo muy dificil, porque hasta ahora no se ha podido lograr. Salvo que se tenga
mucho dinero, el colegio ahi te ayuda, porque ¢ un nifio asi? No, no te dan acceso a
la educacion, a la inclusion. Esa era la meta de la ... aparte de difundir el problema,
porque como era Matias, cuando chico, que jhay no! era anormal. Me decia, por
ejemplo, la psicologa él nunca va a aprender a andar en micro, por ejemplo, o ira un
determinado lugar, porque si le dan la referencia de un quiosco verde vy le sacan
el quiosco, ese nifio se va a perder. Pero sin embargo, Matias es mas ubicado que
yo, que cualquiera. Entonces, en muchas cosas se equivocaron, porque bueno,
aprendio a leer solo, y esas cosas desconciertan a las personas porque tu dices
¢,cOmMo?, si un nifio que se que tenia retardo ahora esté aprendiendo a leer y
escribiendo. Inclusive él iba a un colegio aca, este, diferencial en Pedro de Valdivia,
que los comparnieros solos le decian el nifio genio. Porque él tiene un lugar en esos
nifos, porque eran nifios que en verdad tenian un retardo, les costaba leer, escribir,
y él escribia, cero faltas ortograficas, porque él tiene una memoria fotografica
increible, no tiene errores, prolija su letra, siempre fijandose, lee a la perfeccion.
Entonces, que la gente, que su entorno, no solamente la gente, que los
profesionales, educadores, lleguen a comprender esa diferencia en un nifio que lo
ven asi, que nos dicen que no puede hacer nada es muy dificil, hasta ahora no se
ha podido lograr, hasta ahora. Porque los nifios difasicos estan en tierra de nadie,
una frase muy vieja pero cierta. Y asi se pasa la vida, nunca fue parte todo este

avance, pero mira tu como nos sorprendio la vida.
Entrevistadora: ¢ Pensé alguna vez incluirlo en una escuela regular?

Entrevistada: Claro, pero fui rechazada. Inclusive en los jardines, cuando era
chiquito, el aparentemente, bueno, tenia una dificultad multiple y no hablaba, pero

todo lo demas el respondia bien. Entonces yo iba y preguntaba y me decian no, si
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no habla no. Por alld habian algunos que pagando mucho se podia y ahi se
asombraban las parvularias de todo lo que hacia aunque él no pudiera hablar. Y ese
es problema, de como se llama, de comprension y expresion. Como ahora, ¢ viste lo
que me pasé con la terapeuta? Que no me supo decir, no supo decirme mama
arreglé con Fabiola para no ir en vacaciones. Porque ellos no pueden, eso es algo
que, ellos avanzan y todo pero igual queda. Piensa, él tiene 24 afos. Sin embargo,

aun sigue con ese problema, de lo que es la disfasia, comprensién y expresion.

Entrevistada: Claro. Es muy este... le dicen algo y él lo hace, muy sometido. Con
una persona extrafa él no se revela jamas, en la casa, si el chofer le dice te bajas
de esta micro, él se va a bajar. Y bueno, después esa manera que tiene él de
conversar con las personas, que hay gente que se asusta, porque en estos tiempos
es terrible, porque hasta yo, si a mi me preguntan algo yo miro primero, ¢;qué
pasa?, ¢un delincuente?, una persona que... entonces eso, la gente es mi

preocupacion.
Entrevistado (Padre): s, Puedo acotar algo?
Entrevistadoras: Si

Entrevistado: Hubo un momento en que habia que ir a dejarlo y a buscarlo,
entonces yo decidi, bajo mi responsabilidad dejarlo ir al colegio. Porque él queria
irse y volver solo. Siempre estuvo la preocupacion. Porque a cualquier persona le
puede pasar algo, imaginate, a mi me pueden robar, a cualquiera, obviamente
que él es un nifio con mas vulnerabilidad. Pero si tu no lo dejas ¢qué? Entonces
también va a ser mas vulnerable cada vez. Entonces, frente a eso perdié un poco el
miedo. Es lo mismo que les decia la otra vez, cuando el habla y este nifiito atraviesa
y me dice eso, yo le dije tu tienes que ayudarlo, no lo apures, no lo juzgues, si su
mama o su papa no lo salen a buscar, a cualquier persona discapacitada tienes
que ayudarle, si ves a un ciego lo ayudas a atravesar ¢ te fijas? Entonces ayudalo.

Porque ¢ qué puedo hacer yo?

Entrevistada: Por eso nosotros en esta fundacion hicimos una campana de difusion.
Pero hasta ahora igual no fue suficiente porque, yo me recorri Macul, Nufioa y parte
de Providencia en un afo. Este... en los jardines, cuando llegan ahi ellos, y este,
porque es interesante que la gente sepa que hay nifios que son aparentemente
normales y sin embargo, tienen esa dificultad. Bueno y a mi, si me ha costado
dejarlo, con el otro también me costé dejarlo. Pero ahora estoy mas tranquila,

bueno con el celular siempre, ahi por cualquier cosa para llamarlo.

Entrevistadora: Y de repente no sé, ¢algun imprevisto?, ¢ si se ha perdido el llama?
¢pide ayuda? ;0 se las rebusca por si solo?. jLe ha contado alguna vez que se

haya perdido y le haya hablado a alguna persona?

Entrevistada: Un dia el salié con el papa, y como él siempre va adelante, porque él

no se cansa, el papa sube y sube y lo perdié al papa. Entonces se vino solo.

Entrevistadoras: 4, Solo?
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Entrevistada: Lleg6 hasta plaza Italia, ahi tomé la 508, se bajo aca y él llego. El
busca las soluciones. Una vez nosotros habiamos salido y él no tenia llaves y
bueno, dice primero, una vez se quedd sentado solo, esperando que llegaramos, y
la otra vez, salté saltd, se lastimé aca (sefala la palma de la mano izquierda). Pero
no, él es, él trata de buscar las soluciones. Claro, trata de solucionar las dificultades.
Lo intenta. Pero ya te digo, en cosas asi, pero ahora, si viene una persona y le dice
“no hagas tal cosa” o alguna persona con maldad yo, ¢ahi? No sé qué pasaria. Una

vez le pegaron también en la micro, no sabes por qué.
Entrevistadora: ¢ nunca les cont6?

Entrevistada: No, él no sabe, no sabe expresar, no sabe buscar las palabras para

generar una buena explicacion y eso es lo que le cuesta a él.

Entrevistado: Lo que pasa es que a él le cuesta, por ejemplo, lo que pasa es que
siempre el conversa con el sexo femenino y una vez ibamos en la micro y Matias
tiene una fijacion con las cosas, con las personas, entonces miraba mucho las
botas de una nifia que iba en la micro, que eran de un material como atractivo
visualmente, entonces Matias estaba loco por ir y tocar el material de las botas de
ella. Y este tipo lo mira y le dice oye ¢ por qué miras a mi mujer?, una cosa asi y por
suerte estaba yo. Yo le dije, oye, asi como indignado, porque claro como tiene
buena pinta y tiene buena facha, entonces el gallo este creyd que la estaba
mirando con otros ojos, pero no, él la mira no mas, las botas y todo eso pero lo que

crea es otra cosa.
Entrevistadora: A parte que no tiene una discapacidad como bien marcada.
Entrevistado: Claro, es dificil porque no se le nota. Es muy rara la cosa, ¢ te fijas?

Entrevistada: No y el no maneja las malas intenciones, la picardia, la envidia, todas
esas cosas él no las maneja. Las bromas, por ejemplo, si tu le haces una broma él

no las entiende. Es muy concreto.

Entrevistadora: Pasando a la siguiente pregunta, ;Matias participa en alguna
actividad recreativa? ,Por aca cerca? O si ustedes ¢lo han motivado a participar de

algun taller, algo asi?

Entrevistadas: No, hay uno de artes que esta alla en el colegio, ahi pintan, hacen

exposiciones. Entonces eso se podria decir, que son los martes.

Entrevistadora: ¢y él accedié de manera independiente a este taller o ustedes lo

incentivaron?
Entrevistada: No, en el colegio.

Entrevistado: Y lo hace muy bien, pinta muy lindo. Hay exposiciones, hemos ido a

varias ya.

Entrevistada: En el cerro San Cristobal, alla en la Quinta Normal, en Vitacura.
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Entrevistado: Bueno y en la exposicidbn estad la gente comun y nifios con

discapacidad.

Entrevistada: Desde la decoracién, decoracién de ambientes en conjunto con el
Mercurio, hicieron toda una exposicién, poniendo tapices. Eso es lo que hace, pero
esto del futbol no. Lo llevé al Wai, por mucho tiempo participd, aprendié a nadar ahi,
pero por ejemplo basquetbol él quiere pero tiene miedo, por ejemplo, ve la pelota y

se agacha entonces no sabe jugar, interactuar. Le es muy dificil.

Entrevistadora: ;Y el tema de que toda la familia tiene relacion con la musica?, ¢no

le interesa esa area?

Entrevistada: si, pero no puede mucho. Le encanta la musica, escucha en el
computador, una cantidad de temas, le gusta la musica de mi tiempo eso le
encanta, Salvatore Adamo. Canta a veces pero no entona bien. En el piano yo le
intenté ensefiar pero como que se aburre, no s€, 0 como que yo no encuentro la

forma para que aprenda. Pero si es muy sensible a toda la musica.

Entrevistadora: 4y algun hobbies que él tenga? ;a parte de participar de este taller
no tiene algun hobbie, alguna actividad que le guste a él?; preferida?, ;Qué él

realice aca?

Entrevistada: no, aca... bueno con su computador, que hace muchas cosas, busca.
El trabaja harto en el computador, el play station que juega, la televisién, los
noticieros, es muy informado, él sabe todo, todo conoce, los presidentes, los paises,
todo. Maneja mucha informacion pero no, por ahi le da por coleccionar pero es

dentro de lo mismo. No se podria decir que es un hobbie.

Entrevistadora: 4y en cuanto a los servicios de salud, él accede de manera

independiente? ¢ Por ser si se enferma?, ¢ si necesita ir al doctor?
Entrevistada: No.
Entrevistadora: ¢ siempre acompafado por usted?

Entrevistada: Si, porque el problema de Matias es la parte comprensiva vy
expresiva. Esa es la disfasia, entonces por eso que tiene es muy dificil que se
exprese bien, que se logre hacer entender con los demas, porque la gente no sabe,

empieza a decir cualquier cosa.

Entrevistadora: 4y cudles son sus expectativas respecto a los servicios de salud,

que algun dia sepa acceder de manera independiente?

Entrevistada: Si, todo lo posible dentro de sus posibilidades, todo lo que sea, ya te
digo, por la parte comprensiva, expresiva es muy dificil que yo lo deje ir a un
meédico, porque él no se va saber hacer entender, ni va, si le dice tal dosis y cosas
asi nolovaa entender, entonces en ese sentido no. Aunque yo lo preparo
por ejemplo para ir al dentista, él sabe todo, que no tiene que, porque siempre me

tiraba a mi la mano cuando le dolia algo, entonces explicandole bien.

109



10
11
12
13
14
15
16
17

18
19
20

21
22
23
24
25
26
27

28
29

30
31
32
33

34
35
36
37
38
39

Entrevistado: Y cuando va conmigo, o cualquiera y el médico quiere explicar algo,

por ejemplo, que se tiene que lavar bien, hay que apoyarlo en eso.

Entrevistadora: ;ustedes le dan ciertos roles? Por ejemplo: “ ya Matias tu muestra el

carnet” o “pide una hora”

Entrevistadora: ;0 comprar los remedios después en la farmacia, en el fondo para

que se involucre de cierta forma en su salud?
Entrevistada: ¢ .en la salud? No. La verdad es que no.

Entrevistado: Lo de ir a la farmacia, eso lo puede hacer, puede ir pedir el remedio,

llevar la plata y pagar.

Entrevistada: pero no por iniciativa propia. De que si el estuviera solo y le doliera la
cabeza el pide aspirina, tapsin, él me pide, él sabe, pero no sé si estando solo solo.
Tal vez si. También para €l comprar es un problema, porque por ejemplo, lo mando
aqui al almacén y siempre se equivoca. ¢qué fue lo ultimo?, le pedi que me trajera
una lata de orange, que queria y el me trajo coca cola. Le digo no Matias, anda,
cambiala, fue y volvié con la lata de coca cola. No supo hacer ese tramite. Entonces
es dificil para que salga a comprar, aunque el maneja, sabe cuanto vale, cuanto le

tienen que devolver, todo eso pero igual falla en otras cosas.

Entrevistadora: Y en cuanto a lo que nos comentaba la otra vez, de que Matias sabe
las cantidades el valor del dinero pero si se equivocan en darle el vuelto, el sabiendo

que no es lo que le corresponde recibir, no dice nada y omite comentario...

Entrevistada: Tampoco lo reclama, tampoco. Si le dan mas tampoco. Y si sale con el
vuelto y aparece alguien, como hizo la otra vez “dame para cigarrillos” le da el vuelto
y el “si, era para cigarrillos” me decia. Entonces, ya te digo, de qué le sirve que él
sepa contar, que sepa cuanto cuestan las cosas, lo que tiene que devolver, si él no
atina en momentos asi de aprietos, que le digan que no o en la micro, por ejemplo,
que yo le tengo panico a la micro, cualquier cosa, que lo hagan bajar por ahi y que

no tenga dinero para devolverse, yo que sé.

Entrevistadora: Y relacionado con lo mismo. ¢ usted le asigna algun rol,, de que vaya

a comprar el pan o algo asi?

Entrevistada: si, él va a comprar el pan. Si, y una cosita dulce siempre jajaja. La
recompensa. Si, no, si bueno el super es mas complicado porque él se pone a
conversar con las cajeras y tanta gente ahi esperando y él ahi conversando,

preguntandoles dénde viven, como se llaman jaja.

Lo que pasa es que basta con que le contesten algo para que él se siente a
conversar, de dénde es, y cuando es el cumpleanos, y todo. Entonces, por eso es
dificil dejar a Matias que se inserte sabiendo que él es tan atipico, para el resto de
la gente. Entonces, o va a despertar sospecha, miedo, temor, no sé.Hay gente que
se da cuenta de que es muy amable y otras que no, otras que le da miedo, entonces

no. No se puede dejarlo asi solo.
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Entrevistada: Claro. Y en caso de que eso no ocurra, mi aspiracion es tenerle aca
una mini empresa, no s€, un negocio, algo que a él le guste. Porque yo sé que él va

a ser responsable y va a responder y todo eso.
Entrevistadora: ¢ le ha contado esa propuesta?

Entrevistada: No, todavia no. Porque no sé para qué lado... No, no le he
comentado. No sé si me lo entendera bien, pero tendria que empezar, pero el ya
Ccomo es muy sumiso en ese sentido, él va a acatar todo lo que nosotros le digamos.

En ese sentido no hay problema.

Entrevistadora: ¢Cuales han sido sus principales aprehensiones en el ambito

laboral?

Entrevistada: Bueno, el desplazamiento jajaja, como siempre que le puede pasar
algo en la micro y como se maneja alla. Por ejemplo cuando le pagaron que eran
$24.000 y le dieron $20.000 y el no supo pedir el resto. No lucha por sus derechos.

Que esté muy cansado, ese tipo de cosas. Bueno y que ...
Entrevistadora (Marlene): Y el tema de los jefes. ¢, no es una preocupacion?

Entrevistada: No, porque a mi me llevaron. En ese sentido estuvieron muy bien,
porque yo hablé con él, con la persona que esta encargada, con el jefe de €él. Y este,
me mostré todas las instalaciones, lo que hacian ellos. No, fue encantador, yo fui y
no es que haya ido y listo, fui con la coordinadora, tuve una entrevista, y me parecio
estupendo y fui, vi como los tratan, lo amorosos que eran y en ese sentido bien. Si
fuera por ejemplo, el Mc Donalds, como estan yendo otros nifios, que yo s€, porque
me han comentado que no son tan amorosos como con Matias, ahi yo quizas

hubiese estado mas preocupada. Pero en este caso, no.
Entrevistadora: ; Como ve a su hijo en 1 afio mas?

Entrevistada: Bueno, que siga trabajando en buenas condiciones.
Entrevistadora: 4y en cinco afos mas?

Entrevistada: Lo mismo, con un trabajo mas estable, con un sueldo digno y acorde a

la labor que el realiza. O quizas en un negocio propio aqui en la casa. No lo sé.
Entrevistadora: ;Y en 10 afios mas?

Entrevistada: Bueno ahi no sé si voy a estar jajaja

Entrevistadora: Pero sofiemos un poquito jaja

Entrevistada: jajaja bueno que siga en lo mismo, aunque no sé en la parte de si él
va a estar casado y esas cosas, porque él tiene su polola que viene de vez en
cuando y todo pero yo no puedo dejarlo solo y que se casen. Entonces yo pienso
que él va a ser un compafiero de aca de la casa, de la familia, que va a estar

siempre, con su trabajo eso si. Teniendo y planificando sus vacaciones, porque él
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se organiza, él ya sabe a dénde quiere ir, a Vifia. Por ejemplo, ahora él se proyecta,
sabe lo que quiere, busca diversion y todas esas cosas. Y siendo feliz dentro de lo
posible, mas su trabajo pendiente porque el también pide ir a partes solo, al
centro solo. Hace tiempo que me esta pidiendo ir al centro solo, porque siempre va

con el papa los sabados y domingos pero ahora quiere ir solo.
Mucho mas independiente lo veo ;eh? Que ahora.

Entrevistadora: 4y eso se debe ahora al trabajo que tienen en Coanil?, ;en el centro

de capacitacion que trabajan toda esa linea de independencia?

Entrevistada: Claro, si. Y por eso yo pienso que se va a dar a futuro, porque ahora
es tan poco lo que necesita. Bueno ahora le cuesta porque lo sobreprotejo mucho,
pero a medida que pase el tiempo él se va a ir dando cada vez mas de manera
independiente, hasta donde pueda. No sé hasta doénde llegara, pero lo maximo.
Porque asi cuando yo no esté, cuando yo le falte espero que él ya sea mas
independiente. Por eso te digo mi gran temor sigue siendo la gente y es increible
¢no? Porque es muy penoso, porque yo sé que se va a desplazar pero jqué va a

pasar con su entorno?

Entrevistadora: Pasando a otro tema, en relacién con las elecciones.; Desde
cuando Matias ha comenzado a opinar de no sé... usted nos cuenta que pololea,

desde cuando tomé esa decision de tener pareja?

Entrevistada: Bueno, habra sido como cinco anos atras en el colegio que iba antes,
que va la polola de él. Pero tampoco fue por su decision, ella tomé la iniciativa jajaja

y él como siempre acata todo jajaja.
Entrevistadora: ¢ Pero él tiene sus elecciones? ¢ al momento de elegir su ropa?’

Entrevistada: de ir y comprarse? No. Pero él seria capaz, pero lo que pasa es que
no, se la compro yo no mas. Pero cuando se va a vestir, él ya sabe la ropa que
usara. El llega aca y se cambia inmediatamente la ropa, porque él sabe que no

puede estar aca con la ropa de trabajo.

Entrevistadora: retomemos un poco, bueno sigamos con las elecciones, usted nos
contaba que Matias no es capaz de elegir su ropa al momento de comprarla pero si

es capaz de elegir lo que se pone.

Entrevistada: claro, bueno él toma muchas decisiones, a veces no se notan tanto
pero como te decia, esa ahora de sus vacaciones en el trabajo fue una decision de

élylo logro, yo diria que si, él decide muchas cosas.

Entrevistadora: ;Le sorprendié que tomara esa decisiéon? ;Esperaba que el fuera

capaz de pedir sus vacaciones?

Entrevistada: no, la verdad que no y me sorprendioé porque logro lo que queria, a mi
me parecia que no iba a ser posible que no lo iban a dejar, inclusive ahora yo hable

con la directora y le pregunte si eso era posible y me dijo que si, porque el era muy
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eficiente y esta cansado y quiere descansar y me parecia légico que después de

estar trabajando tanto tiempo quisiera descansar y el cree que él debia descansar.

Entrevistadora: bueno el merecido el descanso, por el desgaste que él siente a esta

altura.

Entrevistada: Claro, yo te digo entre el centro y su trabajo, el es un nifio que trabaja

desde las 7 de la mafana que se levanta hasta las 6 que el llega.

Entrevistadora: Bueno en cuanto a las elecciones ¢ Cual es su vision respecto a que

Matias decida vivir el dia de mafana de manera independiente?

Entrevistada: yo, no lo veo capaz, porque él en muchas cosas sobresale pero en
otras cosas tiene muchas carencias, por ejemplo el gas a él le encantan las tostadas
pero tengo que venir yo hacerle las tostadas porque él deja la llave del gas dada,
ese es mi panico, ya dejarlo dos o tres dias solo no. El lo tnico que utiliza de la
cocina es el microondas porque yo le ensefie que no se ponen los metales y el
aprendié como usarlo y el hervidor el también lo maneja pero el gas en dos
oportunidades ya lo dejo abierto, entonces por eso yo no creo por ese motivo pueda,

yo no lo permitiria me da panico, no lo veo capaz.
Entrevistadora: y él ¢ Usted cree que quisiera? Lo ha planteado?

Entrevistada: yo no creo en este minuto, quizas con los afios tal vez si, si él se va
superando, haciendo mas cosas eso depende de su evolucién, pero ademas pasa
por un tema mio porque yo lo voy soltando cada vez mas, todo eso por mis
aprensiones lo mismo de la locomocién, el papa dijo que se venia solo y lo hizo pero
a mi me aterraba y bueno en el colegio también le ensenaba que él debe hacer las
cosas y él sabe  porque me dice: “yo solo mama, yo solito”. Todas esas cosas asi
él ya las tiene internalizadas que él puede, que él tiene que valerse por si
mismo, que €l ya no es un nifio, porque aca el papa lo trata como un nifio y yo a
veces también, entonces él ya sabe, él tiene todo claro, entonces va depender de su
evolucion, de sus capacidades y como va ir y ojala que si pueda hacer todo solo
seria ideal para mi, descansaria mucho por la tranquilidad, pero por el momento no

lo creo posible.
Entrevistadora: Quiza en un par de afios mas pudiera estar mas preparado

Entrevistada: claro, yo ya te digo como él ha avanzado tanto, yo quiero mas siempre
de él, pero estos niflos son asi y piensa que para uno es un caos uno no sabe nada

y nos van sorprendiendo dia a dia.

Entrevistadora: siguiendo con lo mismo Matias tiene una relacion de pareja, ;Qué

opina usted respecto de eso?

Entrevistada: me parece bien porque €l siempre quiere ser igual que los demas, el
siempre es muy fantasioso con sus cosas, porque ahora hace poco salié que con lo
que cobraba el iba a juntar dinero para ir en avion a Uruguay, entonces él es muy

fantasioso y siempre quiere ser igual que los demas, entonces en ese sentido yo lo
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encuentro bien. Bueno a todo el mundo él le cuenta que tiene polola, me parece
bien, pero él no sabe llevar una relacion como un pololeo cualquiera porque el
cuando viene la polola se ponen a jugar play station con ella, miran el chavo esas
son sus entretenciones y cualquier cosa asi por ejemplo si él esta hablando por
teléfono y se le sale cualquier cosa nada que ver, entonces una relacion no es una
relacion, es una fantasia que tiene él y su polola que igual tiene problemas igual que

él, pero son felices asi, pero nada mas
Entrevistadora: ¢ Ella también tiene discapacidad intelectual?

Entrevistada: si, pero ella no sabe leer, de repente ella trae sus tareas y él se las

hace, él la ayuda

Entrevistadora: y que piensa usted de que Matias quiera en un futuro formar una

familia con su polola.

Entrevistada: si, ellos hablan los dos de que se van a casar de que van a vivir en las
condes, de que van a tener 6 hijos, no si ellos tienen todo planeado, pero a mi no
me parece si se casan algun dia y quieren tener familia porque seria muy
irresponsable de que ellos tengan un hijo porque que culpa tiene el hijo de los

padres y de la discapacidad que tienen, no yo no lo permitiria.
Entrevistadora: y que le parece el tema de que ellos vivan en un futuro solos

Entrevistado: pero tendria que ser supervisado por mi o por la mama de ella, no se
mas bien la fantasia de casarse viene de ella de casarse no de él, Matias dice que
si a todo, pero si surgiera y fuera muy importante para ellos podria ser pero a
nuestro alero hay si da lo mismo, o turnandose las familias. Pero no estoy en contra

pero no me parece que por el momento que pase.

Entrevistadora: bueno el tema de nuestra tesis es la voz de los padres ¢ Qué opina
usted respecto de que se considere la voz de los padres?, porque muchas veces no
esta considerada, ya que el tema nacié porque buscamos bibliografia pero solo
habia de parte de los profesionales, no de los padres por eso ;Qué opina usted

sobre que sea considerada la voz de los padres?

Entrevistada: maravilloso, es que esa es la realidad, la verdad es esa porque los
médicos uno ha andado por tantos profesionales y nunca es lo mismo, nunca van a
entender, los educadores tampoco, mas este problema de la disfasia que es tan

poco conocido.

Entrevistadora: ademas que cada joven tiene una familia detras, asi que nadie mejor

los conoce que la familia

Entrevistada: claro que si, los que vivimos todo somos la familia y aqui mismo hay
gente dentro de la familia hay integrantes que no lo saben entender, a mi por
ejemplo la familia de Uruguay lo quieren demasiado pero ellos dicen que no saben
como tratar esto, no saben como entenderlo, como sobrellevarlo, las cosas que

dice, entonces es muy dificil muy dificil.
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Entrevistadora: usted cree que es importante que se creen espacios fisicos, en
donde se puedan reunir papas a contar su experiencia, en el fondo a compartir su

realidad

Entrevistada: si por supuesto, es lo que queremos, necesitamos hablar, ser
escuchados, en todas las reuniones los padres nos peleamos por hablar porque es

una necesidad contante que tenemos, si es muy bueno para los padres.

Entrevistadora: y usted alguna vez en este proceso con Matias se ha sentido

escuchada en sus demandas, en lo que usted anhela

Entrevistada: en esta agrupacién en donde participamos mas o menos escuchada,
porque el ministro en esa época nunca nos atendié, nos mandaban donde los otros
subalternos, hicimos muchas cosas, golpeamos muchas puertas y nos entrevistaron
en la television, en la prensa escrita, en la radio también, pero yo te digo es poco
porque hasta ahora no se conoce y el tema de la disfasia de estos nifios es poco
conocida, mal interpretada, confundida con otras patologias, entonces falta, falta

demasiado vy lo principal para estos nifios que es la inclusion.

Entrevistadora: y usted cree que es importante que las instituciones por poner un
ejemplo COANIL le cree espacio a los padres para contarle sobre el proceso de
transicion de sus hijos, por ejemplo usted nos ha dicho que esta muy a la par con el
trabajo que realiza su hijo, conoce las instalaciones donde él trabaja, usted cree que
esto es importante a ponerlo en paralelo con un papa que sepa que su hijo esta

trabajando, pero que no sabe qué hace
Entrevistada: es super necesario saber
Entrevistadora: es necesario entonces que estén trabajando en conjunto

Entrevistada: esa es la idea, por eso yo quede tranquila cuando la persona me
llamo, conoci las instalaciones, conoci a los jefes de Matias quede super tranquila,
no todo bien asi como esta es perfecto, tenemos que trabajar todos en conjunto
tanto los profesionales como los padres, porque hay otros nifios que estan

solos y la pasan mal y los tratan mal, por eso es fundamental el trabajo en equipo.
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Entrevista conversacional Il a

Entrevistadora: bueno esta entrevista es un poco mas profunda que la descripcién
de experiencias personales que realizamos anteriormente de manera grupal.
Respecto del proceso, el primer encuentro era mas conocernos, en que estaba. La
idea es profundizar un poco mas en el proceso que esta viviendo su hija la Rosita.

Necesitamos que usted nos cuente la organizacién que tiene aca en su casa, los
roles que desempefnan los integrantes de su familia, es decir, todo su contexto

familiar.

Entrevistada: nosotros somos tres mujeres, tres hermanas una trabaja afuera y llega
en la tarde, las que pasamos aqui con ella somos dos no mas Cristina y yo con la
rosita, bueno mi hermana la que pasa aqui con nosotras es jubilada y yo me dedico

aqui atender el almacén.

Entrevistadora: dentro de los roles que cumplen los integrantes de la familia, su hija

que rol cumple

Entrevistada: bueno la rosita cuando esta aqui ayuda hacer el aseo, hace las

camas lava la losa, ordena, hace esas cosas

Entrevistadora: Cuando hablamos en el encuentro grupal hablamos un poco de la
autonomia de los jovenes, por ejemplo cuando ella comenzo a utilizar el transporte
publico de manera independiente ¢ Cuales fueron sus principales aprensiones hacia

ella?

Entrevistada: No, en arto tiempo yo la fui a dejar y a buscar, me aterraba dejarla
andar sola, a mi me daba miedo que ella anduviera en la calle y que se bajara en
el centro, viera a tanta gente y que alguien pudiera hacerle dafio o llevarsela para
otro lado, esos son los temores que yo tenia. Pero cuando era mas nifita yo la
mandaba a comprar el pan a la panaderia, la mandaba a la feria aca a la vuelta pero
mas alla no iba, ella no sabia andar sola, digamos la psicéloga que habian en
COANIL ella me fue hablando para dejarle andar sola, hasta que estuviera bien
segura de saberse el camino de ida y de vuelta. Por eso yo le dije que cuando se
sintiera bien para irse y venirse sola me avisara y lo hiciera, que ella me avisara. Y
hasta que ella me dijo que estaba preparada y lo hizo. Yo creo que a ella
también le costo, porque estaba acostumbrada a andar con uno, donde andaba uno

la llevaba a ella.
Entrevistadora: ; Como fue ese dia en que se vino por primera vez sola?

Entrevistada: bueno yo me encomendaba no mas a Dios, para que me la trajera de
vuelta no mas, cuando se va le digo que le vaya bien y espero no mas que llegue

bien en la tarde. A parte que me la cuide de la gente mala porque uno nunca sabe.
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Entrevistadora: siguiendo con lo mismo la rosita participa de actividades recreativas

¢,Como usted fomenta eso?

Entrevistada: No, nosotras somos catdlicas y pertenecemos a una iglesia de por
aca y ibamos con una hermana y ella siempre no se acercaba a sus pares a la
juventud, sino que hacian encuentros y ella se juntaba con nifios mas pequefios que
ella, ay habian personas adultas como matrimonios y jévenes, juntarse con los
pares de ella a ella le costaba juntarse se juntaba con los nifios o con los adultos,

pero con jévenes de 18 a 22 afios no.

Entrevistadora: es decir a la Rosita le cuesta el tema de las relaciones sociales entre

pares solamente
Entrevistada: si entre pares le cuesta mucho.

Entrevistadora: y usted o algun integrante de la familia la incentiva para que salga,
para que se relacione con otras personas, participe de otras actividades, tenga mas

interaccion.

Entrevistada: no, no se relaciona con nadie aca habia una lolita que se juntaban

cuando pequenas pero ella tuvo otra vida y no se hablaron mas.
Entrevistadora: en el CCL promueven las salidas o las relaciones interpersonales

Entrevistada: si, el otra vez la llevaron a un pub, a la disco y fue sola con los nifios
de COANIL, yo la arregle, le corte el pelo para que fuera bien bonita entonces a ella

no le gusta mucho arreglarse, es mas timida.
Entrevistadora: A parte de eso no han tenido mas salidas recreativas
Entrevistada: No, no en nada

Entrevistadora: Entonces ella a parte de esa salida no realiza actividades

recreativas

Entrevistada: No, no hace nada mas, ahora que esta trabajando mas encima es mas
complicado, pero a ella no le nacen esas cosas por ejemplo decir ella que va a ir al
cine, 0 que va a pasar a comprar no eso no lo hace. Ademas con el problema de
que a ella le costd hablar cuando chica yo creo que por eso le cuesta relacionarse

con su entorno.

Entrevistadora: siguiendo con el mismo tema, usted cree que es importante que ella
acceda de manera independiente a los servicios de salud, en caso de emergencia

por ejemplo.

Entrevistada: que ella valla sola no, la otra vez estuvo congestionada pero yo la
lleve en la manana y le digo cosas como por ejemplo que entregue el carnet en la

ventanilla, que pida hora pero yo siempre acompafnandola.
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Entrevistadora: en cuanto a su opinion personal, a usted le gustaria que ella

realizara sus transmites solas

Entrevistada: si porque eso es importante, porque a veces yo le digo anda y pide
hora y yo la espero mas atras pero ella no me dice que valla yo, pero en el fondo lo
hago para que ella aprenda hacer las cosas, pero yo no sé si no lo hace porque ella
es regalona o por que le cuesta y no puede o simplemente porque le gusta que lo

haga yo.

Entrevistadora: siguiendo con el mismo tema usted le asigna tareas fuera del hogar,

por ejemplo la insita a que valla a comprar hacer algun tipo de actividad.

Entrevistada: bueno que valla a comprar pero cosas pequenas porque todavia me
cuesta, pero que ella valla a comprar sus cositas no, a veces cuando sale conmigo o
con mi hermana le da por comprar lapices, compra artos lapices o de repente le da
por comprar gomas compra hartas gomas, pero eso le da por tiempo. Uno le

pregunta que por que tantas pero hay las tiene guardadas.
Entrevistadora: y en cuanto al uso del dinero.

Entrevistada: le costé montones, hasta que le ensefie aqui en el negocio pero le
cuesta le digo ya si te pagan $4500 con $5000 cuanto tienes que dar de vuelto y asi

le ayudo pero le cuesta.

Entrevistadora: y le ayuda aqui dentro del mismo negocio, porque seria una buena

instancia para reforzar el uso del dinero
Entrevistada: no, eso no le gusta

Entrevistadora: pasando al siguiente tema cuales son sus expectativas de su hija al

acceso a un trabajo remunerado.

Entrevistada: a mi me dio alegria cuando le preguntaron qué porque ella queria
trabajar y dijo que para ayudar a su mama, no lo esperaba porque ni de mi hijo lo he
escuchado decir eso y que la Rosita es solo mi sobrina, entonces yo no habia

escuchado.

Entrevistadora: que piensa usted de la importancia de que la Rosita acceda a un

trabajo.

Entrevistada: lo importante es que esta creciendo su autoestima, se siente mas
independiente, a la vez se siente mas util, se siente persona por que en el fondo ella

vino a este mundo para hacer algo.

Entrevistadora: en cuanto a las elecciones, ella escoge su ropa, o las cosas que ella

quiere comprarse

Entrevistada: no, yo la llevo a patronato y le compro su ropa pero ella no dice que le
gusta, eso si el otra vez se queria comprar un celular y una hermana mia la

acompafo y vieron cual era bueno para ella, hay ella manifesté que queria un
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celular que se escuchara musica y tuviera camara pero fue solo esa vez, ella

muestra sus gusto muy poco casi nada.
Entrevistadora: usted como mama acepta las amistades de la Rosita.

Entrevistada: bueno si tuviera amigas, pero si pasara tendria que ser una nifia

correcta, buena

Entrevistadora: el tema de las amistades es porque no se han creado las instancias

o porque a ella no le llama la atencion

Entrevistada: yo creo que por eso, porque aca ella es la Unica no hay nadien de su
edad por eso no se relaciona con nadien mas, si hubiera gente de su edad seria

distinto, yo tengo una sobrina que tiene hijas y no se acerca se aisla.

Entrevistadora: a usted le gustaria que ella tuvieran mas instancias de sociabilizar

con amigos por ultimo en COANIL.
Entrevistada: si a lo mejor que se juntara con sus comparieros del centro

Entrevistadora: como tomaria el hecho de que la Rosita le planteara que quiere

tener una relacion seria

Entrevistada: depende de la persona que sea de como sea él, tendria que ver quien
es, si es un tipo que el dia de manana me la deje botada, no espero que llegue un
rico pero si que sea un hombre trabajador, que no le valla a faltar un plato de

comida, ni nada.

Entrevistadora: que pasaria si ella después le plantea que quiere formar su familia,

como reaccionaria, como tomaria el hecho del matrimonio.

Entrevistada: mi mayor temor es que no resulte el matrimonio y que quede
embarazada, pero como es ella cuando uno le pregunta ella dice que no le gustaria
casarse, ni tener pololo, menos tener hijo porque dice que no le gustan las guaguas.

Bueno para mi seria un tema complejo para mi, muy dificil.

Entrevistadora: bueno cerrando un poco el tema de nuestra tesis es la voz de los
padres en el proceso de transicion de la vida adulta, usted cree que es importante
escuchar lo que piensan ustedes, porque muchas veces en las reuniones sobre todo
los profesores y los profesionales son los que nos informan pero no se dan las
instancias a los padres de expresarse, de saber que ellos esperan de sus propios

hijos cree que es necesario que se generen estos espacios para los padres.

Entrevistada: yo creo que mientras mas comunicacion alla entre los padres es mejor
porque los padres son los que estan hay porque ellos dependen de los padres

mayormente.
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Entrevista conversacional Il b.

Entrevistadora: Para comenzar vamos a hablar sobre los antecedentes familiares.
Un primer relato de la historia de la familia desde que llegd la Rosita. Que nos
explique en el fondo como fue el transcurso del tiempo desde que ella nacié hasta

que la tom¢ usted, se fue a vivir con usted.

Entrevistada: Cuando nacié yo no tuve contacto con ella, hasta que la Rosita
llegd aqui cuando tenia tres afios y medio. Y... porque como se le fue la mama, el

papa quedo solo con cuatro nifios y yo ahi me hice cargo de ella.

Entrevistadora: ¢Qué significd la llegada de la Rosita, que tuviera un tipo de

discapacidad?, cémo eso repercutié en la familia?

Entrevistada: Cuando ella llegé aqui, yo no... bueno la tomé como cualquier nifa,
para prestarle ayuda a mi hermano que se veia complicado con tantos nifios, solo
estaba...Y la Rosita era falta de carifio, entonces, por ser, ella cuando tu te
acercabas a ella como que te rasgufaba. Como la mama parece que era media
brusca, la dejé en la cama ahi y no sé, no seria muy afectiva con ella, no la
motivaria, yo no tengo idea porque ellos vivian ahi en Batuco. Yo de ahino te ... yo
te puedo contar de cuando ella llegd aqui, era asi tu te acercabas y te rasguiaba no
dejaba que le hicieran carifio. Y venia en muy mal estado la Rosita, mal cuida como
si hubiese estado mucho tiempo asi muy abandonada.Y bueno yo de a poquito la
llevé al médico, estaba desnutrida, ni siquiera

controlaba esfinter, tenia tres afnos y medio y todavia no controlaba esfinter
Entrevistadora: ¢ Usaba panales todavia?

Entrevistada: no sé si pafales, pero no controlaba na po, tomaba agua y ella se
hacia, hasta que yo practicamente empeceé de cero con la Rosita, era igual que una
guagua, tenia tres afios y medio pero era igual que una guagua,
practicamente empecé de cero con ella. Le ensefié a sentarse en la pelela, a que
me avisara porque mm solamente me miraba la boca no me hablaba nada. “Agua” y
“ama” parece que decia. Bueno después con el tiempo la llevé a la doctora, la
pediatra y ahi ... hasta la piel de ella ayy (alza la voz) estaba asi como ... mal cuida
po. Asi que yo
banandola, aseandola, empecé de cero con ella. Y ahi la doctora me dijo de a
poquito hay que irse con ella, con vitaminas, y todas esas cosas. Me costd un
mundo tirar pa arriba a la Rosita. Yo no mas... Dios sabe no mas, no es por
recalcar, pero todo el sacrificio que tuve con ella. YYY para mi al principio cuando
no le entendia, que ella queria explicarme algo y no le podia entender ayyy le decia
al sefior que me diera sabiduria para
saber qué es lo que me queria decir ella po, pa poder estar en contacto yo con ella.
Me costd harto eso si po, es que fue una unién que hubo, que se fue formando poco

a poco, igual que la aprendia a amarla, a través del dia a dia con ella,
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porque es distinto a cuando uno tiene un hijo en el vientre y ya sabi que ya lo amai,
que lo trai con amor , que hiciste con amor el hijo ... a tener una criatura que te
llega... era mi sobrina, no era mi hija, entonces aprenderla a conocer, aprenderla a
entender, hasta ponerme en comunicacion con ella, esa fue una misericordia del
sefior que yo tuve con ella no mas. Que me dio el sefior paciencia, porque mas
encima tenia que atender mi casa, atender mi hijo, de repente claro que también

Nnooo, como que me estresaba porque no podiaaaa...
Entrevistadora: Lidiar con tantas cosas.

Entrevistada: Claro, estar con ella, hasta que Dios hizo una unién, un lazo, es una
alianza que hizo entre ella y yo pero tan grande que hasta de repente me emociono,
porque fue aprenderla a amarla de oftra manera. Amarla de oftra
manera a ella, eee todo esto fue misericordia del sefior que hizo conmigo no mas po
, para yo poder entenderla y seguir trabajando, ma encima después
cuando le vino la crisis, esta convulsion que tuvo como a los cuatro afos, eso fue
otro también porque ahi yo la llevé a la doctora . Yo me acuerdo que ese dia ella
tenia que ir al otorrino. Estaba mal, ahi pedi que me acompafaran porque
necesitaba un esfuerzo mas grande y yo ya no, ya no es como una guagua pa andar
con ella, no tenia
fuerzas asi que ahi la llevé. Ademas que estaba asi porque se notaba que hace dias
habia tenido una crisis, que le vino hace ... porque habia estado en el jardin, se
puso que no, a llorar, a llorar, estallé en llanto y después se fue a jugar con el nifito
de aqui al lado, después la mama de este nihito me dice uyyy que estaba llorando,
le di aguita con azucar, después me hizo asi, se quiso quedar dormida me dijo asi
que por eso te la traigo. Ya po le dije yo, después yo me puse a jugar con ella aqui
atras. Uyyy yo no sabia que tenia, entonces la llevamos ahi al Roberto del Rio, le
avisé a mi papa le dije acompaneme con la Rosita porque... algo tiene. Y ahi no me
dijo, si esta resfria que se yo , me diagnosticaron que estaba como un poquito
obstruida una cosa asi y al otro dia amanecié mas mal ella asi, con una carita rara,
que yo no sabia que tenia porque mi hijo gracias a
Dios ha sido normal po. Y ahi la lleve yo al médico, la llevé a la doctora, porque me
dijo tiene que ir a las postas, me atendid la misma doctora que me habia atendido y
ahi me
diagnosticé me dijo puede haber sido una meningitis 0 no sé qué cosa, porque como
ella tenia los puros ojitos asi como que se le iban pa atras. Y la llevé al Roberto del
Rio, ahi la examinaron toda la noche, después me la mandaron a neurocirugia, alla
al Hospital Salvador parece, y de ahi le hicieron como un scanner y me la mandaron
de nuevo al Roberto del Rio como a las 4 de la mafana, de nuevo al Roberto del
Rio y ahi me la dejaron hospitaliza por una semana a la Rosita, asi que ahi
evolucioné sola. Y ahi le diagnosticaron que podria ser una epilepsia. Estuvo
hospitaliza una
semana, y ahi estuvo en tratamiento como siete afos, cinco afios y le daban unas
pastillas. Le pedi a sor teresita, le dije sefior le dije yo, tenia miedo por la Rosita y
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nunca mas le dio un ataque gracias a Dios, gracias a Sor Teresita de los Andes, me
la cuid6 y fijate que nunca mas le dio uno, solo dolores de cabeza pero se
toma un paracetamol y quédese tranquilita ahi no mas le digo yo. De ahi pasamos
visitando neurdélogos, con especialistas, con el neurdlogo, con los doctores que me
decian que la iban a operar de los oidos, que no escuchaba bien. Después me
dijeron que tenia que operarla de ... porque la Rosita tenia las amigdalas muy
grandes, y asi un médico te dice una cosa, otro médico te dice otra cosa hasta que
mi papa me dijo no me dijo a la cabra déjala asi no mas que no la operen . Al final
no se opero la Rosita, se soluciond todo, la Rosita aprendié a hablar eee me pasee
por todos los hospitales, por el Félix Bulnes, el San Juan de Dios, neurocirugia y asi
. el Félix Bulnes también. La Rosita, con los profesores le decian y hacian que
hiciera ejercicios, tienen que repasarle cien veces las cosas. Entonces después yo a
medida de que ella iba hablando mas que se yo, porque a ella le costaba como
entablar una conversacioén a la Rosita, ella decia palabras pero no podia entenderle
entonces ella no era capaz de tener una conversacion ni dar una respuesta. Ella
después con todo esto, por ser ella hablaba algo y se comia por ser los articulos, las
consonantes, le costaba, hasta que ella logré ir a medida que fue creciendo ella ir
conversando y de apoco entablando una conversacion y yo la hice escribir asi y yo
me di cuenta por ser que si yo le decia “mama”’ me
escribia y lo hacia de nuevo vy hasta que la repetia diez veces hasta que
aprendié a escribir mama, después papa, hasta que después aprendid a leer la
Rosita, a escribir la Rosita, después le ensefi¢ a sumar, bueno en el
colegio, con el colegio diferencial, porque yo primero la tuve, es que aqui a la vuelta
hay un colegio, la puse aqui y entré a kinder, como a los tres afios y medio cuatro,
hasta ahi me dijeron que ella tenia problemas que la pusiera en una escuela
diferencial y ahi se fue a la escuela catorce una que queda por ahi por Quinta
Normal, una escuela diferencial. Y hasta que asi fue logrando la Rosita, logrando
hartos avances en la vida po, hasta que después yo cuando tenia parece como diez
afios, once anos, yo me di cuenta que la Rosita ya sabia leer po, y asi que después
yo pedi, yo no sé si cometi un error, que la trasladaran a una escuela normal y ella
estuvo en la escuela normal pero cuando llegé a la escuela normal estuvo como en
segundo afio, en donde ella era la nifiita mas grande, los otros eran mas chicos. Le
costé bastante ahi porque los nifios son crueles de repente porque como ella
hablaba asi los nifios decian por qué, la miraban raro porque resulta que ella llegaba
y me decia mama me decia y ahi no la pude poner en ese colegio asi que me la
mandaron porque me dijeron que no habia cupo, en el fondo como que se corrian
del problema. Asi que me la, matriculé en un colegio en Renca, alla abajo, y ahi los
cabros, los cabros chicos eran crueles, porque me decia que los cabros se reian,
pero por suerte habia una nifita que se hizo amiga de ella, y se adapté con ella, no
me acuerdo como era el nombre. Y después la primera, ah. A ella le cuesta esto de
los grupos, porque ella de repente de junta con gente mayor y se siente bien, pero
de acuerdo a la edad de ella no, la Rosita no encajaba, ni cuando viene mi sobrina,
que se yo, que son como de la misma edad, ella como que se aisla, se quedaba ahi

ella.
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Entrevistadora: ¢4y ella tiene algun tipo de contacto con el papa? ;Cumple alguna

funcién el papa ahi?

Entrevistada: He mi hermano siempre venia a veces, porque mi hermano
fallecié el afio pasado. El siempre venia a verla, siempre venia para aca, que se yo,
los fines de semana, venia siempre a verla, siempre estuvo digamos... no contacto

de ese pero siempre ella veia a su papa.)

Entrevistadora: Y los roles dentro de la casa se encuentras bien establecidos?

¢ella tiene como un rol fijo, sabe que cosas tiene que hacer cuando esta aca?

Entrevistada: Ahora hace tiempo esta trabajando, jajaja entonces la dejo
descansar. Antes si, yo le ensefaba que se yo, que a hacer las camas, a
barrer, aunque de repente se demoraba harto en hacer las cosas, yo le daba eso, le
decia Rosita cuando tu estés trabajando, tienes que hacerte el tiempo, entonces le
daba tiempo, pero podia estar todo un dia haciendo una cama y a ella le daba lo
mismo, entonces yo ahi era en donde teniamos mas problemas. Pero siempre me
acompanaba a todos lados, le decia ayudame a pelar las verduras e iba a pelar las
verduras, vamos a la feria y me
acompanaba a la feria, y a ella lo que le costd harto fue aprender bueno y todavia es

a manejar la plata.

Entrevistadora: ;Y ahora sabe usar el dinero?
Entrevistada: Ahora, claro, pero siempre hay que estarla...
Entrevistadora: ¢ supervisando?

Entrevistada: mmm, esa parte que le costaba (silencio prolongado). Es que ahora

siento que ha avanzado mas ella.
Entrevistadora: ¢ si?

Entrevistada: si, ahora estd mas madura, ella siempre va como mas atrasito del otro.
Mas lenta en todo, en tomar, que se yo, una decisiébn. Por eso el
problema y lo que me daba miedo era que ella anduviera sola en la calle, al

enfrentar una decision dificil y ella como iba a salir adelante.

Entrevistadora: Pasando a ese tema, en cuanto a la autonomia ¢ qué significo para

usted el hecho de que ella comenzara a movilizarse sola?

Entrevistada: mmm, era yo la mas miedosa, me costé mucho, el soltarla asi a la

vida, al mundo, que anduviera sola, que se desenvolviera sola.
Entrevistadora: Y cree que eso ha sido superado hasta hoy en dia?

Entrevistada: Bueno, como ella me cumple en llegar a la hora, yo estoy como mas
tranquila, a parte anda con celular, si ella, digo yo si sale a las cinco y media para
aca una hora, a las seis y media un cuarto para las siete ella tiene que estar ac3,

cuando se me pasa de la hora yo empiezo ligerito a llamarla por teléfono, que a
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donde viene, pero ella me cumple, pasa del trabajo a su casa y de la casa al trabajo,

entonces ya yo quedo tranquila, ella me cumple con eso.
Entrevistadora: ;Ahora se siente mas segura?
Entrevistada: si, yo le pido al sefior no mas que me la cuide no mas po.

Entrevistadora: Ahora nos gustaria saber acerca de las actividades recreativas.

Usted nos contd que la Rosita no participaba de actividades recreativas.
Entrevistada: No
Entrevistadora: ;Qué tan importante cree usted que seria para ella?

Entrevistada: Yo creo que le haria bien, pero es que no... por aqui por lo
menos no hay nada, en este medio aqui no, no veo nada, no veo nada asi que
haiga donde vaya juventud sana, a hacer actividades sanas, al menos por esta

comuna no hay.

Entrevistadora: ;Y salir con usted, no sé, le nace a ella decir mama vamos al cine o

algo ...?
Entrevistada: No
Entrevistadora (Marlene): ¢ 0 vamos a comprar? no?

Entrevistada: no, en eso a ella como que le falta mas que me diga mama
estoy aburria quiero irme a tal parte, quiero salir, o quiero salir sola, no,

tampoco me lo dice.
Entrevistadora: ¢ le falta como iniciativa?

Entrevistada: si, no es que decir ella voy a arreglarme, voy a ponerme bonita, voy a

salir, voy a ir al cine, no.
Entrevistadora: ¢ De hecho cuando esta aburrida no lo manifiesta?

Entrevistada: no po, si ahora como que se entretiene con el computador, ahi se
mete a internet, se pone a escuchar musica, ve programas de cantantes, como que

siempre anda buscando programas asi mas infantiles.

Entrevistadora: En cuanto a los servicios de salud. Usted cree que ella tiene que

manejarse autbnomamente en ese sentido?

Entrevistada: yo creo que si, porque tiene que manejarse, aprender a
manejarse sola. Por ser la otra vez, cuando el ano pasado ella se quebroé el tobillo,
el pie, entonces se enyesod, después tuvimos que ir a terapia después que le
sacaron el yeso en el Félix Bulnes con el kinesidlogo, ahi yo le decia tome, saque la
hora, esto y esto otro, para que ella aprenda también po, porque el dia de manana si
yo no estoy, ella tiene que saber a andar en el sapu, saber andar sola. Porque el

otro dia que tuvo que ir una nifia le encontré que tenia moradito, tenia una mancha
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moradita por aqui atras por la colita, entonces no pues, te pusieron alguna inyeccion
le preguntaba, y ella no, preguntenle a mi mama, preguntenle a mi mama, asi que si
le sacan una muela, tengo que estar yo con ella para que le saquen. El ano pasado
le arreglaron la dentadura, ahi estaba mas sola, pero antes no, que yo esté con ella,

que yo esté al lado de ella.
Entrevistadora: O sea, ¢ necesita siempre su aprobacion, su permiso?

Entrevistada: mmm, no po y le preguntaban, la doctora le decia dime tu o no, si te
colocaron una inyeccion, y no le dije, si ella tiene esa manchita mora le dije yo,

como de nacimiento.

Entrevistadora: Y usted, dentro de aqui de la casa o fuera de la casa, ¢le ha

asignado alguna responsabilidad a ella?
Entrevistada: ; Responsabilidad en qué sentido?

Entrevistadora: En todo sentido. Por ser una es el tema del horario, si usted le pone
un horario para llegar, que usted dijo que cumplia bien. Y dentro del hogar ¢ hay

mas responsabilidades que ella sabe que tiene que cumplir?

Entrevistada: Ahora no sé. Bueno, antes ella lavaba la loza que se yo, pero ahora
como se cansa, asi que no hace na ahora. Es bien regalona en ese sentido, ahora
hice que la Rosita aprendiera a usar la lavadora, le digo para cuando tu laves tu

ropa. A veces le da por lavar a mano las cosas, pero eso.

Entrevistadora: Respecto a otro tema, ;Qué piensa usted sobre su proyecto de vida,

sobre lo que va a hacer la Rosita de aqui en adelante?

Entrevistada: Ojala que siguiera trabajando, ojala que la contrataran y ahi ella
pudiera seguir trabajando, porque se siente super realiza trabajando. Se
levanta tempranito, no hay que ayudarle en nada, ella sola, ella sabe su

deber.
Entrevistadora: Para usted como mama ;debe ser importante?

Entrevistada: buuu, para mi claro, el ver que ella tiene esa mmm, y aunque truene,
aunque llueva, se levanta igual no mas, se viste y tempranito llega, le gusta llegar

tempranito.
Entrevistadora: jah que bien!
Entrevistada: En ese sentido es responsable.

Entrevistadora: En cuanto al tema de las elecciones. jLa Rosita elige temas, como

por ejemplo el vestuario?, ¢ lo elige ella o no tiene iniciativa en ese sentido?

Entrevistada: eee, hay que llevarla y decirle que ella elija si, de repente si, o de
repente no, se queda ahi y elegimos nosotros. Como ella siempre cuando elije algo,

¢,como me queda?. Por lo menos pide la opinion.
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Entrevistadora: ;Ah pero ustedes la incentivan a que ella escoja su ropa?

Entrevistada: Si. El otro dia nos pas6é con un celular, que ella andaba
preguntando en las tiendas, que cdmo era el celular que ella queria. Porque hace
tiempo que ella veia los celulares que se yo, para que ella eligiera.
Después cuando fue con mi hermana, le dijo ya cual elegiste tu, que queria con plan

Yy que se yo, que tuviera internet y cuestiones. Y ahi ella eligio su celular.

Entrevistadora: Volviendo al tema principal... el tema de la
transicion a la vida adulta de ella. O sea, el tema laboral. ;Qué tan importante cree
usted que se escuche la voz de los padres? Porque en ese sentido,
muchas veces buscamos bibliografia, y desde ahi nacié nuestra investigacion,
porque encontramos que es lo que dicen los doctores, que es lo que dicen los
profesores, pero la voz de los padres no es escuchada. Entonces, ¢qué opina usted

respecto a que se escuche la voz de los padres en el proceso de sus 2hijos?
Entrevistada: Que es importante.

Entrevistadora: ¢ Cree que es importante?

Entrevistada: Si

Entrevistadora: ;Usted cree que se deberian gestionar mas instancias en donde

puedan expresarse mejor?
Entrevistada: ¢ los papas?
Entrevistadora: Si. Los papas.

Entrevistadora: Si, porque a veces pasa que en las reuniones esta todo
estructurado, entonces la profesora solo informa, pero de ahi a los papas plantear

sus inquietudes...

Entrevistada: Claro porque es importante que los padres, donde ellos estan
laborando, sepan que no los deben pasar a llevar, que no vayan a abusar de ellos
también po, porque una cosa es trabajar y otra cosa es que le vayan a faltar
respeto. Que los vean como trabajadores. Porque tampoco no es que vayan a
abusar con ellos, o ponerlos no sé, a trabajar mas horas y poco sueldo, pagandoles
lo mismo... yo creo que eso no. Por lo menos estar siempre, que se le respeten sus
horarios. Siempre que tienen que respetar sus horarios de salida. Si es de las nueve
hasta las cinco y media, es hasta las cinco y media. Al principio como que quisieron
pasarla a llevar, entonces le dijimos no po
Rosita, tenis que salir a las cinco y media y es a las cinco y media. Porque tu no
tienes que darle, tu tienes que valorizar tu trabajo, que no vengan a

abusar.

Entrevistadora: Entonces ¢usted cree que es importante que se den estas
instancias de participacion para que los padres se relacionen con otros padres con

hijos que tengan algun tipo de discapacidad y puedan ...
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Entrevistada: Yo creo que es importante
Entrevistadora: A lo mejor comentar, compartir la experiencia

Entrevistada: Claro, para comentar la experiencia y porque, porque a lo mejor
algunos tendran algun ejemplo que seran mas light que los dejen no mas, no se po,
yo por lo menos, yo con la Rosita, soy exigiente, que la respeten y que ella también,
no soy muy light con la Rosa tampoco, porque no porque tenga una discapacidad,
ella tiene que saber responder a una persona también po. Ella sabe que si hay una

autoridad ella tiene que tenerle respeto.

Entrevistadora: Entonces, ¢ seria importante como decia Marlene. Que por ejemplo
en Coanil dejen un dia, cierta hora donde pueda reunirse usted con apoderados, por

ejemplo, del otro colegio de Coanil y que puedan compartir?

Entrevistada: Si, seria bueno.

Entrevistadora: 4 Usted lo daria como opinidn, que se generen estas instancias?
Entrevistada: Si

Entrevistadora: Por ejemplo esto mismo...

Entrevistada: Compartir la experiencia de padres, y eso es bueno,
escucharlos. Porque a lo mejor uno cree que lo esta haciendo bien y los otros creen
que quizas lo estan haciendo mal. Entonces ahi, juntandose con estos papas yo
creo que seria super importante. La conversacién. Las formas de crianza o de ver
las cosas no son las mismas tampoco, por ejemplo, cuando estuvimos en esa
reunion, una senora dijo que el hijo habia trabajado en un restaurant algo asi,
entonces, no era el Mc Donalds, pero lo hacian trabajar hasta tarde, que se yo,

entonces no. Tienen que tener mas cuidado.

Entrevistadora: De repente los padres no saben, creen que por

mientras mas horas estan es mejor.
Entrevistada: Les van a pagar mejor.
Entrevistadora: Claro, no saben que estan abusando.

Entrevistada: No, si po y ellos también se cansan po. No po, hay que saber, yo le
digo Rosita que tipo de cosas haces. O sea, hay que conversar con
ellos, ¢a ver qué cosas haces tu ahi?. Ella me dice, limpio las mesas, hay liquidos
me dice, estoy aprendiendo, porque hay unos liquidos que son para limpiar las
mesas, otros liquidos son para limpiar los bafios. Entonces, que a ella le habian
ensefado esas cosas. Saber que como limpia los bafios, me dice que los limpia,
que saca, si tenis guantes, que tiene que pedir las cosas. No mami me dice, si nos
pasan guantes y con unas cosas dice que toman los papeleros y todas las cosas,
para que ellos no vayan a abusar. Es importante, eso es lo que ellos necesitan. Yo
le digo a la Rosita, ¢te ponis mascarillas? Porque son bafios, hay que tener higiene.

También le digo, ya Rosita, ¢,a cual bano vas tu?, al de las mujeres, o al del hombre.
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Haber ¢ pero cual?. ;Como tu cuando estai en el bafio de los hombres, hay alguien
afuera, avisai, pegai un papel, algo?. Porque ella puede salir y entrar un hombre a
orinar que se yo. Entonces, no me dice que ella pone una cosa ahi, y que ella dice
que cierra la puerta y esta ocupa. La otra vez me dijo que estaba en el bafio de
mujeres y habia entrado un hombre también, entonces, le dije ten cuidado Rosita
con todas esas cosas porque uno no sabe. Le pregunto, te mira alguien?, ;te
supervisa alguien? Porque cuando limpias los banos, si entra un hombre y ...por
cualquier cosa yo le digo, Rosita tenis que conversar. A ella le cuesta si de repente,
porque uno, scomo te fue? Le pregunto, ;qué es lo que hiciste?;Con quién
conversaste? Porque ella estuvo de cumpleanos, cumplié 27 afios. Entonces le dije,

y ¢,qué hiciste?, ¢a quién le contaste? Y ella dice que conversa con el guardia.

Entrevistadora:jQué bueno!. Entonces ha tenido una buena

experiencia laboral.

Entrevistada: Si, es muy importante que como padres estemos involucrados en este

proceso.
Entrevistadoras: Asi es. Muchas gracias por su disposicién.

Entrevistada: No, gracias a ustedes. Que les vaya muy bien. Ojala un dia
pudieran conocer a la Rosita, asi ella les cuenta mas sobre lo que hace po, ahi

ustedes como jévenes se entienden mas.
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Conversacion Grupal CCL

Locutora: Hola buenas tardes les doy la bienvenida y les cuento un poco de

que se trata este encuentro, bueno a nosotras nos interesa saber sobre jovenes que
estas en el proceso de transiciéon a la vida adulta que presentan discapacidad
intelectual. Es decir el proceso en que se encuentran los chicos aca en el CCl. Nos
gustaria saber las expectativas que tiene, las experiencias, las barreras que ustedes
han visto en este proceso y los proyectos de vida que tienen con ellos, para poder
explayarse mas con el tema. Mi nombre es Natalie Diaz, mi compafera Vinka
Mufioz, Daniela Ibafiez y Marlene Pino. Me gustaria que ustedes me dieran sus

nombres también para conocernos mejor.

Entrevistada 1: Cecilia Lever

Entrevistada 2: Maria Rubilar

Entrevistada 3: Diana Ruz

Entrevistada 4: Ana Maria Meneses.

Locutora: bueno ustedes todas son mamas de los chicos que asisten aca, me
gustaria que me contaran que es lo que saben de este proceso. Que tienen claro de
esto, porque se supone que todos estan en el colegio, lo mismo que estamos
realizando nosotras, ¢qué expectativas tienen ustedes de este proceso o
experiencias?

Partamos con las experiencias ¢Qué les cuentan los chicos?, estan o no estan bien
posicionados en el trabajo que los ubicaron que paso con los procesos que ven
ustedes, si ellos estan gratos, que les paso con el proceso que ven ustedes con sus

hijos.

Entrevistada 4: Yo puedo contarles que Francisco mi hijo, él estuvo el afio

pasado todo el ano haciendo practica dual el Huss Pupies, el entro sin problemas ,
igual que cuando lo traje a este colegio, yo lo vine a dejar, le explique todo lo que
tenia que hacer, la micro que tenia que tomar al lugar que tenia que llegar.

Locutora: 4 Qué edad tiene su hijo?

Entrevistada 4: Mi hijo tiene 22 afios en este momento y es independiente en

como se desplaza.

Locutora: Lo importante es que se sepa movilizar.

Entrevistada 4: Eso mismo hicimos nosotros cuando lo fui a dejar yo a Huss

129



v A~ W N -

10
11

12

13
14
15
16

17

18
19
20
21
22
23
24

25

26

27

28

29

30
31

Pupiess afortunadamente teniamos la suerte que tuvimos dos micros que pasaban
por el lugar de trabajo. Ciertamente el tenia que desplazarse de su casa a un lugar
donde pasaba la micro a su trabajo. Puedo contar de mi experiencia que fue muy
muy buena, super buena, fue acogido bastante bien y hasta hoy dia lo veo super

bien.

Locutora: 4 Qué hacia en Huss Pupiess? ¢ Cual era el rol que cumplia Francisco?

Entrevistada 4: armaba cajas primero, pero después seguramente el caballero que

estaba a cargo, le mostraba el lugar, iba a buscar los vales para el almuerzo.

Locutora: ¢,El era el guia entonces de los que llegaban?

Entrevistada 4: Claro, yo me sentia contenta porque él se levantaba temprano, es

responsable. Aca a la escuela llega a las 7:30, veinte para las ocho, aqui al colegio.

Locutora: Cuando a uno le gusta lo que hace uno cumple con todo.

Entrevistada 4: Le puedo contar la otra experiencia que pasé ahora en el verano, fue
a un café y no dio ley, no se si fueron las personas que lo guiaban pero no le gusto
como lo trataban, de igual a igual y yo creo que eso es primera instancia no puede

ser.

Entrevistada 3: ¢ Quién le sugiri6 el trabajo?

Entrevistada 4: Aca en la escuela, claro lo pusieron en un café y Francisco tiene un
problema de su motricidad fina, no es buena, lavaba copas. Se suponia que él iba
hacer aseo, pero después termino lavando copas, haciendo otras cosas. Pero
bueno yo obligada trataba de que el asumiera esa responsabilidad, porque él tiene
que estar apto para todo, yo le decia que era lo que le tocaba a cada uno, cuando
uno entra a trabajar, tiene que hacer de todo, tu tienes que sacrificarte un poquito a

lo mejor no le gustaba pero desgraciadamente era asi.

Locutora: ¢Qué pasé después de eso? ¢ El siguié o se cambié?

Entrevistada 4: no, hable yo con la sefiorita que estaba a cargo del colegio, 0 sea
de su practica y gracias a Dios que ella me comprendid, porque Francisco no se
sentia comodo.

Locutora: Claro

Entrevistada 4: Y a lo mejor a él lo conocieron solo la parte fea, el medio hurafio,

contestador, yo creo entonces que la practica tiene que ser algo que al nifio le
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guste, que él se sienta a gusto, entonces al final de cuenta uno se da cuenta que no

todo es plata en la vida, porque el ganaba mas en ese café.

Locutora: Y a todos nos pasa

Entrevistada 4: Esa es mi experiencia con Francisco.

Locutora: ¢,El ahora esta en otro lugar?

Entrevistada 4: No, ahora solo esta estudiando, esta contento en todo caso porque
como hicieron cambios en el colegio, los profesores cambiaron de taller, él esta
ahora haciendo otra actividad, no como hace dos afios, él ya lleva tres anos en el
colegio y los dos primeros afios siempre hacian lo mismo, ahora no las cosas se

movieron un poco.

Locutora: Que bueno, ¢ alguna otra experiencia que quieran compartir?

Entrevistada 3: Bueno mi hijo se llama Matias, tiene 24 afios, hace 6 afios que esta
aca, recién este afio comenzo6 con la experiencia de la capacitacion dual en Huss
Pupiess, donde mi hijo empezé hace 15 dias. Esta bien, feliz, él ya se organizé bien

en sus salidas en la micro, esta contento.

Locutora: ¢, Siempre se movilizd solo?

Entrevistada 3: no, pero no porque no supiera, él es muy ubicado, por aprensién
mia que no me animo a dejarlo solo, pero en realidad él sabe movilizarse solo, en
tomar las micros no tiene problemas, conoce los paraderos, no tiene problema en

ese sentido.

Locutora: ¢ Qué pasé con usted cuando tomo solo la micro? ¢ Tuvo que dejarlo que

se independizara?

Entrevistada 3: No, fue desesperante todo un proceso lento, él sabe dénde tiene
que ir pero el problema de él es que habla mucho no mide, lo que piensa lo dice, es
muy dificil que la gente entienda que son nifios con discapacidad. Esto ha
repercutido en que se han enojado con él, le han pegado.

Locutora: 4 Quién le ayudo en este proceso para poder superar eso?

Entrevistada 3: Aca, nos ayudaron muchisimo, han hecho reuniones para nosotras
para madres aprensivas mayormente, nos han ayudado y conocen que es lento
para nosotras.

Locutora: Yo creo que a todas aqui les pasé, el tema de querer dejarlos
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Entrevista 3: si, si, si

Entrevistada 2: si, si, si

Locutora: 4 Y como le va a él?

Entrevistada 3: Esta muy bien, esta feliz, él sabe que va a trabajar y la meta de él es

trabajar en lo que él quiera.

Locutora: Y el que hace hay?

Entrevistada 3: En el armado de cajas, él supervisor nos llama, nos comenta todo
como se mueven ellos, que escribe bien, que maneja bien las maquinas, asi que es

posible que lo cambien, que pueda hacer otro tipo de trabajo, mas adelante.

Locutora: alguna otra cosa

Entrevista 3: no, no, no

Entrevistada 1: ya, yo soy la mama de la Rosita yo la crie desde los tres afos, yo
soy su tia pero ella me dice mama, ella tiene 26 afos. La Rosita hace tres afios que
estudia aqui y se le abrié un mundo para ella, porque yo no la dejaba salir a ningun
lado, era muy aprensiva con ella. La Rosita estudié hasta octavo afio en el colegio
normal, me costé un mundo que ella anduviera sola me ayudo la psicéloga, me
ayudo montones, para que yo me desprendiera de ella. Bueno yo aqui estuve como
4 meses viniéndola a dejar y a buscar, hasta que un dia le dije si sabia andar sola y
la deje que se viniera sola, en ese momento se me vino el mundo abajo, pero ahora
ya estoy mas tranquila y ya se sale movilizar sola esta super bien. El afio pasado
trabajé también en Huss Pupiess, también haciendo el armado de cajas, después
hizo artos curso como de 15 dias de peluqueria y estuvo en varios temas. La Rosita
ahora esta trabajando en el MC Donal’s, esta super contenta y es otra persona se
levanta temprano hasta yo encuentro que ha madurado. Yo la fui a ver como se
desenvolvia, si todavia sigo siendo aprensiva, esta en estacion central. La fui a ver
con mi hermana es super agil, es otra persona no se nota para nada que tenga una
discapacidad. Yo la salude y después nos fuimos a ver otras cosas. La primera
semana un dia salié como las 7 de la tarde la hacian trabajar, trabajar como ella no
sabia no andaba con reloj con nada y tenia que salir a las 5 y llegé como las ocho a
la casa. Nosotros al otro dia le dijimos que tenia que estas hasta las 5 y venirse no
mas y ahora son las 5 y se viene para que no se haga tarde y cumple con su

horario.

Locutora: Y usted cual es su experiencia?
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Entrevistada 2: Bueno yo soy la mama de Claudia, tiene 17 afios, igual yo soy super
aprensiva con ella, estaba también trabajando en Huss Pupiess, estamos super
contenta. Como te dijera igual hacia cosas como el armado de cajas ella estaba
contenta a ella le gustaba, pero termino sus tres meses y se salio, bueno eso es lo
que dura la practica.

Locutora: ¢ Ese es el periodo que estan?

Entrevistada 2: si, ese es el periodo que estan no hay continuidad. Después estuvo
en un restaurant y no hay fue fatal de primera le gusto pero después la sefiora
empezd a mostrar la hilacha y ella no es de que cualquier persona la pase a llevar,
ella hace valer sus derechos.

Locutora: Que bueno eso

Entrevistada 2: si, si, si, yo le he ensefiado hacer valer sus derechos, si ella esta
bien le digo que pelee sus derechos y diga lo que tiene que decir porque nadien la
tiene que pasar a llevar. Hay estuvo con la sefiora tres meses y se salid, no
congeniaron y ademas dijo que una vez la sefora le grito.

Locutora: y en ese proceso también la apoyaron de aca

Entrevistada 2: si de aqui la van a supervisar como se siente.

Locutora: 4, Cuanto tiempo tiene que pasar, cada cuanto la supervisan?

Entrevistada 4: cada 15 dias.

Entrevista 2: si, cada 15 dias me llama la tia de aca y uno ve cuanto se preocupan y

ahora esta en el hospital contenta se levanta a las 5 y media de la mafnana.
Locutora: tan temprano.

Entrevista 2: si, si le gusta o sea ella esta feliz y cuando le dicen que haga horas
extras las hace, se levanta sola hace sus cosas y se va. Sabe movilizarse sola, por
ese lado estoy contenta con ella porque como le digo esta contenta y se moviliza
sola.

Locutora: todos se movilizan solos.

Entrevistadas: si, si, si

Locutora: Bueno usted como mama cuéntenos su experiencia
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Mama 5: bueno yo me llamé Ivonne y mi hija se llama Camila, bueno el afio pasado
solo los tres meses hizo la practica en Huss Pupiess, ella tiene problemas con las
manos y no podia hacer el armado de cajas porque no tiene fuerza en las manos,
asi que la pusieron poniendo cordones le gustaba y estaba super bien le gustaba.
Ella ahora esta con puras ganas de que la salga otra cosa, esta con muchas ganas
de hacer otra practica. Y también ella se moviliza sola de los 16 afios y desde los 18

afnos que esta aca.

Locutora: aqui todos se movilizaron cuando comenzaron la practica o en el colegio

también.

Entrevistada 2: la mia cuando tenia como 10 afos Yy yo le ensefie a andar en

micro.

Entrevistada 4: aca nos piden que se movilicen solos.

Locutora: es que esa es la idea, son jévenes

Entrevistada 2: ella se atrasa y al tiro el teléfono y la mayoria de las veces viene en

la micro.
Entrevistada 5: es que lo que pasa es que cuesta mucho, va mas en el apoyo que

nos dan aca en el colegio, que nos den esa seguridad para que uno tenga esa

confianza.
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Conversacion Grupal Escuela Los Lirios

Nosotras estamos en 5° afio de educacion diferencial y este encuentro o
conversacion es mas que nada para nuestro trabajo de tesis. Nuestra tesis esta
enfocada a la voz de los padres de jovenes con discapacidad intelectual en el

proceso de transicién a la vida adulta.

Entonces este espacio de dialogo que queremos formar con ustedes es para que
nos cuenten sus experiencias, en que estan sus hijos, que les cuentan ellos y que

barreras se han topado ustedes en este proceso.
Video, “Plan piloto de TVA”

Natalie: Ahora nos gustaria saber las edades que tienen sus hijos, en que se estan
desempefiando ahora, mas o menos lo que tiene que ver con lo que mostraron en
ese video —cierto-; actividades que los jovenes estaban realizando. Queremos saber
de sus hijos ahora, que es lo que ellos estan realizando; si se asemeja algo a lo que

vieron en el video, lo que ellos les cuentan, cosas asi.
Partamos por usted que esta solita y después seguimos hacia aca.

Entrevistada 1 (Verdnica): Mi hijo, bueno el Nicolas trabaja en la posta 3, el se
desempena como auxiliar de aseo y es mas o menos similar a lo que el hace, la
integracion que tiene alla gracias a Dios es bien fortuita; buena, lo han acogido bien,
incluso el quiere aspirar mas alla, pero es la duda que yo tengo, que es lo que el
podria hacer porque él tiene, yo lo he acompafado cuando le toca pagarse y de alla
desde los doctores, las auxiliares, los carabineros; la posta, las asistentes, todo el
mundo lo conoce. —O sea- es conocido y querido, integrado pero totalmente y el
quiere llegar mas alla, -él quiere-, haber, yo ya me di cuenta que a él le gusta estar
con gente, ayudar a gente, pero ese es el problema, -ha, ha- a que lo que yo tendria
que recurrir para que el pudiera llegar a algo mas alla, porque escribir a él le cuesta,
leer igual le cuesta, entonces cual es el paso al que uno podria optar para que en
este caso por ejemplo Nicolas pudiera -he- estar con la gente, por ejemplo -no sé-
de camillero he, he, estar metié ahi justo en el ambiente digamos donde esta la

papa misma, le gusta estar a él.

Natalie: ¢ Qué edad tiene su hijo?

Entrevistada 1 (Verénica): 20

Natalie: 20 afos, ya ahi tenemos entonces a Nicolas cierto. Y por alla.
Entrevistada 2 (Jacqueline): Felipe tiene la misma edad.

Natalie: ya 20 entonces.

Entrevistada 2 (Jacqueline): él hizo practica enero, febrero y marzo en el mc

donalds, al principio no le gustaba mucho, porque era muy rapido el trabajo, y el mc
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donalds es asi todo rapido, rapido, rapido, entonces le gusté poco, pero después se
fue adaptando, pero él me dice que no le gustaria trabajar fijo en eso, él lo que mas
le gustoé fue cuando hizo practica en un supermercado de reponedor, eso le gusto a

él, -eso le gusta a él-, limpiar, poner cosas, ordenar, eso le gusté a él.
Entrevistado 3 (Carlos, esposo de Jacqueline): la parte mas de reponedor,
Entrevistado 2 (Jacqueline): de reponedor.

Entrevistado 3 (Carlos): claro, eso le gusto mas, bodega algo asi.

Natalie: uno siempre también se va por sus intereses, es decir tiene un interés

propio en algo, a todos nos pasa. -Y por aca-

Entrevistado 4 (Victor): bueno -he- mi hija es casi similar a lo que... lo de la sefiora,
porque ella también tuvo una practica primero y después aqui le consiguieron un

trabajo en un supermercado ha! En el Ekono.
Natalie: ¢ como se llama su hija?

Entrevistado 4 (Victor): Carmen Gloria Vergara.
Natalie: ¢4y ella tiene 20 afios también?

Entrevistado 4 (Victor): 21 afos y resulta que, bueno ella estuvo varios meses
trabajando, casi completé un afo trabajando, y bueno resulta que por la mala
experiencia de ella, todas esas cuestiones, le exigieron mas, entiende; o sea como
queriendo decir que ella era reponedora también. También reponia, limpiaba y
cuestiones y la querian poner de cajera, pero la mentalidad de ella no le dio para ser
cajera. Y lo otro que la humillan mucho, yo encontré que la humillan mucho, porque

las tratas mal.
Natalie: ¢ usted cree que hay discriminacién ahi?

Entrevistado 4 (Victor): claro hay discriminacién, como en los supermercados
cambien continuamente gente, entonces como sea a lo mejor no le formaran alguna
cosa, que estas son nifitas especiales, que hay que tratar de otra manera. Entonces
las que llegan, no conocen el sistema de ella, entonces esas son las que la tratan
mal. Ya mi hija tuvo un problema ya, porque con una de las jefas de ahi, porque la

cambiaron y no la conocia... entonces tuvieron un problema ahi.

Natalie: sera que la sociedad no esta preparada para recibir gente que tiene otras

condiciones.

Entrevistado 4 (Victor): Pero ella estaba bien, si la querian mucho a ella, la querian
mucho, ella era colaboradora, le gustaba lo que hacia, la mandaban a hacer aseo, a
reponer, todas esas cuestiones Yy ella lo hacia encantada, lo Unico malo que no la
comprendieron no mas, siempre le exigian mas, pero la capacidad de ella no... o
sea la mentalidad de ella como que no se le ocurre hacer otra cosa, porque si uno la

manda a hacer una cosa, pero le hace eso no mas, entiende, o sea no se le ocurre
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otra cosa, inventar otra cosa, ella hace lo que la mandan no mas. Entonces en ese
aspecto tuvo un poco de problemas, pero todo bien, le hicieron una despedida

cuando se fue ella.
Natalie: Y ahora que esta haciendo ella?
Entrevistado 4 (Victor): Ahora esta aqui, no esta realizando ninguna actividad.

Entrevistada 5 (Rosa): Ricardo tiene 25 anos y esta trabajando en la clinica Santa
Maria, esta contratado y esta bien, contento, esta trabajando en aseo, lleva 3 afos
ya contratado el Ricardo, 3 afios ya, se paga solo todo, esta bien, los primeros dias
cuando empez6 recién también yo lo iba a dejar y a buscar también, pero ahora ya

no se va solo.

Natalie: ;Qué pasa con ese tema, que dice usted, “la independencia”, les costd que

ellos realizaran esa labor.

Entrevistada 5 (Rosa): A uno le cuesta los primeros dias, le cuesta a uno, porque
uno no cree que pueden trabajar, que son capaces, porque yo los primeros dias lo

iba a dejarlo, lo iba a buscar todos los dias.

Entrevistada 1 (Verdnica): A mi me costé un mundo soltarlo, porque yo andaba con
el para todos lados y ahora no jpo! El sale, tiene turnos de noche, porque alla hay
turnos las 24 horas, porque hay veces que trabaja dia, noche, dia, noche, entonces
nosotros le decimos, hijo que no se aprovechen de ti, porque claro generalmente de
repente hay gente que le dice (oye me puedes hacer el turno) y a el le encanta, o

sea él se ofrece para hacer turnos extras y gracias a dios a el lo adoran, entonces...
Natalie: Usted no ha sentido ese tema de la discriminacién con su hijo.

Entrevistada 1 (Verdnica): No, por el momento no, porque lo que me consta a mi,
porque cuando yo iba al hospital, todo el mundo lo adora, o sea desde donde estan
las bodegas, desde el subterraneo para arriba, todo el mundo lo quiere, yo quede

fascinada cuando lo vi.
Entrevistada 5 (Rosa): Yo también lo mismo.

Entrevistada 1 (verénica): Los médicos, los recepcionistas de la posta, los doctores,
los ascensoristas, todo el mundo. Los carabineros, cuando lo ven —Hola como estai,
saludo de mano-, y sale a jugar a la pelota con los carabineros y con la gente del

hospital.
Natalie: ¢Y todos se han sentido igual, o se han sentido discriminados?
Entrevistada 5 (Rosa): No, yo igual como dice la sefiora, también lo quieren arto.

Entrevistado 4 (Victor): Lo que pasa es que, donde trabajan ellos, son gente que
esta fija, entiende, son gente que esta fija, estan todos los dias, todos los afos,
todos los meses, entonces que pasa en los supermercados, que en los

supermercados cambian la gente, entonces eso es lo que pasa, no conocen la...
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Entrevistada 2 (Jacqueline): El sistema como ellos trabajan con los chiquillos

discapacitados, todo eso, entonces ellos no tienen idea de cémo se trata, nada.
Natalie: s Esa es una barrera que les impide desenvolverse?

Entrevistado 4 (Victor): Ellos se sienten discriminados, porque a mi, muchas veces
mi hija me llego llorando a la casa, y yo le digo que te pasa, y ella me dice me
trataron mal, me trataron aqui y alla, yo le digo ya pasara, o la cambiaran, ten

paciencia ya todo se arreglara.

Natalie: ;Qué expectativas tienen ustedes a futuro, 1 ano, 2 afios? Creen que sus

hijos sean capaces de lograr una independencia.
Entrevistado 3 (Carlos): Yo creo que si, se puede, si se puede.

Entrevistado 2 (Jacqueline): Porque los nifios de nosotros... yo conozco a la nifia

suya, ella trabajo con Felipe alla en el supermercado.
Entrevistado 4 (Victor): Ha ya, ya, ya

Entrevistado 2 (Jacqueline): Y ellos tienen una discapacidad, pero los niflos pueden,
ellos pueden desempefiarse, claro que dentro de sus limitaciones, hay que tomar en

cuenta eso, pero ellos pueden aprender.

Entrevistado 1 (Verédnica): Por ejemplo en el caso mio, yo se que Nicolas puede, el
quiere terminar su 4° medio, él ya aprendid a manejar, mi hermano le ensefid a
manejar, el quiere sacar su licencia, pero hay limitaciones para ellos, porque ellos
no tienen su 4° medio, y que pasa en este caso si ellos quieren tener su licencia, he
Nicolas por ejemplo yo ya me di cuenta que a él le gusta el ambiente de la posta,
estar ayudando a la gente, pero ahi es donde yo quedo, que puedo hacer, que es lo
que podria estudiar, como yo lo podria ayudar, que cosas podria sacar en el

ambiente que el se esta moviendo y en el que se quiere mover.
Daniela: En INACAP hay cursos y programas para personas con discapacidad.

Entrevistada 1 (Veronica): ¢Pero justamente para trabajar en posta, de lo que el

quiere?
Daniela: Son en hartas areas, usted podria preguntar.
Vinka: a veces por un tema de desinformacién, entonces eso falta.

Natalie: Pasemos a otro tema, que pasa si sus hijos le plantearan de que quieren
vivir solos. ¢Qué les pasa a ustedes? ;Los dejarian? ¢ Tendrian miedos? O los ven

toda la vida viviendo con ustedes.

Entrevistada 1 (Verédnica): A yo lo veo toda la vida viviendo conmigo, o sea a pesar
de que sea independiente, de que salga y que quizas no llegue, pero yo todavia lo

veo como un nifio Unico.
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Entrevistada 2 (Jacqueline): Por el momento, tanto asi como que se vaya a vivir

solo, no.

Entrevistado 4 (Victor): Yo creo que segun como vayan evolucionando, uno puede ir
ya como dandoles mas libertad. Mi hija es, va a todas partes sola, se aprenden no
mas los viajes donde va a ir, porque siempre se va a las casas de sus mismas
comparnieras, entonces ella ya sabe donde vive una, donde vive la otra, entonces
ella sabe movilizarse sola, pero de mandarla de la casa al centro, ahi no se ubica, el

contorno de ella no lo permite.

Entrevistado 2 (Jacqueline): Felipe siempre se orienta y el sabe, como siempre salia
con el a pagar cuentas, entonces el va mirando, las micros que siguen derecho... ha
me tengo que bajar en el lider, en Velasquez, el ahi se puede ir caminando para la
casa, entonces el se ubica, sabe cualquier micro del centro, siguiendo derecho, a él

le sirve.

Entrevistado 4 (Victor): Esas cosas son fundamentales, salir harto con los nifios,

para que se vayan orientando.

Natalie: ¢ Ustedes han preparado a sus hijos para que se sepan desenvolver solos?

En cuanto al uso del dinero, comprar solos, salir solos, etc.

Entrevistada 1 (Veronica): En este caso, es poquisimo lo que les pagan, se
aprovechan digamos de esta situacion y es poquisimo lo que les pagan, pero el
llega fin de mes a veces me dice mama espérame o yo lo acomparo o va solo y él
lo primero que hace, ya sabe cuanto es la plata, ya sabe el billete de de $20.000, el
billete de $10.000, el billete de $5.000, o sea leso no lo pueden hacer, aunque le
cueste contar, él sabe cuanto es mas y cuanto es menos. El se paga y pasa a la
farmacia, se compra su desodorante, sus cosas, después calzones y calcetines.
Pasa a cargar su teléfono y después porque ya tiene su tarjeta La Polar, entonces

paga sus cuentas.

Entrevistado 4 (Victor): La mia lo que es plata no, nula pero total, no se puede
orientar con la plata, de lo billetes, cuanto esto, cuanto este otro, las monedas igual,
cuanto cuesta esto, cuanto cuesta esto otro, cuanto vuelto me tienen que dar y
bueno yo le digo, yo le ensefio y le digo mira esto es de tanto, esta moneda es de
tanto, si a ti te cuesta esto, te tienen que dar esto, si tu pagas con este billete te
tienen que dar esto, pero pasa un rato y se le olvida, uno le ensefia las cosas, pero

al rato después se le olvida.

Entrevistado 1 (Verénica): En el caso de Nicolas, se maneja mas con el billete de a

$10.000, porque es mas facil de controlar, con los billetes de a $5.000 y eso.

Entrevistado 5 (Rosa): El mio sabe porque a el le pagan con tarjeta y él sabe lo de

la plata, esta echando plata al banco también, el sabe.

Entrevistado 2 (Jacqueline): Mi hijo conoce los billetes, pero le cuesta un poco sacar

la cuenta, el conoce lo billetes, las monedas, después llega a la casa, guarda, va
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sacando de a poco para las cosas que quiere comprar, vamos al persa, o vamos al

Ripley y elige poleras, zapatillas, se compra sus cosas.
Natalie: ¢ Y cooperan con ustedes?

Entrevistada 2 (Jacqueline): Si, de hecho nosotros tenemos una perra y ahora él se
pago y le compra un saco de comida a la perra, le compra juguetes a la perra

también.

Entrevistada 1 (Verdnica): Aca Nicolas el dia quince se va a pagar y llega con una
coca cola en la manana temprano y llega con pan con chancho y con palta, y va

solito a pagarse, va al supermercado y lo hace.

Natalie: ¢ Qué les pasa con el tema del trabajo? ;Qué opinan al respecto, creen que

es necesario, el hecho de que tengan o no un trabajo?

Entrevistado 2 (Jacqueline): yo encuentro que a ellos les hace bien tener un trabajo
porque ellos se sienten mas personas, ya no se sienten como inutiles, yo siempre le
hablo a él, que ya no es un nifio chico, que las personas adultas trabajan, tienen que

comprarse sus cosas.
Natalie: ¢ estan de acuerdo entonces con el trabajo?

Entrevistado 1 (Verdnica): Si...

Entrevistado 2 (Jacqueline): Si...

Entrevistado 3 (Carlos): Si...

Entrevistado 4 (Victor): Si...

Entrevistado 5 (Rosa): Si...

Entrevistado 4 (Victor): es indispensable para ellos.

Entrevistado 1 (Verdnica): Porque uno no va a estar toda la vida para ellos.
Entrevistado 5 (Rosa): De repente no vamos a estar para ellos.

Natalie: ¢ Y se han puesto a pensar en eso?

Entrevistado 1 (Verdnica): Yo de repente pienso si me pasa algo, yo no se que va a
ser de Nicolas, tengo mis otros hijos, y mis hermanos también que la preocupacion

va a estar 100% en él, pero, el sufrimiento es que va a ser de Nicolas.

Entrevistado 2 (Jacqueline): Por eso uno tiene que prepararlos para que ellos no
sean una carga para nadie y por ultimo si el va a vivir con un familiar, ya sea su

hermana, un tio, alguien, que el se sepa valer, que pueda aportar a la casa, todo...
Natalie: ¢Y usted como el papa, piensa de la misma forma?

Entrevistado 3 (Carlos): He si no igual, tienen que aportar, para que no le pongan
malas caras y que de repente uno puede aportar.
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Entrevistada 5 (Rosa): Lo mismo yo, uno piensa de repente que van a hacer ellos,
pero yo creo que el es capaz, aparte como yo tengo familia y el tiene hermanas,

pienso en eso, que ellos se van a preocupar algun dia si uno no esta.

Entrevistado 4 (Victor): fuera uno de prepararlos, de decirle las cosas, he... se
defienden por si solos, me entiende... bueno yo soy viudo y quedaria con una
hermana, yo creo, eso es lo que uno piensa y como quiere que sean las cosas,

vamos a ver mas adelante, que es lo que puede pasar...
Entrevistado 5 (Rosa): Eso es lo que piensa uno...

Entrevistado 4 (Victor): Pero para eso uno tiene también que prepararla, para ver

que va a ser de ellos después, entonces uno queda con eso...
Natalie: ¢ Pero todos aqui creen que sus hijos son capaces?
Entrevistado 1 (Verdnica): Si...

Entrevistado 5 (Rosa): Si...

Entrevistado 3 (Carlos): Si...

Entrevistado 2 (Jacqueline): Si...

Entrevistado 4 (Victor): Si, yo creo que si... es cosa de que ellos se propongan mas

y que uno también. Uno no va a ser siempre para ellos.

Daniela: A mi me interesa el tema de lo que son las amistades y la relacion de
pareja, ¢Ustedes ven a sus hijos en eso? ;COmo manejan sus tiempos, sus

permisos a lo mejor, todavia le dan permiso para salir o con el tema de las fiestas?

Entrevistado 5 (Rosa): El mio no sale, no le gusta, es el trabajo y la casa, no le

gusta.

Entrevistado 1 (Verdnica): El Nicolas por ejemplo con la gente del trabajo, son todas
las veces que sale, sale y me dice mama no voy a llegar, voy a llegar como a las 8
de la mafana o lo vienen a dejar, pero generalmente las amistades de él son del
otro pasaje, de investigaciones, de carabineros, porque el se rodea de esa gente,
como tenemos familiares que son de investigaciones y lo otro que son amigos todos
adultos, mayores que él entonces he... ese es el ambiente. Ahora si tiene pareja, el
Nicolas anda en su billetera con preservativos, siempre anda con preservativos en la
billetera, pero, en la mafiana por ejemplo, hoy dia se levanto como a las 6 de la
mafiana porque tenia que ir a buscar a una companiera, es una pinche que el tiene
después la va a dejar a Maipu, después lleg6 a la casa a acostarse porque al otro

dia tenia que trabajar, asi que el tiene su polola.
Risas...

Natalie: Sabian que hay papas que cuando son hijas, prefieren operarlas, para no

tener problemas de un supuesto embarazo.
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Entrevistado 4 (Victor): Claro es que ellas siempre andan con sus cosas
escondidas, la escucho porque se llaman entre las compaferas, uuu pero se
cuentan pero cualquier cosa y un dia la escuche que le decia a su companera, no te

preocupi que yo tengo 4.
Risas...
Natalie: Y no le preocupa eso?

Entrevistado 4 (Victor): No sabe porque no preocupa, porque se que son nifitas
inocentes, sus pensamientos son inocentes, fuera de su discapacidad que ella tiene,
ella me dice papa yo voy a pololear, yo le digo traelo para aca y lo conocimos. Y ella
me dice, pero hasta ahora no le conozco ninguno si, pero se que no esta

pololeando, solo que entre sus compafieras se cuentan cosas asi.

Entrevistado 2 (Jacqueline): En el caso de Felipe tiene fotos de nifias de aqui del

colegio, pero asi no mas.

Natalie: ¢ Nos les preocupa el hecho de que tengan una pareja?

Entrevistado 2 (Jacqueline): Por el momento no... lo tomo asi no mas.
Entrevistado 4 (Victor): Es preocupante si, pero no es como para restringirlo tanto.
Vinka: Pero ustedes los orientan en ese tema.

Entrevistado 4 (Victor): Si po uno tiene que orientarlos, porque uno sabe las
capacidades que ellos tienen y los cabros como estan ahora, u tan pero... entonces
no se van a fijar si ella es enferma o no enferma o tiene discapacidad o no tiene

discapacidad. Entonces uno tiene que decirle las cosas, que tengan cuidado.

Entrevistado 1 (Verodnica): Es que uno con las nifitas tiene que tener mucho mas

cuidado todavia.

Entrevistado 4 (Victor): Claro que si, cuando son mujeres pucha... hay que tener

mucho mas cuidado que con los hombres, el hombre se cuida por si solo.

Entrevistado 1 (Verodnica): En mi casa tengo una hija que es bien liberal, entonces
siempre le conversa, pero el solo, no es que yo le diga que se tiene que cuidar, él
solo lo hace. Y tengo otro hijo que tiene una productora de eventos, entonces el le
dice te voy a ayudar, te voy a presentar minas, pero teni que cuidarte, entonces el
anda con sus preservativos en la billetera, lo llaman por teléfono, ha salido hasta

con carabineras a comer.
Risas...

Natalie: Ahora volviendo al tema del trabajo, ¢ ustedes creen que la escuela les ha
entregado las herramientas para que se puedan desenvolver en el ambiente

laboral?
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Entrevistado 1 (Verdnica): De todas maneras que si, yo tengo mi caso personal, yo
cuando Nicolas empezamos a los 3 anos con Nicolas, cuando nos dimos cuenta que
no hablaba, estuvo en una escuela de lenguaje que esta en Espafia, después paso
por distinto colegios y donde me lo rechazaron en varios colegios de aqui, después
llego a una escuela diferencial, entonces tuve muchos problemas para que Nicolas
pudiera estar en un colegio normal, hasta que logre tenerlo aqui en lo franco y me
costo muchisimo, porque tuvo que hacer dos veces el primero, dos veces el
segundo, y ya cuando venia el tercero, he... ya él se empezé a dar cuenta de que lo
sacaban a la pizarra y los compafieros sumaban rapido y él no podia sumar,
entonces empezo a irse al bafio, hasta que llegd el momento en que el profesor me
dijo Veronica, ya a Nicolas no lo podemos seguir teniendo, estuvo en el programa
de integracion también y ya le estamos haciendo un dafio, porque yo no aceptaba y
era reacia de que Nicolas llegara a este colegio, no queria, no queria, porque yo
veia cuando yo pasaba a los nifios sindrome de down, nunca si en el sentido que no
me gusta que comparta con nifios con problemas, no... en ese sentido no tengo ese
tipo de problemas, y cuando tuve que traerlo aca la primera vez y me mostraron el
colegio, yo me deshice pero entera, o sea yo me acuerdo y todavia lloro, no lo veia
en este colegio, no podia aceptar que Nicolas estuviera en este colegio, y
afortunadamente me encontré con una amiga que el marido de ella habia sido
profesor de Nicolas en una escuela de lenguaje y ella me dijo que estuviera
tranquila, que aqui va a salir adelante y estoy pero totalmente agradecida. Yo me
equivoqué porque a lo mejor si yo lo hubiera hecho antes el Nicolas habria
avanzado mas todavia, pero yo estoy muy agradecida, incluso de Daniel, porque un
profesor no llama para saber como esta el hijo, hay preocupacion total del colegio.

Estoy totalmente agradecida.

Entrevistado 2 (Jacqueline): Para mi fue diferente porque Felipe hizo toda la
ensefanza basica y hasta primero medio en un colegio normal... he y un apoderado
de este colegio, no se de que curso, pero fue profesor diferencial de Felipe y el lo
tomo cuando él estaba como en segundo basico y siempre trabajo con él y Felipe no
repiti6 nunca un curso... repitid el kinder porque la doctora que lo vio, cuando le
descubrio el problema, recomendd que repitiera el kinder por falta de madurez,
porque los nifios en primer afio no iban a jugar, iban a aprender y a obedecer
ordenes y estar sentado cuando se tiene que trabajar y el todavia eso no lo captaba,
entonces tomo la decision de que repitiera el kinder, que era mejor que él repitiera el
kinder a que repitiera un primero o un segundo basico, ellos como que se dan
cuenta y les causa como un trauma, porque ven a los otros companeros que
estaban con él que pasaron de curso y eso les genera un trauma... entonces era lo
mejor y lo hicimos asi... y no le afecto nada y siguié y aprendi6 a leer cuando tenia
que leer, claro que le costo un mundo... risas... tenia que estar 2 horas todos los
dias con él, haciéndole ejercicios hasta que aprendié igual, mas lento, pero
aprendid, porque su profesora que lo veia a él, ella no estaba de acuerdo en que lo
pusiera en un colegio diferencial, porque me decia que en un colegio diferencial el

iba a estar en contacto con otros nifios que tienen mas discapacidad que él, y los
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chiquillos con habilidades diferentes, me decia que aprenden por imitacion y el no
va a avanzar, nosotros queremos que el avance, dentro de sus limitaciones
queremos que él avance no que se quede. Entonces lo que ella recomendaba
siempre, colegio normal con apoyo diferencial, pero ;Ddnde encontrdbamos eso?
Entonces encontré un colegio que era un colegio municipal que quedaba en
estacion central, que lo quisieron recibir en el proyecto de integracion y salié bien,
pero después cuando ya el paso a primero medio a los chiquillos los dejaron
botados, de hecho el colegio ya no existe, los cambiaron a todos y los pusieron en el
complejo de estacion central, y de ahi a los chicos que estaban en integracion los
iban a juntar a todos en el liceo de bellas artes, entonces yo dije no lo mando para
alla menos con la discapacidad que tiene él, para que me lo asalten adentro del
colegio. Risas... entonces ahi lo mandaron para aca, era la unica opcién que él
tiene, porque en ese entonces no habia liceos con integracion, por eso él llego aqui.
Y le costé poco movilizarse, ambientarse le costaba un poco, pero lo que mas le
gustaba era que aqui no se hacian tareas, porque no le exigian tareas y todo eso.
Aqui cuando él llego, llegé con el profesor Venegas al taller, entonces ahi trabajaba
en el taller. Y aqui le ensefian como insertarse en el campo laboral, y respetar las
jerarquias, respetar los horarios, cual es el jefe... he... cuales son sus labores, sus
derechos. Y aqui estan preparados para insertarse en cualquier medio laboral, pero
a mi lo que siempre me a inquietado y lo que se lo he hecho saber a varias
personas, es que a los chiquillos se les deberia ensefar un oficio, un oficio
especifico, porque ellos pueden, entonces por ejemplo... ya un nifio que sea técnico
en jardineria, ayudante de panaderia, esas cosas asi porque los chiquillos pueden
aprender... porque en ningun colegio diferencial hay cosas asi, porque todos son
talleres laborales, pero ninguno tiene un oficio especifico. Y a mi eso me extrafio
cuando llegamos aqui con Felipe, nos mostraron los talleres que habia, habia uno
de muebleria y yo pensaba que él iba a entrar directo al taller de muebleria, y no
ipo!, pasaba por todos lados, porque por ejemplo los chiquillos pueden aprender,

muebleria...

Entrevistado 5 (Rosa): Si hubo muebleria aqui, reposteria también hubo, el Ricardo

tuvo esas cosas.
Entrevistada 2 (Jacqueline): Pero cosas especificas...
Natalie: ¢ Qué talleres hay aqui?

Entrevistada 5 (Rosa): Ahora hay jardineria y cada curso hace cositas en las salitas,

pero antes habia eso, jardineria, muebleria... pero sacaron eso...

Entrevistado 2 (Jacqueline): Pero esos eran como talleres que se hacian dentro de

la formacion, no eran como especialidades.
Deberian ensefarles un oficio para que ellos se inserten en el medio laboral...

Daniela: La forma en la que se ensefa dentro de un recinto cerrado que puede ser

un colegio, es muy distinto a lo que se ve en las mismas empresas, entonces es
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adaptarse a las condiciones del lugar donde van a ir a trabajar.

Natalie: Entonces para terminar, me gustaria preguntarles si ustedes estan
dispuestos a tener un contacto con nosotras, una entrevista, nos contactaremos con

ustedes y adaptaremos a sus tiempos.

Gracias por asistir.

Entrevistado 4 (Victor): No, gracias a ustedes, cuidense, chao.
Entrevistada 5 (Rosa): Si gracias a ustedes, chao.

Entrevistado 2 (Jacqueline): Espero su llamado, chao.

Entrevistado 1 (Veroénica): me podrias decir donde es lo de los cursos.

Daniela: Si, podria ir a una cede de INACAP o ir a la pagina www.inacap.cl, ahi

usted tiene que ver un link donde salga informacién de programas para personas

con discapacidad, buscarlo en la pagina.

Entrevistado 1 (Verénica): A ya gracias, muchas gracias, chao.
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