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1. INTRODUCCION

La transicion a la adultez es un proceso desafiante para las personas, en general, y para
las personas con sindrome de Down, en particular. La vida independiente es el sol que
orienta, de algin modo, el rumbo —no siempre sencillo- de los caminos que adoptan las
personas en sus vidas. Siempre se avanza. Siempre. Se puede avanzar en diferentes
direcciones: hacia arriba, para el costado, hacia abajo, para la izquierda, para la
derecha, hacia adelante, para adentro o para afuera; o, incluso, con distintos estilos: con
rapidez, con lentitud, con intermitencia, con continuidad, con apuro, con pereza, con
algarabia, con somnolencia, con resistencia, con obediencia, con pasividad. Lo
importante es que la marcha nunca se detenga. La vida independiente no es un destino
fijo, preestablecido e igual para todos. Las experiencias de viaje son, ademas, plurales,
personales y singulares, porque sus viajantes son extraordinariamente unicos. Este

informe pretende recabar, registrar y exponer esta diversidad experiencial y personal.

Ahora bien, ese proceso de cambio no alcanza estrictamente a las personas que lo
atraviesan de forma directa, sino que también involucra a otras personas que
acompafan, orientan, contienen y apoyan con amor, entrega, compromiso, resiliencia,
incertidumbre, miedos y preocupaciones. La lista de acompanantes es extensa e incluye
a miembros familiares, amistades, parejas, profesionales de apoyo, educadores, etc. Tal
como plantea una familia, no se trata de una vida independiente o una vida
dependiente, sino de una vida interdependiente, que se afirme y se consolide, a partir

de las relaciones y de las interacciones con otros.

Este estudio se concentra especificamente en las familias y, en particular, en sus
creencias, emociones, expectativas y recursos alrededor del desarrollo de vida
independiente de sus hijos/as. Se trata de elementos centrales para que la fotosintesis
de la vida independiente sea posible en las personas. Porque esos componentes
influyen en la calidad del combustible para el viaje a la vida independiente: en las
ganas, el interés, el deseo, la motivacion o la fuerza de las personas. En definitiva, es
una apuesta a futuro. Dicho lo anterior, la presentacion del informe consta de cinco
pasos. Cada paso responde a una pregunta principal que permite desandar los

contenidos de las secciones que componen el estudio. Se enuncian, entonces, los pasos:
e Fundamentacion: el por qué.
e Propositos y Objetivos: el para qué.
e Estrategia metodologica: el como.

e Resultados: el qué.
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2.

e Conclusiones: el por lo tanto.

FUNDAMENTOS: EL POR QUE DEL ESTUDIO

La investigacion Creencias, emociones y expectativas familiares en el desarrollo de la vida

independiente se fundamentd en distintas normas juridico-legales y medidas

gubernamentales e institucionales que establecen un marco de politicas ptiblicas que

promueven los derechos de las personas con discapacidad, y que se sintetizan a

continuacién:

3.

Convencion Internacional de Derechos de las Personas con Discapacidad de
Naciones Unidas.

Recomendaciones del Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(CDPD) de Naciones Unidas al Estado argentino.

Recepcion de la Convencion Internacional de Derechos de las Personas con
Discapacidad de Naciones Unidas en los distintos estratos de la jerarquia
normativa en Argentina (Constitucion Nacional, leyes, decretos y c6digos).

Medidas legislativas y de gobierno anunciadas por el Comité sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad.

“Acompafnando”, Promoviendo la Vida Independiente 2021-2022. ASDRA.

PROPOSITOS Y OBJETIVOS: EL PARA QUE DEL ESTUDIO

3.1 PROPOSITOS INSTITUCIONALES

Contar con un conocimiento de primera mano que le permita a los/as profesionales
de ASDRA proyectar estrategias, dispositivos y recursos a futuro a los fines de
profundizar el proceso de vida independiente de los/as hijos/as de las familias.

Identificar convergencias y contrapuntos entre los saberes de los/as profesionales y
los saberes familiares alrededor de factores clave en los procesos de vida
independiente (por ejemplo, el alcance del concepto de vida independiente).

Suscitar procesos de reflexion en las propias familias respecto a sus creencias,
emociones, expectativas y recursos en torno al proceso de vida independiente de
sus hijos/as.

Continuar estrechando los lazos institucionales con las familias, a partir de
instancias de didlogo que focalizan en las experiencias familiares particulares.
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3.2 OBJETIVOS DEL ESTUDIO

3.2.1 Objetivo general

Comprender cudles son las vivencias particulares de las familias respecto al
proceso de vida independiente de sus hijos/as desde la perspectiva de los
propios integrantes familiares (madres, padres o quien/es cumpla/n esa/s
funcion/es).

3.2.2 Objetivos especificos

Comprender cudles son las creencias familiares (ideas que se asumen como
verdaderas) que influyen en el proceso de vida independiente de sus hijos/as.

Conocer cudl es el espectro emocional de las familias que aparecen en el
acompanamiento de sus hijos/as y como inciden en el proceso de vida
independiente.

Entender cudles son las expectativas familiares a futuro en relaciéon con la
independencia de sus hijos/as y cudles son las brechas que identifican con
respecto a su presente.

Saber cudles son los recursos con los que cuentan las familias y cudles son los
que precisan incorporar para potenciar asi el proceso de independencia de sus
hijos/as.

4. ESTRATEGIA METODOLOGICA: EL COMO DEL ESTUDIO

4.1 DECISIONES METODOLOGICAS

4.1.1 Enfoque y alcance

La investigacion supuso un estudio cualitativo y descriptivo dirigido a comprender y

describir, con precision y detalle, las vivencias particulares de las familias respecto al

proceso de vida independiente de sus hijos/as, desde el punto de vista de los propios

integrantes familiares (madres, padres o quien/es cumpliera/n esa/s funcion/es). Las

experiencias de las familias se desagregaron en 4 (cuatro) dimensiones basicas para asi

facilitar su comprension, segn lo que se describe a continuacion.

e Creencias: el sistema de creencias familiares que estructura la percepcion de la

realidad particular acerca de la vida independiente.

e Emociones: los matices, intensidades y efectos emocionales de las familias

alrededor de los procesos de vida independiente.

e Expectativas: las suposiciones anticipadas familiares sobre lo que probablemente

ocurrira (o no) en el futuro con sus hijos/as.

e Recursos: el conjunto de medios disponibles (0 a conseguir) para potenciar el

acompafiamiento familiar de las personas con sindrome de Down.
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4.1.2 Diseno metodolégico

La investigacion incluyd un disefio cualitativo mixto que articul6 el estudio de casos y

la teoria fundamentada, segun las caracteristicas que se precisan a continuacion:

Estudio de caso: el disefio de investigacion contempld multiples casos (cuarenta
familias), con miras a indagar en las vivencias de diversas familias respecto al
proceso de vida independiente de sus hijos/as. Esta multiplicidad de casos
permitid, entonces, consolidar la diversidad experiencial alrededor del sistema de
creencias, espectro emocional, expectativas y recursos de las familias. Cabe agregar
que se propusieron 3 (tres) criterios principales de elegibilidad de los casos para

determinar la composicion muestral del trabajo, a saber:

o Criterio # 1: Caracteristicas del nucleo familiar primario. Se consider¢ a las
familias que aspirasen a que sus hijos/as viviesen, a futuro, de forma
independiente (sea solos, con amigos/as, apoyos u otros/as convivientes)
(independencia afuera de contextos cuidados), o bien que contaran con
propuestas de vida independiente para sus hijos/as en los espacios actuales
de permanencia (independencia dentro de contextos cuidados). Otra

condicion es que las familias desearan efectivamente participar del estudio.

o Criterio # 2: Caracteristicas de las personas con sindrome de Down. Se
consider6 a adolescentes y adultos (de dieciocho afios en adelante),
residentes en Ciudad Auténoma de Buenos o Pcia. de Buenos Aires, que
vivieran con los padres, que manifestaran interés de vivir, a futuro, de

forma independiente y que hiciera alguna actividad de vida independiente.

o Criterio # 3: Vinculo de las familias y de sus hijos/as con ASDRA. Se
consider¢ a las familias que fueran integrantes societarias de ASDRA o que
participaran, con regularidad, de los eventos organizados por ASDRA, y
que sus hijos/as participaran en programas, iniciativas o grupos, en

particular, al programa ‘Promoviendo la Vida Independiente’.

Teoria fundamentada: propuesta metodoldgica cualitativa dirigida a construir
descripciones generales respecto a la manera en que las creencias, las emociones,
las expectativas y los recursos de las familias influyen en el desarrollo de vida
independiente de sus hijos/as, a partir del punto de vista de los propios integrantes
familiares (madres, padres o quien/es cumpla/n esa/s funcidén/es) y desde sus
respectivos contextos de desempenio (circulo familiar, vecindario, comunidad,

agencias, instituciones y organismos, localidad, provincia, pais, etc.).

4.1.3 Técnicas de recoleccion de datos

En el trabajo se acudié a 2 (dos) técnicas especificas de recoleccion de datos, esto es,

encuestas y entrevistas, de acuerdo con las siguientes caracteristicas:
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e Encuesta autoadministrada por Google Form que incluyé preguntas cerradas y
abiertas para la identificacion de aspectos estructurales o atributos generales de la
muestra (abril 2023).

o Seis dimensiones familiares (edad, ocupaciones, profesiones u oficios,

residencia, composicion familiar, hermanos/as vy filiacion institucional).

o Ocho dimensiones personales (edad, sexo, vivienda, salud, educacion,

trabajo y ocio y participacion en programas de ASDRA).

e Entrevistas en profundidad cualitativas por Zoom, que duraron entre una hora y
una hora y media, para la recopilacion de informacién acerca de las experiencias
familiares particulares alrededor de los procesos de independencia de sus hijos/as
(abril y mayo 2023).

o Cuatro dimensiones: (i) creencias (recipiente de la vida independiente); (ii)
emociones (rueda de las emociones); (iii) expectativas (linea del tiempo); (iv)

recursos (rueda de la vida).

Se les acercd un consentimiento informado a las familias interesadas en participar
del proyecto, antes de la realizacion de las entrevistas, para que pudieran decidir

acerca de su colaboracién en el estudio, de forma libre, deliberada y voluntaria.

4.1.4 Técnicas de analisis de datos

El método principal de andlisis de datos consistid en el disefio de matrices cualitativas
con el proposito de identificar sentidos, significados y patrones discursivos en las
narrativas de las familias. Basicamente, se construyeron 4 (cuatro) matrices tematicas
de acuerdo con los ejes principales del estudio: i) creencias, ii) emociones, iii)
expectativas y iv) recursos. Se agregaron otras 2 (dos) matrices ampliatorias: con
observaciones, comentarios y aclaraciones (optativas) realizadas por las familias al
cierre de las entrevistas, por un lado, y, con afirmaciones, posiciones y declaraciones de

impacto que surgieron en el desarrollo de los encuentros con las familias, por otro.
5. LOS RESULTADOS DE LA INVESTIGACION: EL QUE DEL ESTUDIO

5.1 PERFIL DE LAS FAMILIAS

e El rango etario de las madres y de los padres comprende el intervalo que abarca
entre los 40 (cuarenta) y los 89 (ochenta y nueve) afios. En particular, el 81% aprox.
de las madres y de los padres se concentran en la banda etaria que se extiende de
los 50 (cincuenta) a los 69 (sesenta y nueve) afios; mientras que el 19% restante se

distribuyen, con proporciones variables, en las otras franjas etarias.
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Pirdmide etaria de madres y padres

90-94 afios 0,00%
85-89 afios -2,78% ] o.00%
80-84 afios 0,00%
75-79 afios -5,56% [ 256%

70-74 afios -1667% [N 2s6%
65-69 afios -13,80% | I 17,55%

60-64 afios  -1v,% [N D =% ® Mujeres
55-59 afios 0% [ o B Hombres
50-54 afiozs.00% [NNENGINGEGEGNGG 52

45-49 affos 2,78% [ 256%

40-44 afios -2,73% [l o0.00%

35-39 afios 0,00%

30-34 afios 0,00%

-30,00%-20,00%-10,00% 0,00% 10,00% 20,00% 30,00% 40,00%

Fuente: elaboracidn sobre la base de los datos obtenidos del relevamiento de informaciéon que

completaron las familias.

En cuanto a las ocupaciones, profesiones u oficios, se observan diferencias
cualitativas y cuantitativas entre madres y padres.! En lo que respecta a las madres,
el 16,67% se encuentran jubiladas, mientras que el 14,58%, son empleadas (incluye
trabajos administrativos). Luego, el 12,50% se desempefian en el campo educativo
(docentes), en tanto que el 6,25% son amas de casa y el 6,25% son psicologas. El
resto se distribuye entre variadas ocupaciones, profesiones u oficios. En lo que
concierne a los padres, el 21,05% son empleados, mientras que el 13,16% son
jubilados y el 13,16% son ingenieros. Luego, el 7,89% son contadores publicos, en
tanto que otros se desempefian como abogados, docentes y trabajan en el campo de
sistemas (estos ultimos casos representan el 5,26% cada uno). El resto se distribuye

entre variadas ocupaciones, profesiones u oficios.

En lo que concierne al lugar de residencia de las familias, se identifica que la
mayoria de las familias (casi el 72%) viven en CABA, mientras que el resto de las

familias (el 28% aprox.) viven en Buenos Aires

En cuanto a la composiciéon familiar, 12 (doce) familias (casi el 31%) se componen
de madre, padre y hermanos/as, 11 (once) familias (que constituyen el 28% aprox.)
se encuentran integradas de madre y padre y 7 (siete) familias (casi el 18% aprox.)
son monoparentales, en particular, constituidas solo por la madre (incluye casos de

fallecimiento del esposo). El resto de las familias presenta otras composiciones.

! Es importante aclarar que, en ambos casos, se identifican situaciones de personas que desempefian distintas

ocupaciones, profesiones u oficios en sus vidas, con lo cual, se contabilizan como si se trataran de diferentes personas,

seguin sus diversas ocupaciones, profesiones u oficios.
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e Cuando se indaga especificamente en la cantidad de hermanos/as, se observa que
el 41% aprox. de las personas con sindrome de Down tiene 2 (dos) hermanos/as, el
21% aprox. tiene 1 (un) hermano/a y el 15% aprox. tiene 3 (tres) hermanos/as. El
23% aprox. restante de las personas con sindrome de Down no tiene hermanos/as
(alrededor del 10%) o tiene entre 4 (cuatro) o 5 (cinco) hermanos/as (alrededor del

13% entre ambos casos).

e Con referencia a la filiacion institucional de los miembros de las familias, se
aprecia que casi el 72% de las familias es socia de ASDRA, en tanto que el 28%
aprox. no lo es. Cuando se realiza una desagregacion de la filiacion por
progenitor, se observa que casi las tres cuartas partes de las membresias societarias
corresponden a las madres, mientras que casi la otra cuarta parte corresponde a
ambos progenitores. Las membresias societarias correspondientes a los padres se
encuentran por debajo del 10% de las asociaciones. Cuando se efectia una
desagregacion de la filiacion segtin el periodo en que se efectivizé l1a membresia,
se advierte que el periodo de mayor filiacion institucional ocurrié entre el 2001 y el
2005 (alrededor del 21%).

5.2 PERFIL DE LOS HIJOS/AS

e Los hijo/as de las familias entrevistadas presentan, por su parte, distintas
caracteristicas, para comenzar, el rango etario abarca el intervalo que comprende
entre los 15 (quince) y los 39 (treinta y nueve) afos, en especial, el 82% aprox. de las
personas con sindrome de Down se concentran en la banda etaria que se extiende
desde los 15 (quince) a los 29 (veintinueve) afios. El 18% restante se distribuye, con

proporciones variables, en las otras franjas etarias.

Pirdmide etaria de personas con sindrome de Down

45-49 afios 0,00%

40-44 afios 0,00%

3539 afios -13,33% [N
30-34 afios 67% [
15-19 afios -13,33% ([N

10-14 afios 0,00%

m Mujeres

m Hombres

-50,00%-40,00%-30,00%-20,00%-10,00% 0,00% 10,00% 20,00% 30,00% 40,00%

Fuente: elaboracidn sobre la base de los datos obtenidos del relevamiento de informaciéon que

completaron las familias.
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e En lo que respecta a la identidad sexo-genérica de las personas con sindrome de
Down, se observa una mayor proporcién de mujeres en relacién con los hombres
(61,54% y 38,46%, respectivamente). A proposito de la vivienda, se advierte que la
totalidad de los/as hijos/as de las familias viven con sus padres (sea con ambos o

con solo alguno/a de ellos/as).

e En lo que concierne a la salud, se identifica que la totalidad de las personas con
sindrome de Down cuenta con una cobertura de salud (sea obra social, prepara,

programa o plan estatal).

e El89,74% cuenta con profesionales de apoyo. En términos cuantitativos, alrededor
del 53% de las personas con sindrome de Down cuentan con 3 (tres) o 4 (cuatro)
profesionales de apoyo. El 35% aprox. restante cuenta con 2 (dos) o 1 (un)
profesional de apoyo. Las personas con sindrome de Down que no cuentan con
equipo de apoyo se encuentran por debajo del 8%. En términos cualitativos,
alrededor del 95% de las profesiones de apoyo se distribuye, de mayor a menor
proporcién, entre psicologia (31,82%), psicopedagogia (20,45%), fonoaudiologia
(17,05%), terapia ocupacional (14,77%) y acompanamiento terapéutico (11,36%).

e En materia de educacion, el 35,90% de las personas con sindrome de Down asisten
actualmente al colegio. El 64,10% de las personas con sindrome de Down que no
asisten actualmente al colegio es porque mayormente concluyd sus estudios
escolares. Sus trayectorias educativas son institucionalmente diversas y se compone
de concurrencia a escuelas especiales y escuelas comunes dependiendo de los
distintos tramos escolares. En algunos casos, la conclusién de los estudios supuso
(o continud con) proyectos de formacion para el empleo e iniciativas de inclusién

laboral.

e En lo que respecta al trabajo, casi el 70% de las personas con sindrome de Down
cuenta con formacién para el empleo. Ademads, casi el 36% de ellas trabaja, en
particular, en el tercer sector o en el sector privado (empresas). Las posiciones en
las que se desempefian suponen mayormente actividades administrativas, de
asistencia o de apoyo auxiliar. Del 64% de las personas con sindrome de Down que
no trabajan actualmente, mas de la mitad (el 56%) cuenta con experiencia laboral
previa. Asimismo, alrededor de las tres cuartas partes de ellas que no trabajan, en

la actualidad, manifiestan interés en trabajar.

e El 63% aprox. de las personas con sindrome de Down manifiestan su interés
laboral de forma verbal con expresiones, tales como “quiero trabajar”, “me gustaria
trabajar”, otro 11% aprox. liga el trabajo al vivir solo, otro 11% manifiesta interés o
motivacion por el trabajo y el 15% restante asocia el trabajo a otras condiciones o
factores (por ejemplo, el trabajo como fuente de dinero, o supone actividades para

aprender o permite reproducir las experiencias laborales afirmativas en el pasado).

Informe de Resultados de Investigacion Pagina 9



e Practicamente la totalidad de las personas con sindrome de Down realizan
actividades de ocio o recreacion. Entre las areas que se destacan, el 51%
corresponde a los campos artisticos (con casi un 21%), fisico-deportivos (con casi un
17%) y social (con casi un 14%). El 49% restante se distribuye entre aficiones y
entretenimiento (con un 19% entre ambas), actividades al aire libre y acuaticas (con

casi un 15% entre ambas) y otras actividades con proporciones menores.

e En cuanto a la participacion de las personas con sindrome de Down en algun/os
programa/s o grupo/s de ASDRA, se observa que casi la totalidad de ellas

participan o han participado en algiin momento (alrededor del 97%).

Participacion en algiin/os programals o grupo/s de ASDRA

Programa 'Promoviendo la Vida Independiente’ I 410, 66%
Grupo 'Proyectando’ NN 17,58%
Programa 'Jovenes Solidarios’ I 15,38%
Grupo 'Eligiendo’ I 13,19%
Inclusién laboral NN 4,40%
ArteAsdra I 4,40%
Taller de Lectura Facil Il 2,20%
Potenciando talentos W 1,10%

Programa 'Alumnos Ciudadanos’ B 1,10%

Fuente: elaboracidn sobre la base de los datos obtenidos del relevamiento de informaciéon que

completaron las familias.

e La mayor participacion se registra en el Programa ‘Promoviendo la vida
independiente’. Mas de la mitad de las personas participaron de 3 (tres) o mas
ediciones de ese Programa. Se verifica, ademas, que casi el 38% de ellas asistieron a
2 (dos) o 1 (una) ediciéon. Cuando se analiza la asistencia a talleres o viajes en el
marco del Programa ‘Promoviendo la Vida Independiente’, se observa que
alrededor del 92% de las personas con sindrome de Down asistieron a alguna de

esas iniciativas programaticas.

e Se advierte que alrededor del 77% de las personas con sindrome de Down
manifiesta interés de vivir, a futuro, de forma independiente. Cuando se exploran
los modos de manifestacion de ese interés, se puede apreciar que el 40%, verbaliza
su deseo de forma explicita en el circulo familiar, entre amigos o con los apoyos, en
ocasiones, cuando se le pregunta de modo directo. Casi el 37% lo expresa como un
proyecto a futuro que se liga al trabajo, a la constitucion de una familia (deseo de
convivencia con su pareja, proyectos de maternidad), a la experimentacion de la
organizacion de su vida (casa, trabajo, estudio, dinero, orden, limpieza), al
desarrollo de nuevas acciones posibilitadas por ese contexto o ante el escenario en

el que los padres ya no estén presentes. El resto expresa su interés de otros modos.
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5.3 CREENCIAS, EMOCIONES, EXPECTATIVAS Y RECURSOS FAMILIARES
5.3.1 Creencias familiares

No solo percibimos la realidad con nuestros sentidos (vision, gusto, olfato, audicién y
tacto), sino que también percibimos con nuestras creencias. Las creencias son
suposiciones o generalizaciones sobre algo o alguien. Por lo general, asumimos que
nuestras creencias son verdaderas o validas, sin embargo, no siempre identificamos las
influencias que ejercen sobre nuestras conductas. Si creemos que podemos conseguir
algo, entonces es mucho mas probable que lo consigamos; si creemos que no podemos

o que es imposible, entonces es posible que ni siquiera lo intentemos.

Registro de algunas creencias familiares

e Creo que para mi hija todo es posible y puede muchas cosas, todo, mientras tenga

los apoyos necesarios.

e Para mi, que él [hijo] esté volviendo en el colectivo...0o que pueda ir a hacer las
compras solo...o... que se maneje en la casa haciendo una comida o su cuarto, ya es

una vida independiente.

e ...ninguna situacién cambia, si uno no hace, no genera cosas para que esos cambios

se den...
e Lavida independiente siempre necesita de otros, es una "vida interdependiente ".

e Casi todo entraria en la vida independiente, porque va de la mano con las

elecciones y eso es algo que hacemos todo el tiempo.
e Hay camino hacia la vida independiente. Es dia a dia. Se construye.
Fuente: fragmentos extractados de entrevistas cualitativas a las familias.

Las creencias se suelen clasificar de distintas maneras, no obstante, una clasificacion
habitual es aquella que distingue entre creencias potenciadoras (o facilitadoras) y
creencias limitantes. Las creencias potenciadoras son aquellas que impulsan o
favorecen el crecimiento y el desarrollo personal (“puedo...”, “soy capaz de...”,
“merezco...”); mientras que las creencias limitantes frenan u obstaculizan esos

VZ7i

rocesos personales (“no puedo...”, “no soy capaz...”, “no merezco...”).
Yy
5.3.1.1 Los alcances de la vida independiente

Esta dimension se desagrega en dos aspectos basicos: i) lo que hay adentro de la vida
independiente y ii) lo que queda por fuera de la vida independiente. En lo que respecta
a los contenidos que se encuentran adentro de la vida independiente, se detectan 3
(tres) componentes fundamentales, sobre la base de los ingredientes que establecieron
las familias: (i) valores, actitudes y creencias; (ii) conductas y destrezas; (iii) catalogo de

recursos. Si bien en conductas y destrezas, asi como en el catalogo de recursos, se
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advierten diversos subcomponentes (el alcance es amplio), es en valores, actitudes y
creencias en donde se identifica una mayor concentracion de elementos (la

concentracion es elevada). Es interesante observar dos cuestiones al respecto:

e La pluralidad de valores y actitudes que las familias depositaron en la
independencia (por ejemplo, libertad, confianza, responsabilidad, respeto,
altruismo, seguridad, deseo de independencia, iniciativa, inclusién, asumir riesgos,

aceptacion, adaptabilidad, etc.).

e La manera en que el sistema de creencias familiar asume distintos sentidos
(significados), contenidos (componentes) y alcances (extension) alrededor de la
vida independiente (por ejemplo, “Hay derecho a la vida independiente, pero
también hay mucha responsabilidad”, “La independencia es en grados o
escalones”, “Los apoyos pueden coexistir con la vida independiente”, “Casi todo

entraria en la vida independiente, porque va de la mano con las elecciones...”,

“Tener iniciativa y tomar decisiones es el inicio de la vida independiente”, etc.).

Contenidos adentro de la vida independiente

Vida
Independiente
(adentro)

[ ' |
. Conductas y Catal d
Valores, actitudes talogo de
y creencias destrezas recursos

Marco valorativo Sisterna de Vida Gestion de Econdémicos Fo.rrmabcifin y
y actitudinal Creencias auténoma Cuidados rl=tle

Gestién de Planificacién y Informacién Tiempos

Salud Qrganizacion

Cognitivos Materiales
Toma de Gestién en Via
decisiones Publica

Apoyos Otros

Gestion del Resolucién de
Dinero Problemas .
Social

Comunicacién Vinculos

Fuente: elaboracion sobre la base de las entrevistas cualitativas a las familias.

En cuanto a los contenidos que se encuentran afuera de la vida independiente, se

identifican las siguientes particularidades:

e Cambio en la constitucion del componente de valores, actitudes y creencias: se
indican valores y actitudes condicionantes que transgreden a los valores y las
actitudes que se agregaron al recipiente de la vida independiente, por ejemplo, falta
de respeto, ausencia de libertad, etc; mientras que las creencias limitantes
condicionan o impiden el desarrollo de la independencia, por ejemplo, “no vas a

poder” o “no voy a poder”, o percepciones ligadas a que la vida independiente
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sucede de un momento para otro, o apuntar a controlar todo lo que ocurre en el

proceso de la vida independiente.

e Contraccién en los elementos del componente conductas, emociones, mente y
cuerpo (un componente que guarda cierta relacion con el componente de conductas
y destrezas): se incluyen enfermedades o adicciones que dificultan o restringen las
posibilidades de una vida independiente plena o comportamientos poco favorables
o restrictivos en relacion con el desarrollo de la independencia, por ejemplo,
autoboicot, anifamiento, etc. y se advierten emociones que frenan, condicionan u

obstaculizan el impulso de conductas acordes al desarrollo de la autonomia.

e Encogimiento en el componente del catdlogo de recursos, se incluyen las barreras
cognitivas (no disponer de saberes, herramientas o espacios que permitan
acompanar el proceso de independencia) y los apoyos condicionantes (baja o nula
presencia de familiares, amigos/as, profesionales, etc. o asistencia constante o
permanente, no correrse del lugar de autoridad, el control reiterado, etc.). Se agrega

el componente de influencias del entorno.

Contenidos afuera de la vida independiente

Vida
Independiente
(afuera)
1 Conductas, emociones, Catalogo de Infl ias del
Valores, actitudes i ' nfluencias de
¥ creancias mente y cuerpo recursos entorno
Valores y actitudes Creencias Enfermedades Conductas Barreras Prejuicios y
condicionantes limitantes y adicciones restrictivas cognitivas estereotipos
Emociones Apoyos Amenazas
obstaculizantes condicienantes sociales

Oportunidades
ausentes o
escasas

Fuente: elaboracion sobre la base de las entrevistas cualitativas a las familias.
5.3.1.2 Los contenidos presentes y ausentes en la vida independiente

Esta dimension se desagrega en dos aspectos basicos: i) los contenidos que se
encuentran presentes en la actualidad en la vida de los/as hijos/as, asi como los indicios
o las evidencias que justifican su presencia; ii) los contenidos que no estan presentes en
la actualidad en la vida de los/as hijos/as, asi como los indicios o las evidencias que

justifican su ausencia.

e En cuanto a los contenidos presentes, se puede indicar que el marco valorativo y

actitudinal se reduce con respecto a lo que ocurria en los contenidos adentro de la
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independencia. Sin embargo, la presencia de ciertos valores y actitudes se
explicitan con frecuencia en las familias (fundamentalmente, el deseo o interés en la
independencia). Las creencias estipulan el alcance y los contenidos de la vida
independiente (desde una posicion de presencia de los ingredientes de la
independencia) (por ejemplo, la importancia de dividir las conductas en partes e
identificar como algunas partes se realizan de modo autéonomo, mientras que otras
partes requieren de apoyos). En términos de conductas y destrezas, se puede
observar que las habilidades domésticas asumen un peso importante en relacion
con los otros componentes (por ejemplo, quedarse en la casa y calentarse la comida,
hacerse desayunos y meriendas, ordenar el cuarto, cocinar, banarse, vestirse,
higienizarse, etc.). Respecto a los medios, se puede detectar una reduccion en el

catalogo de recursos en relacion con los recursos de la independencia.

e En cuanto a los contenidos ausentes, la inexistencia (o intermitencia) de ciertos
valores y actitudes se explicitan con frecuencia en las familias (por ejemplo,
iniciativa/voluntad y responsabilidad). Las creencias estipulan el alcance y los
contenidos de la vida independiente (desde una posicion de ausencia de los
ingredientes de la independencia) (por ejemplo, seguir insistiendo, como familia,
en que realice actividades de la vida independiente, mas alld de que le cueste). Se
puede observar que las conductas y las destrezas ausentes se distribuyen de un
modo mas heterogéneo con respecto a su presencia (la autonomia cotidiana, la
gestion en la via publica, la gestion del dinero, las comunicaciones y las habilidades
se destacan por sobre el resto). En materia de recursos, sobresale el trabajo en

comparacion con los otros recursos.
5.3.1.3 Los contenidos a incorporar en la vida independiente

Si bien en este caso se mantienen los 3 (tres) componentes principales de la vida
independiente, esto es, valores, actitudes y creencias, conductas y destrezas y catalogo

de recursos, se producen algunos cambios en sus componentes internos, a saber:

e Las creencias no solo se refieren a los elementos a incorporar en si para el
desarrollo de la vida independiente (alcance), sino que aparece el para qué de la
incorporacidon (propdsito). Los argumentos que sostienen los agregados son
diversos, no obstante, la mayoria apunta a que la persona con sindrome de Down
desarrolle mayor nivel de autonomia y responsabilidad en su transiciéon hacia la
adultez. En ese sentido, los valores y las actitudes constituyen el marco de
referencia que acompana ese sistema de creencias. La iniciativa, en particular, es
una actitud que mayormente acentuan distintas familias en su condicién de
impulso de muchas conductas y destrezas para la vida independiente o, tal como

propone una familia, es lo que te hace levantar de la cama y arrancar el dia.

e En las conductas y destrezas, se destacan principalmente el desarrollo de la vida

autonoma, en términos de alcance (sobre todo, con la realizacion de actividades
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fuera del hogar) y escala (en especial, con la realizacion de mas actividades tanto
dentro como fuera del hogar); el manejo en la via ptblica (en particular, poder
viajar solo/a, para asi reforzar la autonomia por fuera del hogar); la gestion del
dinero (que incluye multiples habilidades en su interior, para profundizar la
autonomia o independencia econdmica); y la comunicacién (sobre todo, la
verbalizacidn del deseo o el interés y las habilidades de lectoescritura a los fines de
desarrollar mayores niveles de autonomia en el manejo en la via publica e

interactuar con otras personas).

En el catdlogo de recursos aparece un conjunto de medios que se conectan con el
desarrollo de conductas y destrezas. Por ejemplo, contar con un trabajo permite
obtener una fuente de ingresos y, asi, impulsar mayor nivel de autonomia o
independencia econdmica. La tecnologia aparece ligada al manejo en la via publica,
en especial, para la resolucion de posibles contingencias o problemas. Es
interesante cémo aparecen los apoyos (los padres), especialmente, en su condicion
de apartamiento o corrimiento, para la generacion de mas instancias de necesidad y

resolucion en la persona con sindrome de Down.

5.3.2 Emociones familiares

Las emociones son respuestas o reacciones ante la ocurrencia de ciertos eventos, hechos

o circunstancias. Las emociones no son ni buenas ni malas, ni positivas ni negativas,

sino que pueden ser posibilitantes o imposibilitantes.

Registro de algunas emociones familiares

Por momentos transité por la sorpresa, como que quizds puede hacer muchas mas
cosas de las que yo me imaginaba cuando ella naci6. Entonces, si yo me lo pongo a
pensar a futuro, quizds también esto [la vida independiente] pueda llegar a

suceder...

El primer factor nuestro seria la incertidumbre, el saber si estamos haciendo bien

las cosas o no para su futuro...

Si yo no logro vencer esto [el miedo], no la estoy ayudando a que ella crezca...me
parece importante que ella pueda tener una independiente, con lo que pueda y
hasta donde llegue...

De hecho, empez6 a decirlo ella, “pero eso es muy caro”. Eso si, me da muchisima

alegria, porque es el tomar conciencia...

La ira es bronca de que tanto esfuerzo, tanta gente, tantos afios, todos ayudando,
colaborando, todo, y a veces no encontrarle la vuelta para que pueda hacer el click,

de terminar de asimilarlo....

Fuente: fragmentos extractados de entrevistas cualitativas a las familias.
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Las emociones se clasifican en emociones primarias y secundarias. Las primarias
suelen estar presentes universalmente, poseen una funciéon adaptativa y nos
predisponen a la accién (alegria, asco, ira, miedo, sorpresa y tristeza). Cuando las
emociones primarias se combinan, surgen las emociones secundarias (orgullo,

melancolia, furia, incertidumbre, etc.)

El eje tematico de las emociones en este estudio indaga principalmente en dos
dimensiones fundamentales de la inteligencia emocional* autoconciencia y
autorregulacién. La autoconciencia es la capacidad para reconocer las propias
emociones y su influencia sobre los demads, mientras que la autorregulacion es la

capacidad de gestionar y controlar las propias emociones de manera efectiva.
5.3.2.1 Identificacion de las emociones en los procesos de acompafiamiento

Las emociones primarias preponderantes en el acompaniamiento son la alegria (con casi
un 21%) y el miedo (con alrededor de un 18%). Se trata de emociones que estan casi

cercanas entre si en estos procesos (con un 2,62% de diferencia).

Emociones familiares que surgen en el acompafiamiento

. 18,32%
Mied I
1eae _ 8,90%
[+]
Sorpresa 15,71%
0,52%
Alegria 20,34%
5 6,28%
M Emociones Primarias
Tristeza 11,52% M Emociones Secundarias
2,62%

Asco 0,00%
0,00%
Ira 10,99%
4,19%
0,00% 5,00% 10,00% 15,00% 20,00% 25,00%

Fuente: elaboracion sobre la base de las entrevistas cualitativas a las familias.

2 La inteligencia emocional es la capacidad de tomar conciencia de nuestras emociones, comprender los
sentimientos de los demas, tolerar las presiones y las frustraciones que soportamos en el trabajo, acentuar
nuestra habilidad de trabajo en equipo y adoptar una actitud empatica. Fuente: Goleman, D. (2018). La

Inteligencia Emocional: Por qué es mas importante que el coeficiente intelectual. Ed. B de Bolsillo.

3 En los casos en los que la madre y el padre experimentaran diferentes emociones en sus
acompafnamientos a los/as hijos/as, se consideré a cada progenitor como si fuese un caso familiar
individual para contemplar, asi, las consideraciones de ambos padres en el estudio (en este caso, respecto a

las emociones presentes en los procesos de acompafiamiento de la vida independiente).
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Cuando se indaga en las circunstancias o situaciones que explican el surgimiento de la

alegria y del miedo, se pueden detectar panoramas contrastantes:

e La alegria es una emocion que surge cuando los/as hijos/as consiguen los logros u
objetivos (permiten dar cuenta del camino recorrido y de los progresos), por vivir
con la persona o por su forma de ser (alegre, optimista, carifioso/a, compafiero/a,
picaro/a, etc.), por el desarrollo de actividades propias de la vida independiente

(resolucién de problemas, arreglarse solo, desear la independencia, etc.).

e El miedo es una emocion que aparece, sobre todo, con los riesgos afuera de la casa
(peligros en la calle, que alguien les realice algin dafno, que no lleguen a destino,
cuando viajan, que se pierdan, que no puedan resolver, etc.), con el entorno o el
medio (inseguridad, que no lo entiendan, que se frustre o se bloquee ante
situaciones del contexto, etc.), cuando los padres ya no estén para orientarlos/as,
guiarlos/as, ayudarlos/as o acompafarlos/as y otras causas muy diversas (cuestiones

de salud, eleccidn de pareja, uso de cocina y fuego, actitudes en el trabajo, etc.).

La sorpresa tiene una presencia bastante importante en el acompanamiento de los/as
hijos/as, detras de la alegria y del miedo (cuenta con un 15,71%). La sorpresa aparece
cuando la persona muestra que puede resolver sin apoyos (por ejemplo, viajar solo/a) o
cuando dice o hace algo de forma inesperada o desconcertante (por ejemplo, chequear
las calles, sin que nadie le explique). En términos generales, la sorpresa parece surgir,
como sostiene una familia, los/as hijos/as la tienen mucho mas clara de lo que les
parece a los padres. Otra familia sostiene al respecto que no esta tan segura de que su
hijo lo sorprenda de manera frecuente, porque, en el fondo, considera que él puede. Se
trata de una emocidon que estd muy de la mano con la alegria, es decir, estan muy

juntas, tal como precisan algunas familias.

La tristeza y la ira son emociones que estan casi a la par (al menos, en términos
porcentuales). Por un lado, la tristeza surge en distintas circunstancias: por cuestiones
de salud, por el fallecimiento de familiares, por el futuro, sobre todo, cuando los padres
no estén, por los retrocesos o aplacamientos en los procesos de vida independiente, por
un entorno que no colabora y que coloca barreras en lugar de facilitar, por estados
internos particulares de los/as hijos/as (angustias, llantos, depresiones, etc.). Por otro
lado, la ira aparece ante distintas condiciones: con respecto al contexto (poco
entendimiento o empatia hacia las personas con sindrome de Down, la falta de
profesionalismo de algunos profesionales ante compromisos que asumen, pero que no
cumplen, etc.), cuando los/as hijos/as hacen lo que quieren (los padres dicen una cosa 'y
los hijos/as hacen otra), cuando es necesario explicar, reiterar y repetir muchas veces
algo para que sea comprendido (algo que no siempre se logra), cuando tardan en

exceso en realizar algo, no expresan las cosas, se boicotean, etc.
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5.3.2.2 Reconocimiento de la influencia emocional de las familias

Esta dimension se desagrega en dos aspectos basicos: i) detectar los distintos efectos
que tienen las emociones de los padres en sus hijos/as y, en especial, en sus procesos de
desarrollo de la independencia; ii) precisar los factores que explican los motivos por los
cuales ciertas emociones influyen mds que otras en esos procesos. En principio, la
mayoria de las familias plantean que las emociones inciden en sus hijos/as, en
particular, en sus procesos hacia la independencia. En ese sentido, una familia afirma
que su hijo absorbe todo lo que se vive en la casa, que le llega todo, pero lo acomoda a
su manera especifica de ser. En lo que sigue, se incluyen algunos ejemplos de como

influye cada emocion en la familia (por lo general, los padres) en sus hijos/as.

e Ira: el estar enojado significa "no quiero tener problemas con mi mama"; cuando el
hijo advierte que la madre se enoja, a veces, afloja en su postura empecinada o
inamovible; la ira influye bastante porque si la madre esta enojada con la hija, se lo
dice y ella entiende y acciona.

e Tristeza: cuando la madre le dice que estd triste, a la hija le cambia totalmente el
semblante. Se pone mal; la tristeza descoloca a su hija, pero al explicarle por qué se
siente asi, la hija escucha atentamente; la tristeza la mantienen entre los padres y la
charlan con los hermanos.

e Alegria: ver a sus padres contentos influye en su hija, la motiva a "seguir haciendo";
la alegria y el orgullo tienen mucha influencia porque siempre, como familia, le
ponen alegria a las cosas y el hijo tiene esta actitud (alegre); cuando le demuestran
en la familia la alegria o la felicitan por lo que hace, "se le ensancha el pecho y le da
mas confianza".

e Sorpresa: cuando los padres se sorprenden, siguen confiando en la hija y
brindandole mas desafios; la sorpresa estimula a que se presenten mas situaciones
valiosas e inesperadas para resolver.

e Miedo: el miedo frena la confianza; no le tratan de inculcar el miedo. Los padres
saben que, una vez que el miedo estd adentro, es muy dificil sacarlo. Lo tratan de
depurar en ellos; el miedo de la mama influye en su hija, ya que ella cede muchas

veces a no viajar sola para que su mama no tenga temor.

Las emociones ‘positivas’ (en particular, alegria y sorpresa) suelen ser mucho mejor
ponderadas por las familias (en términos cuantitativos y cualitativos) con respecto a las
emociones ‘negativas’ (en especial, miedo y tristeza). Esta mayor ponderacién obedece
a distintos motivos: porque las emociones ‘afirmativas’ son compartidas, porque las
familias estan atravesando una etapa ‘positiva’, porque contribuyen a fortalecer la vida
independiente, porque su hijo/a es muy sensible con respecto a lo que sucede a nivel
familiar, porque los padres sienten que fueron progresando en muchos aspectos de la
independencia de sus hijos/as, etc. Sin embargo, no se puede desconocer la importancia

que también les asignan las familias a las emociones ‘negativas’, a causa de los efectos
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que tienen estas emociones en los/as hijo/as (autoconciencia), por lo tanto, se

identifican ejercicios de autorregulacién o de dosificacion emocional en las familias.
5.3.2.3 Proyeccion y modulacion de las emociones en los procesos de independencia

En cuanto a las emociones que les gustaria experimentar a las familias en el proceso de
acompanamiento de sus hijos/as, se destacan la alegria y la sorpresa (en conjunto

representan casi un 61% del espectro emocional primario).

Emociones familiares a experimentar en el acompariamiento

_ o,
Miedo 8,45%
12,82%

I ¢ 6%
Sorpresa

0,00%

) 33,80%
Alegria
25,35%

0,00%
0,00%

B Emociones Primarias

Tristeza B Emociones Secundarias

0,00%
0,00%

B 2824

0,00%

Asco

Ira

-20,00% -10,00%  0,00%  10,00% 20,00% 30,00%  40,00%

Fuente: elaboracion sobre la base de las entrevistas cualitativas a las familias.

Cuando se indaga en las formas en las que podrian aparecer la alegria y la sorpresa, las
familias establecen circunstancias, contextos o situaciones que convocan o activan a
ambas emociones (en muchos casos, aparecen conjuntamente), por ejemplo, con
mayores acciones de autonomia o acciones que impliquen un mayor nivel de
autonomia (contar un trabajo, administrar su dinero, vivir solo/a o con un/a amigo/a,
interactuar con otros de forma mas fluida, etc.), con un mayor nivel de retracciéon o
desapego de los padres (o que se animen y pierdan los miedos y, asi, logren ‘soltar’ o
que no estén tan expectantes o pendientes) para que sus hijos/as cuenten con mucha
mas libertad y aprendan cosas nuevas, otorgandoles a sus hijos/as mayor confianza o

espacio para que puedan realizar mas cosas, entre otras.

Ademas, ciertas familias plantean el deseo de experimentar menos el miedo. Eso
significa que las familias no solo buscan acrecentar la frecuencia de ocurrencia de las
emociones ‘positivas’, sino que también aspiran a atenuar la aparicion de emociones
‘negativas’, tales como el miedo. Luego, otras familias proponen aumentar la presencia
del enojo (o ira), esto es, apuntan a ponerse mas firmes como padres para que sus
hijos/as respondan en consecuencia. El enojo también asoma como puesta de limites,

cuando corresponda, para acompanar a los/as hijos/as en la transicion hacia la adultez.
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5.3.3 Expectativas familiares

Las expectativas son supuestos o creencias de las personas en relacion con el futuro.
Por lo general, aparecen ante situaciones de incertidumbre o imprevisibilidad, sobre la

base de experiencias, aprendizajes, deseos, anhelos, ilusiones, hechos, etc.

Registro de algunas expectativas familiares

e Yo trabajo ahora para que [mi hijo] manana tenga un futuro... ahora, ese

futuro...que me sorprenda, no sé cudl va a ser...
¢ Loslogros de nuestros hijos son impredecibles...

e ...También he aprendido a que mis expectativas..., no sé si dejarlas de lado, intento
no ponerles ningun techo...soy optimista y siempre digo que nunca es tarde...que

siempre se puede...hay que dejar la puerta abierta con las expectativas...

e No voy a mentir que la primera etapa, si, uno esta triste, pero saliendo de eso y
viendo la capacidad que ellos tienen y dandole el tiempo, todo se logra, yo me di

cuenta de que todo se logra hoy a sus 30 afos....

e Para nosotros es importante el tema de la vida independiente y auténoma por el

futuro, por el pensar cuando uno no esté....

e Hablando de frases hechas...la vida es lo que nos pasa ahora mientras planificamos

lo que viene en el futuro y, en realidad, es lo que nos pasa ahora, ;no?

Fuente: fragmentos extractados de entrevistas cualitativas a las familias.

Las expectativas son construcciones mentales pueden ser mds o menos realistas y,
dependiendo de su cumplimiento o no, las personas pueden experimentar distintas
emociones. Se trata de creaciones anticipadas que influyen en la forma en que
percibimos y nos relacionamos con los demads y, en especial, en como nos manejamos y

respondemos ante los otros.
5.3.3.1 Construccion familiar del futuro de los/as hijos/as

Se identifican casos de familias que prescinden del futuro de manera mas o menos
deliberada, mientras que otros casos de familias consideran al futuro de forma explicita
o manifiesta. La prescindencia de las familias respecto al futuro (o las bajas
expectativas) obedece a diferentes motivos, por ejemplo, dejar que las cosas surjan de
forma orgdnica para no proyectar en los/as hijos/as, los/as hijos/as se encuentran en un
momento de transicion en su vida (pasaje del primario al secundario o finalizacién del
colegio e ingreso al mundo laboral, etc.), pensar en el futuro ocasiona angustias,
tristezas, ansiedad (en especial, por fallecimientos de los progenitores), vivir en el aqui

y ahora porque el futuro es hoy, etc.
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Las familias que consideran al futuro en el desarrollo de la vida independiente de sus
hijos/as manifiestan expectativas que presentan diferentes grados de claridad y
precision. La legibilidad se liga a la posibilidad de percibir a sus hijos/as en el futuro
(en términos visuales, auditivos y kinestésico). Si bien los ejercicios de visualizacién,
escucha y kinestésicos coinciden en el reconocimiento de los logros de los hijos/as, se
distinguen mayormente en los distintos dominios o ambitos en los que se alcanzan esos
logros. La vida independiente, en particular, se visualiza, sobre todo; se escucha, en
menor medida; y se siente, en mucho menor escala.

La claridad y precision del futuro de los/as hijo/as de las familias estan reguladas, por
otro lado, a partir de las relaciones con el pasado y con el presente. Cierta familia
expresa que el futuro depende de los pasos que ocurran en el presente. Es el presente el
que clarifica al futuro. Otra familia manifiesta que su hijo/a experimentd un ‘retroceso’,
con lo cual, se enfocan en que su hijo/a vuelva a ser el de antes, porque en ese tiempo
contaba con mucho potencial, ganas de progresar y crecer y estaba bien posicionado.

Es el pasado el que estructura el presente y define al futuro.

Sin embargo, la claridad o legibilidad del futuro de los/as hijo/as de las familias puede
también proceder, aunque no siempre, de los roles que desempenan los/as
hermanos/as. En ese sentido, los/as hermanos/as pueden intervenir de distinta manera

en el proceso de desarrollo de la vida independiente:

e Modelos de referencia a copiar: los/as hermanos/as (en general, mas grandes)
pueden senalizar el camino a futuro mediante sus decisiones y acciones. Pueden
marcarle por donde ir y por donde no ir. Por lo tanto, si se visualiza que los/as
hermanos/as estan casados o en pareja, que viven con sus familias o que se mudan
solos, que estudian, que trabajan, que tienen mascotas, que viajan solos, etc.,
entonces, se pueden convertir en figuras de referencia a seguir. Sin embargo, la
imitacion no siempre es afirmativa. Cierta familia comenta, por ejemplo, que su hija
copia a las hermanas adolescentes con actitudes propias de ese ciclo vital.

e Apoyos: los/as hermanos/as también pueden asumir diferentes funciones de apoyo.
Pueden ser proveedores de recursos materiales (por ejemplo, ofreciendo su ropa);

educadores para la vida (por ejemplo, ensenarles cosas a sus hermanos/as); agentes

de sostén y regulacion (por ejemplo, relevar, contener o marcar limites a los padres
en su proceso de acompanamiento a sus hijos/as); confidentes (por ejemplo,
conversar temas delicados, intimos o dificiles que no se animan a hablar con los

padres); aliados impulsores (por ejemplo, como motor o sostén de las decisiones
familiares respecto a los procesos de acompafiamiento) y acompanantes activos (por

ejemplo, al compartir, con regularidad, tiempo y espacio con los/as hermanos/as,
sobre todo, sustentadas en afinidades identificatorias).

e Competencia: en algunos casos, en especial, con hermanos/as menores, puede
ocurrir que compitan o que se controlen de forma mutua.

e Colaboracion intermitente, indirecta o lejana (incondicional): ocurre en ciertos
casos que los/as hermanos/as no estan tan presentes o no tienen un papel de apoyo
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permanente, directo o cercano a causa de distintos motivos (porque tienen sus
familias, trabajos, estudios, obligaciones, etc.). Ciertas familias sefialan que quisieran
que los contactos fuesen mas estrechos y regulares, mientras que otras familias
comentan que, pese a que el vinculo es intermitente, indirecto o distante, reconocen
la incondicionalidad de sus hermanos/as.

5.3.3.2 Dimensionamiento de la distancia presente al futuro

Ciertas familias alegan la imposibilidad del dimensionamiento, mientras que otras
familias plantean diversas formas de dimensionamiento con respecto al hoy. En cuanto
a la imposibilidad de dimensionamiento, se proponen distintos motivos o razones, por
ejemplo, no tener demasiada idea acerca de cuan lejos o cerca se encuentra su hijo
respecto al futuro porque no manifiesta un interés genuino o una necesidad real (en lo
que concierne a la vida independiente), no saber qué es lo que puede ocurrir en el
futuro, no estar apurado en cuanto al futuro, el dimensionamiento depende de ciertos
factores determinantes de la vida independiente (por ejemplo, conseguir un empleo),
asi como también de la lejania o la cercania del grupo familiar en relaciéon con su

capacidad de apoyo o acompafnamiento, etc.

Las familias que plantean diversas formas de dimensionamiento con respecto al hoy
realizan distintas evaluaciones. Cuando la evaluacion es cuantitativa (1: muy cerca, 5:
muy lejos, 2.5: en el medio), por lo general, las familias aluden a la vida independiente
y es una dimension que se suele ponderar de 3 (pasando la mitad de la escala) a 5 (muy
lejos). Cuando la evaluacién es cualitativa (“esta lejos”, “esta cerca”, “esta a la mitad”,
“estd en el medio”, etc.), la vida independiente se concibe mayormente como algo
lejano (porque no es algo que sus hijos/as manifiesten, o porque no hay proyectos en
Argentina, porque se requiere de una preparacion o por factores exdgenos que
inciden). Se encuentran casos de familias —son los menos— que afirman que no se trata
de algo tan lejano (porque consideran que su hijo/a cuenta con los recursos para
realizarlo, o que su hijo/s alcanza los suefios que se propone o adoptan casos de
referencia de otros paises).

5.3.3.3 Factores explicativos de la distancia presente al futuro

Se pueden apreciar distintos factores explicativos aportados por las familias que se
organizan en 4 (cuatro) regiones: i) factores facilitadores intrinsecos, ii) factores
facilitadores extrinsecos, iii) factores desafiantes intrinsecos y iv) factores desafiantes
extrinsecos. Los factores intrinsecos son aquellos que estan ligados con el mundo
interior (subjetivo) de la persona, mientras que los factores extrinsecos son aquellos
que se situan en el entorno o las condiciones (externas) que rodean a la persona. Los
factores facilitadores son aquellos que contribuyen afirmativamente a la reduccion de
las brechas entre el estado presente y el estado futuro, en tanto que los factores
desafiantes son aquellos que obstaculizan o dificultan el achicamiento de la distancia al

futuro desde la posicion presente.
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Factores explicativos de la brecha entre presente y futuro

Factores explicativos

Factores intrinsecos Factores extrinsecos

Factores facilitadores

¢ Confianza en su potencial. Tomar riesgos.

e Las ganasy el interés de lograr cosas. ¢ Compromiso constante en el
e Creer en si mismo/a. Contar con iniciativa. acompafamiento (familiar, profesional)

e Contar con experiencias y vivencias (madurez). =~ e Herramientas que se le ofrezcan (desde la
e Querer algo es posibilitar su logro (deseo). familia, el equipo profesional y otros actores).
e  Cumplir objetivos y suefios alcanzables. e Disponibilidad de mayores y mejores
e La predisposicién para realizar cosas. oportunidades laborales.

e Comunicarse fluidamente (leer y escribir). e Mejora en las condiciones salariales.

e Verbalizar su mundo interno. e Disponibilidad de planes o créditos para la
e El deseo de resolver cosas por si solo. adquisicion de viviendas.

e Desarrollo en diversos dominios vitales. e Mayores experiencias de vida independiente

e Sostener actividades e intereses en el tiempo.
e Contar con multiples recursos y capacidades.

(por ejemplo, estancias de fin de semana).

Factores desafiantes

e No contar con la iniciativa, el interés o el deseo. .
e No saber qué es lo que le gusta o le interesa.
e La gestién emocional (autorregulacion).
e No contar con un trabajo.
e No contar con (suficientes) experiencias de
vida independiente.
e La comunicacion no es fluida (o no se verbaliza
el interés o el deseo).
e Cambios animicos o emocionales.
e Comportamientos (oposicionismo, rebeldia).
o Expectativas a futuro (idealistas o utopicas).
¢ La falta de desarrollo de algunas habilidades:
o Quehaceres domésticos.
o Manejo del dinero y administracién de gastos.

Temor, miedos o inseguridades de los padres
(del padre, de la madre o ambos):
o El manejo en la via publica.
o Desafios dentro del hogar.
o Es dificil ‘soltarla’ mas.
e La hostilidad del entorno (por ejemplo, en las
pocas oportunidades de acceso a un trabajo).
e En el nomenclador no esta la figura de
Acompanamiento para Vivienda Auténoma.
salariales insuficientes para
alquilar o comprar una vivienda.
e La practica de la vida independiente real no
existe todavia (no hay tantas herramientas).
e Requisito del titulo secundario en trabajos.

e Condiciones

o Desenvolvimiento en la via publica.
o Planificar y organizar actividades.
o Gestioén de salud.

o Realizaciéon de compras.

e No contar con un plan armado para el

proyecto de la vida independiente.
No estar ‘formados’ como padres para
abordar cuestiones de la vida independiente.

Fuente: elaboracion sobre la base de las entrevistas cualitativas a las familias.

5.3.3.4 Estrategias familiares de acortamiento de brechas

Es posible detectar ciertas familias que enfatizan estrategias para el desarrollo de

elementos intrinsecos, mientras que otras familias focalizan en estrategias para el

desarrollo de elementos extrinsecos.

Las estrategias orientadas al impulso de factores intrinsecos se concentran en seis
dominios: fortalecimiento personal, interaccién social, refuerzo de habilidades,
fomento recreativo, recursos y desarrollo profesional. Cuando las familias encaran
esta orientacion estratégica, por lo general, se inclinan por esfuerzos que se enrolan
en alguno de los tres primeros dominios (fortalecimiento personal, interaccién

social o refuerzo de habilidades).

Las estrategias encaminadas a la promocion de factores extrinsecos se inscriben

dominios: colaboracion 'y dedicacion,

apoyos y
oportunidades. Cuando las familias se decantan por esta orientacion estratégica, en

en siete cognitivo, compromiso,

entrenamiento 'y motivaciéon, recursos, desarrollo personal,

términos generales, es mas amplio el abanico de posibilidades que se identifican,

puesto que el entorno o el contexto que circunda a sus hijos/as estd compuesto por
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multiples actores (familiares, apoyos profesionales, instituciones, etc.), con lo cual,
las lineas de accion se amplifican (aunque muchas de ellas estén canalizadas en las

familias y, en especial, en los padres).

Es importante aclarar que ciertas familias establecen estrategias hibridas que se
dirigen hacia los dos frentes de trabajo, esto es, articulan acciones que se puedan
encolumnar, con facilidad, en ambas inclinaciones estratégicas (intrinsecas y
extrinsecas). En algun que otro caso, se desconoce cudl puede ser la estrategia para la
reduccion de brechas, porque, por ejemplo, se desconoce en donde se podrian
desarrollar o practicar los intereses o las preferencias que manifiestan los/as hijos/as, o

porque consideran que no haya demasiada brecha para acortar.

5.3.4 Recursos familiares

Los recursos son medios para alcanzar un cierto objetivo. En este estudio, en particular,
se trata de recursos ligados a las distintas esferas o dominios vitales de las personas, es
decir, salud, dinero, amor, familia, profesion, desarrollo personal, ocio y amigos, que
posibilitan el desarrollo de la vida independiente de las personas con sindrome de

Down.

Registro de algunos recursos familiares

e Si una persona recibe el desamor, muy dificilmente pueda sentirse motivada para
seguir adelante con la vida. Es muy importante el amor, poder saberse amada o,

por lo menos, que no se la des-ama.

e Todos los dias tenés que poner un granito de arena para que las cosas no solamente
se desarrollen, porque no es que uno lo aprende y ya estd. Hay que seguir

poniéndolo en practica dia a dia.

e Mi hijo tiene recursos econémicos y personales para poder hacer y decidir, pero

tiene que haber sol para hacer la fotosintesis y que todo florezca.

e Involucrar a los hermanos fue liberador, pudieron ensenarle a viajar y con 3 o 4
précticas ya viajaba sola. Eso nos dio confianza a todos los miembros de la familia,

cada uno es valioso.

e Sivos querés ser autonomo, independiente, tenés que tener tu dinero, tu plata, tu

trabajo.

e Estd haciendo salidas semanales con su amiga, van a la pizzeria, a una cafeteria.

Ella es la promotora. Ella es la organizadora. Elige el lugar, lo charlan...

Fuente: fragmentos extractados de entrevistas cualitativas a las familias.
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5.3.4.1 Recursos mas influyentes en el desarrollo de la independencia

Los recursos mas influyentes son la familia, la salud, asi como el amor y los amigos. Es
importante aclarar al respecto que, en las entrevistas, se les solicitd a las familias que
ordenaran los recursos del mas influyente al menos influyente’. La escala que se
considerd es del 1 (mas influyente) al 5 (menos influyente)’. Por lo tanto, si la
ponderacion del recurso se encuentra cercana a uno, entonces su influencia serd mayor
o crucial en el desarrollo de la vida independiente, mientras que, si la puntuacion del

recurso esta cercana a cinco, significa que su incidencia serd menor o escasa.

Recursos que mds influyen en el desarrollo de la vida independiente

Salud

Amigos 252 3,52~ Dinero
2,80

Amor
2,77

Desarrollo Personal Familia

Profesion

Fuente: elaboracion sobre la base de las entrevistas cualitativas a las familias.

En principio, las familias consideran que el recurso familiar es el &mbito de contencién
primario y de seguridad de la persona, constituye el apoyo, de cardcter incondicional y
vital, para brindarle lo que necesita y poder acompafarla en sus aspiraciones,
decisiones, comportamientos. Ademas, es el motor fundamental que impulsa la
adquisicion y el fortalecimiento de otros recursos (por ejemplo, salud, amor, amigos,
ocio, entre otros). Luego, aparece el recurso de la salud. Las familias establecen, por lo
general, que la salud es la condicién sine qua non para el desarrollo de cualquier
actividad. En este caso, no solo comentan acerca del estado general de salud de sus
hijos/as, en términos del bienestar fisico y psiquico, sino que también explicitan las

practicas de cuidado de la salud (asistencia periodica a instituciones de salud, controles

* En los casos en los que la madre y el padre no acordaron o consensuaron un orden equivalente de
influencia de los recursos en el desarrollo de la vida independiente, se considerd a cada progenitor como si

fuese un caso familiar individual para contemplar, asi, las ponderaciones de ambos padres en el estudio.

5 En los casos en los que las familias consideraron a 2 (dos) o mas recursos con un nivel de influencia
equivalente, se les asigné el mismo puntaje, dependiendo de su ubicaciéon dentro del ordenamiento

jerarquico establecido a nivel familiar.
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y chequeos médicos regulares, entre otros) y, en especial, la autogestién de la propia

salud (gestionar turnos médicos, comprar medicamentos, etc.)

En cuanto al amor, las familias manifiestan expresiones plurales del amor, entre ellas,
el amor familiar, el amor de pareja, el amor de las amistades, el amor del entorno. Se
advierten manifestaciones amorosas que suponen una concepcion vincular del amor,
esto es, el amor es en relacion con un otro. Las amistades conforman redes de
contencion y de apoyo esenciales para el desarrollo de una vida independiente. Si bien
los grupos de amigos/as no siempre son faciles de sostener por las propias personas, se
encuentran, por lo general, en el centro de la vida social de las personas. Son un
espacio de socializacién y motivaciéon que construyen y consolidan sentidos de

pertenencia, afirmacion identitaria, confianza y seguridad.
5.3.4.2 Grado de presencia de los recursos influyentes en la independencia

Los recursos que se encuentran mas presentes son la salud, la familia, el amor y el
dinero. Es pertinente aclarar que, en las entrevistas, se les solicitd a las familias que
establecieran cudn presentes se encontraban, en la actualidad, los recursos que
indicaron como mas influyentes en el proceso de independencia de sus hijos/as’. La
escala que se considero es del 10 (absolutamente presente) al 0 (absolutamente
ausente). Por lo tanto, si la ponderacion del recurso se encuentra cercana a 10 (diez),
entonces significa que se encuentra marcadamente presente en la familia, mientras que,
si la puntuacion del recurso esta mas proxima a 0 (cero), significa que el recurso se

encuentra practicamente ausente en la familia.

Grado de presencia de los recursos influyentes

Salud

Amigos Dinero

6,91

Qcio { 7450 Amor

Desarrollo Personal Familia

Profesion

Fuente: elaboracion sobre la base de las entrevistas cualitativas a las familias.

¢ En los casos en los que la madre y el padre no consensuaron un orden de influencia compartido en
relacién con los recursos relevantes en el desarrollo de la vida independiente, se considerd a cada
progenitor como si fuese un caso familiar individual para contemplar, asi, las consideraciones de ambos

padres en el estudio (en este caso, respecto al grado de presencia de los recursos elegidos).
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Las familias sefialan que el recurso de salud se encuentra mayormente presente. Su
considerable presencia responde a que las condiciones de salud de sus hijos/as son
satisfactorias, a que no se enfermaron en el ultimo tiempo, a que, si presentan
antecedentes de salud, se encuentran, en gran medida, controlados o supervisados en
la actualidad o que se realizan controles o chequeos médicos periddicos. Las familias
también observan que sus hijos/as cuentan con obra social, prepaga o plan estatal. Sin
embargo, algunas familias sefialan que no siempre el manejo propio o el autocuidado

de salud de sus hijos/as recae directamente en ellos/as.

El recurso familiar también adquiere una centralidad destacada en lo que respecta a su
presencia. Mas de las tres cuartas partes de las familias indicaron que este recurso es
influyente en el desarrollo de la vida independiente. Sin embargo, ciertas familias, que
también sefalaron la incidencia de este recurso para el desarrollo de la independencia,
manifiestan que se encuentra presente a medias, que no se encuentra del todo presente
0 que no se encuentre presente en los términos en que les gustarian. Por lo general,
estos casos se explican principalmente por la relacion con sus hermanos/as (viven muy
lejos o afuera del pais, no tienen un trato frecuente o cercano, o tienen sus obligaciones

y responsabilidades). También se identifican otros casos particulares.

El amor es otro recurso primordial que aparece mayoritariamente desde la presencia
efectiva, esto es, desde lo que ocurre en la realidad cotidiana o habitual (con distintas
personas, sean familiares, amigos, parejas, etc. y en diferentes espacios institucionales,
sea en los hogares, las escuelas, los espacios de recreacion, etc.), aunque también se
manifiesta desde la presencia conjetural, es decir, desde lo que podria llegar a ocurrir si

la persona encontrara o sintiera el amor (por ejemplo, de pareja).

El dinero es otro recurso que se encuentra, sobre todo, presente, desde la perspectiva
de las familias. Se trata, en principio, de un recurso que permite sostener
econdmicamente a otros recursos (por ejemplo, apoyos profesionales, actividades de
ocio, encuentros con amigos/as, etc.). Es un recurso que no siempre es obtenido por las
propias personas (con sus trabajos, emprendimientos o proyectos), sino que, en
muchos casos, es suministrado por las familias, que presentan situaciones econdmicas

heterogéneas.

Entre los recursos que aparecen menos presentes se encuentran las amistades. Ciertas
familias afirman que deben intervenir para apoyar o posibilitar las salidas de sus
hijos/as con sus amigos/as o generar los espacios de encuentros. Ademas, sehialan que
han participado o se involucran en la eleccién de las amistades o en la composiciéon de
los grupos de amigos/as de sus hijos/as. En otros casos, las familias viven lejos de los
circulos de amigos/as, con lo cual, se dificulta el sostenimiento del vinculo a la
distancia. También se encuentran casos en los que no se poseen amigos porque se le
escapa a lo social, por dificultades de relacionamiento con otras personas o porque no
se cuenta con la iniciativa o la voluntad propia para autogestionar instancias de

encuentro o salidas grupales. No resulta despreciable destacar al respecto los efectos
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nocivos que ha ocasionado la situacion pandémica alrededor del desarrollo y el

sostenimiento vincular, en especial, con amistades.
5.3.4.3 Recursos a incorporar para el desarrollo de la independencia

Los recursos centrales a incorporar son el desarrollo personal, los amigos y la
profesion. Es interesante observar que los resultados obtenidos en este punto estan en
estrecha relacion con los resultados arrojados en los puntos precedentes. Es decir, los
recursos con mayor prioridad de incorporacién, desde la perspectiva de las familias,
son aquellos que no se encuentran demasiado presentes y que se consideran como mas

influyentes en el desarrollo de la vida independiente.

Recursos a incorporar para potenciar o reforzar la independencia

Desarrollo Personal | 0 7,93%
Amigos NN 16,22%
Profesion |GG 14,41%
pinero [N 10.31%
ramilia [N 5.01%
ocio NG .21%
Amor NG 721%
Salud NN 721%

0,00% 5,00% 10,00% 15,00% 20,00% 25,00% 30,00%

Fuente: elaboracion sobre la base de las entrevistas cualitativas a las familias.

El principal recurso a incorporar que exponen las familias es el desarrollo personal
(que incluye un conjunto de actividades que impulsan la adquisiciéon de herramientas,
el desarrollo de habilidades, la exploracién personal, el autoconocimiento, la
incorporacion de conocimientos, la superacion de obstaculos, dificultades o desafios, el
establecimiento y el cumplimiento de objetivos, etc.). Se trata de un recurso que, por lo
general, las familias sefialan que se encuentra en proceso y que es impulsado, no solo
por los propios integrantes del circulo familiar, sino también por los profesionales de
apoyo. Ciertas familias reconducen el desarrollo personal para fomentar o profundizar
el dominio del trabajo (por ejemplo, al incluir habilidades o saberes para el empleo),
mientras que otras familias lo direccionan a potenciar la confianza, la seguridad, la

autoestima, la iniciativa, la organizacién personal, las fortalezas, la resiliencia, etc.

Las amistades es otro recurso a potenciar o reforzar desde distintas posiciones. En
principio, desde un mayor grado de iniciativa, autonomia o colaboracion para la

organizacion de planes de salida o desarrollo de encuentros con los/as amigos/as sin
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tantos apoyos de los padres. Luego, aparece en ciertas familias la necesidad de
constituir nuevas redes de amigos/as o grupos de socializacion en los lugares en los
que se encuentran en la actualidad, puesto que sus hijos/as no cuentan actualmente con
amigos/as o no poseen demasiadas amistades. Ademas, se senala la importancia de la
estabilidad de los circulos de amigos/as, es decir, pares con los que se puedan reunir

con cierta permanencia y regularidad.

Otro recurso a incorporar es la profesiéon. Por ejemplo, contar con un trabajo o empleo
(fijo), identificar dominios o intereses de desempefio laboral, la preparacion, formacion
o capacitacion laboral, la realizacidon de pasantias, etc. Dicho lo anterior, la profesion
permite, entonces, alcanzar una estabilidad, obtener recursos econdmicos, desarrollar
nuevos vinculos, encauzar una vocacion, pero, sobre todo, es una dimension decisiva

en la transicidon hacia la vida adulta.

En lo que sigue, se exponen ejemplos de distintas estrategias que propusieron las

familias para desarrollar o potenciar los recursos a incorporar:

e Desarrollo personal: que pueda explorar qué le gusta mostrandoles opciones o
alternativas; reforzar la iniciativa, desde la casa, con la colaboracién activa;

incorporar mas estimulos semanales con mayores responsabilidades.

e Amigos: encontrar nuevos grupos de socializacion; coordinar con otros padres para
que sus hijos/as salgan a hacer algiin paseo solos/as; invitar a companeras/as a al

hogar.

e Profesion: acompanar en la busqueda y exploracion de intereses; seguir
impulsando actividades de pasantias profesionales; continuar con la formacién o

capacitacion (cursos, talleres, actividades).

e Dinero: generar espacios en los que se ponga en practica la utilizacion cotidiana del

dinero (salir a tomar un café, efectuar compras en el supermercado o en el barrio).

e Familia: involucrar mucho maés a la familia en el proceso de vida independiente
para que colaboren o que aportes ideas, iniciativas, etc.; generar tiempo para poder

ensenarles cosas a los hijos/as.

e Ocio: reforzar la administracién del tiempo libre; realizar otras actividades con el
tiempo libre (por ejemplo, que los propios jovenes con sindrome de Down

organicen salidas grupales).

e Amor: generar oportunidades o asistir a reuniones o eventos para que conozca a

mas personas.

e Salud: concientizar respecto a la salud; acompanar para que pueda gestionar su
salud, manejar su medicacién, etc.; empezar a generar el habito de llevar sus

controles médicos.
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6. CONCLUSIONES DEL TRABAJO: EL POR LO TANTO DEL ESTUDIO

Si mas de las tres cuartas partes de las personas con sindrome de Down manifiesta
interés de vivir, a futuro, de forma independiente, entonces, ;en qué consisten las
distintas experiencias familiares alrededor del proceso de independencia de sus
hijos/as? Este estudio estuvo dirigido a responder esa pregunta central desde las
propias perspectivas de las familias y sus realidades particulares, sobre la base de sus

creencias, emociones, expectativas y recursos.

Las creencias familiares se analizaron desde 3 (tres) escenarios: ;qué esta adentro y
afuera de la independencia?, ;qué esta presente y ausente en las experiencias de los

hijos/as? y ;qué incorporar en los respectivos procesos de vida independiente?

. En el adentro de la independencia surgieron, en lineas generales, distintos
valores, actitudes y creencias (por ejemplo, libertad, autonomia, respeto, confianza,
iniciativa, etc., asi como también concepciones en torno a la vida independiente);
mientras que en el afuera de la independencia aparecieron, en términos generales, las
influencias, no del todo favorables, procedentes del entorno (por ejemplo, amenazas,

tales como inseguridad, y escasas o nulas oportunidades laborales).

. Tanto en la presencia como en la ausencia de la vida independiente surgieron, a
grandes trazos, distintas conductas y destrezas, tanto dentro como fuera del hogar. En
el caso de la presencia, las habilidades domésticas son fundamentales; mientras que, en
el caso de la ausencia, las conductas y las destrezas ausentes se distribuyen de un

modo mas heterogéneo (por ejemplo, gestion del dinero, comunicaciones, etc.).

. En la incorporacion de elementos a los procesos de independencia surgieron
diversas creencias asociadas a los fines por los que se agregaban esos elementos en las
experiencias de los hijos/as (por ejemplo, para desarrollar un proyecto vital auténomo,
para tener una convivencia agradable con otros, para saber como manejarse en

entornos en los que los padres o los apoyos no estén presentes, etc.).

Respecto a las emociones familiares, se pudo observar que las emociones primarias
mas influyentes fueron la alegria y el miedo. La alegria aparece mayormente con la
consecucion de los logros o los objetivos, por vivir con la persona o por su forma de
ser, por hacer actividades de la vida independiente, etc. El miedo aparece
principalmente por lo que le puede suceder a la persona afuera de la casa, por el
entorno, por lo que puede ocurrir cuando los padres no estén fisicamente, etc. En
cuanto a las emociones que les gustaria experimentar a las familias en el proceso de
acompanamiento de sus hijos/as, se destacan la alegria y la sorpresa. También aparece
el deseo que plantean algunas familias respecto a experimentar menos el miedo o mas

el enojo (o ira) (que los padres se pongan mas firmes o el enojo como puesta de limites).

En lo que concierne a las expectativas familiares, las familias que consideran al futuro

en el desarrollo de la vida independiente de sus hijos/as se apoyan en los logros (que se
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perciben en términos visuales, auditivos y kinestésicos). La vida independiente se
visualiza, sobre todo, se escucha, en menor medida y se siente, en mucho menor escala.
Ciertas familias que proyectan un futuro en sus hijos/as se respaldan en las relaciones
con el pasado y con el presente. Cabe agregar que la vida independiente, por lo
general, se suele concebir como algo lejano. Se pueden identificar factores intrinsecos y
extrinsecos (facilitadores y desafiantes) que pueden impulsar o impedir el desarrollo

de la vida independiente desde los estados de situacion presente de las familias.

En lo atinente a los recursos familiares, se puede advertir que los recursos mas
influyentes para el desarrollo de la vida independiente, desde la perspectiva de las
familias, son la familia (como ambito de contencién primario y de seguridad de la
persona), la salud (condicion sine qua non para el desarrollo de cualquier actividad), el
amor (incluye el amor familiar, el amor de pareja, el amor de las amistades, el amor del
entorno) y los amigos (redes de contencion y de apoyo que construyen y consolidan
sentidos de pertenencia, afirmacién identitaria, confianza y seguridad). Los recursos
que se encuentran mas presentes, desde la Optica de las familias, son la salud, la
familia, el amor y el dinero. El recurso familiar adquiere una centralidad destacada,
mientras que el dinero es un recurso que permite sostener econdmicamente a otros
recursos (por ejemplo, apoyos profesionales, actividades de ocio, encuentros con
amigos/as, etc.). Luego, los recursos centrales a incorporar son el desarrollo personal,
los amigos y la profesion. El desarrollo personal es un recurso que, por lo general, las
familias sefialan que se encuentra en desarrollo, en tanto que algo similar ocurre con la

profesion (en este ultimo caso, no siempre se encuentra presente).

Paralelamente, se puede reconocer que en el desarrollo de la vida independiente
también inciden otros elementos, a saber: las condiciones del contexto y las
condiciones familiares y personales. Por un lado, los distintos niveles contextuales
ejercen una influencia facilitadora o desafiante en el desarrollo de la independencia
(microsistema, el nivel mas inmediato o cercano a la persona, esto es, familia, amigos,
apoyos, etc.; mesosistema, el nivel que incluye las interrelaciones entre los distintos
grupos o instituciones del nivel micro; macrosistema: el contexto mas amplio, por
ejemplo, la realidad econdmica, la situacion social, etc.). Por otro lado, las condiciones
familiares y personales también pueden ejercer una influencia, con distintos grados de
afirmacidn, en el desarrollo de la independencia. En este estudio se incluyeron aspectos

estructurales o generales de las familias y de las personas con sindrome de Down.

Dicho lo anterior, las familias plantean distintas estrategias para el desarrollo de
mayores grados de autonomia e independencia, entre ellas, estrategias que focalizan
en el impulso de elementos intrinsecos (conectados con el mundo subjetivo de la
persona), y otras que enfatizan la promocion de elementos extrinsecos (que se sittian en
el entorno o las condiciones externas a la persona). Si bien los resultados pueden no ser
siempre los esperados y el esfuerzo de acompanar puede ser agotador, a veces, se

avanza un poquito mas rapido, otras no tanto, pero lo importante es que la persona no

Informe de Resultados de Investigacion Pdgina 31



pare de avanzar, con procesos consistentes en el tiempo y que no se apuran, sino que se
producen de forma organica, tal como plantean ciertas familias. En definitiva, la vida
independiente no es un destino fijo, preestablecido e igual para todos y este trabajo

apunto a registrar y exponer la diversidad experiencial de las familias y de sus hijos/as.
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