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RESUMEN

El presente trabajo de investigacion, tuvo como objetivo, develar las vivencias de las
madres de hijos con Sindrome de Down de la Asociacion de personas con discapacidad,
Chachapoyas, 2020. Se utilizé la metodologia de enfoque cualitativo, de abordaje
fenomenoldgico, la muestra se obtuvo mediante la técnica de saturacidn por categorias o
“bola de nieve”, constituida por 8 madres de hijos con Sindrome de Down. En los
resultados se obtuvieron 2 categorias: La primera, vivenciando sentimientos, la misma
que se encuentra compuesta de 2 sub categorias: Como sentimientos negativos y
sentimientos positivos y la segunda categoria, acercamiento a Dios, donde devela que las
madres creen plenamente que sus hijos, son una bendicién y un regalo de Dios.
Finalmente se concluy6 que, las madres al tener un hijo con esta discapacidad vivencian
sentimientos, como de tristeza, miedo, pena, preocupacion, angustia, frustracion,

asimismo, sienten tranquilidad, alegria, amor y felicidad.

Palabras claves: Madres, vivencias, Sindrome de Down, fenomenologia, cualitativa.
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ABSTRACT

The objective of this research work was to reveal the experiences of the mothers of
children with Down Syndrome of the Association of people with disabilities,
Chachapoyas, 2020. The qualitative approach methodology was used, with a
phenomenological approach, the sample was obtained using the technique of saturation
by categories or "snowball”, made up of 8 mothers of children with Down Syndrome. In
the results, 2 categories were obtained: The first, experiencing feelings, the same one that
is composed of 2 subcategories: As negative feelings and positive feelings and the second
category, approach to God, where it reveals that mothers fully believe that their children,
they are a blessing and a gift from God. Finally, it was concluded that when mothers have
a child with this disability, they experience feelings such as sadness, fear, grief, worry,

anguish, frustration, and they also feel calm, joy, love and happiness.

Keywords: Mothers, experiences, Down Syndrome, phenomenology, qualitative
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INTRODUCCCION

El Sindrome de Down, aun continta siendo un problema relevante en la Salud Puablica,
que afecta a las personas en todo el mundo, sin discriminacion alguna. Es asi que,
aproximadamente 1 de cada 800 recién nacidos padecen de este trastorno genético. La
expectativa de vida en los adultos con dicho diagnostico es de 60 afios en promedio,
aungue esto puede variar (Stanford Medicine Children’s Health, 2022). Asi mismo, un
nifio con esta discapacidad, va atravesando diversas vivencias y descubriendo sus
extraordinarias dificultades y habilidades diferentes, con la familia, escuela y en la
sociedad en general. Contexto que representa un enorme desafio para los padres y
madres de hijos con esta condicion de salud (Down Espafia, 2018).

Actualmente se vienen desarrollando estudios en diversas partes del mundo, respecto
a las vivencias que afrontan las madres al tener un hijo con Sindrome de Down,
Velasquez et al., (2019) realiz6 una investigacion en Chile, en la cual, la vivencia fue
develada como un hecho impactante, que trae consigo sentimientos de tristeza, ira 'y
culpa que se van reduciendo con el paso del tiempo, con la adaptacion y aceptacion,
asimismo, demostraron que existen cambios monetarios y sociales. Del mismo modo,
otro estudio realizado también en Chile, concluyeron que las experiencias
socioemocionales determinan la direccion de vida de las familias que tienen sus nifios
con esta condicion de salud (Antisoli etal., 2019). Sin embargo, un estudio mas,
realizado en Chile, indicaron que las madres no presentan emociones de culpa, rechazo
y negatividad con sus hijos, ademas, un hallazgo relevante es la carencia de destrezas
que existe en el trabajador de salud, al momento de informar el estado de salud de

sus hijos, (Azécar et al., 2017).

En el Pert, también se ha desarrollado estudios relacionados con personas con
Sindrome de Down. En un estudio realizado en la ciudad de Chimbote, encontraron
que las madres enfrentan diversas situaciones a lo largo de esta dificil batalla, la misma
que va a depender de como sea el proceso de adaptacion, ante el contexto que les
presento la vida (Garcia y Pérez, 2017). Igualmente, en la cuidad de Lambayeque, en
otro trabajo de investigacion lograron establecer las siguientes categorias: En el
diagnostico sintieron emociones negativas, en los 3 primeros afios de vida del nifio
experimentan emociones negativas, participacion del personal de salud en la atencion

del nifio y finalmente el proceso de adaptacion a la situacion en edad escolar de su
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nifio, ademé&s, develaron que vivir con un nifio con esta discapacidad afecta
emocionalmente a las madres, la cual se manifiesta a través de tristeza, decepcion,

indolencia, frustracion (Saavedra y Tapullima, 2017).

Hoy en dia, se tiene la gran necesidad de contar con profesionales de la salud, que
tengan vocacion de servicio. Enfermeria juega un papel muy importante en el proceso
de adaptacion de la madre ante el nacimiento de un nifio con Sindrome de Down, ya
que con ello asegura el vinculo afectivo entre madre e hijo, por lo que mejorar la
atencion de enfermeria tanto para la madre y el nifio, es y seguiré siento un gran reto
para el personal de Enfermeria, los cuidados que se brinden no deberian de estar
centrados tan solo para el nifio con este diagndstico, sino también para las madres de

estos ninos.

Por todo lo antes mencionado, es muy importante considerar y acoger esta
investigacion, la cual tuvo por objetivo primordial develar las vivencias de las madres
de hijos con Sindrome de Down, de la Asociacidén de personas con discapacidad,
Chachapoyas, 2020.
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II.MATERIAL Y METODOS
2.1.Poblacion, muestra
2.1.1.Poblacion:
Estuvo integrada por 25 madres de hijos con Sindrome de Down, de la

“Asociacion de persona con discapacidad” de la ciudad de Chachapoyas,

2020. (OMAPED-Chachapoyas)

2.1.2. Muestra:

Se obtuvo mediante la técnica de saturacion por categorias o “bola de nieve”
(Katayama, 2014), la cual estuvo constituida por 8 madres de hijos con
Sindrome de Down.

Las entrevistas a las madres de hijos con Sindrome de Down, se realizo en el
ambito del distrito de Chachapoyas, se llevé a cabo, durante un periodo de 4
meses, desde diciembre del afio 2021 hasta marzo del 2022.

Estas entrevistas se desarrollaron en un ambiente adecuado y propicio, el cual
fue facilitado por cada participante, el mismo que ayudo a expresar libremente

sus vivencias.

a. Criterios de inclusion:
v" Madres de hijos con Sindrome de Down, integrantes de la “Asociacion
de Personas con Discapacidad”, Chachapoyas.
v" Madres de hijos con Sindrome de Down, que acepten y deseen
participar de forma voluntaria en la investigacion, posterior a ello

acepten firmar el consentimiento informado.
b. Criterios de exclusion

v" Madres que no estuvieron de acuerdo que la entrevista sea grabada.

v Madres con hijos con discapacidades diferente al Sindrome de Down.
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2.2.Método:
Para el presente trabajo de investigacion se utilizé el método inductivo. Este método
plantea un razonamiento creciente que va de lo individual a lo general. Por lo que,

el andlisis de los resultados se realizo de lo personal a lo general (Abreu, 2014).

2.2.1. Tipo de investigacion:
Este estudio fue de enfoque cualitativo de disefio fenomenoldgico (Katayama,
2014).

2.2.2.Disefio de investigacion:
El estudio fue de disefio fenomenoldgico (Do Prado, 2008, p.89).

2.2.3. Técnica:
La técnica utilizada fue la entrevista a profundidad, donde se considerd
preguntas orientadoras sobre el tema en estudio. (Katayama, 2014) (Ver
Anexo: pag.79)

2.2.4.El instrumento:
El instrumento utilizado fue el formulario de la entrevista no estructurada,
también conocida como entrevista a profundidad, la cual estuvo estructurada
en 3 partes: Instrucciones, datos generales y preguntas orientadoras
(Katayama, 2014) (Ver Anexo: pag. 79)

Procedimiento de recoleccion de datos

La investigadora realiz0 las coordinaciones con el presidente de la asociacion
de personas con discapacidad, para que brinde las facilidades para realizar la
presente investigacion.

Se procedi6 a identificar a las madres de hijos con Sindrome de Down,
miembros de la “Asociacion de Personas con Discapacidad”, Chachapoyas.
Se visito al domicilio de las madres identificadas, que cumplieron con los
criterios de inclusién, a fin de coordinar la hora y fecha para la entrevista,
previa orientacién del objetivo de la investigacion.

Previo a la entrevista a las madres, se informo el contenido del formato de
consentimiento informado, en el cual se muestra el titulo y objetivo de la
investigacion, seguidamente cada madre participante firmo dicho documento.
(Ver Anexo: pag.78)
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También se informo a las participantes que dicha entrevista serd grabada,
manteniendo la confidencialidad.
La investigadora realiz6 la transcripcion de las entrevistas realizadas y se

procedio a su comprension.

2.3.Anélisis de datos
Una vez transcrito todos los discursos, se procedid a dar lectura repetidamente a
todos los discursos, con la finalidad de interiorizar cada discurso y asi poder sentir
plenamente todas sus experiencias que presentan las madres al tener un hijo con
Sindrome de Down, lo que fue de mucha importancia para el segundo momento,
cuando se tuvo que identificar las unidades de significancia de interés para el
estudio de cada descripcion fenomenoldgica, mediante la reduccion

fenomenologica se descartd los datos que no eran relevantes para la investigacion.

Analisis idiogréafico

Con el objetivo de llegar a la comprension del fendmeno, se muestra cada discurso
con las unidades de significado ya subrayadas y enumeradas, luego de ello, para el
andlisis idiografico se elaboré 2 cuadros por cada discurso, el primer cuadro de
reduccion fenomenoldgica y el segundo cuadro de convergencias encontradas en

cada discurso, la cual se describen de la siguiente manera:

El primer cuadro corresponde a la reduccion fenomenoldgica del discurso, para
ello, en la columna izquierda se ubico todas las unidades de significancia, en su
lenguaje propio y siguiendo la numeracién, y en la columna derecha, se realizé la
reduccion fenomenoldgica, en la cual, se transform6 cada unidad de significancia
de las madres de hijos con Sindrome de Down, en sus propias expresiones, siendo
lo mas cuidadoso posible, para no alterar el sentido de lo referido por cada madre
participante del estudio, el mismo que se obtuvo mediante el proceso de meditacion
y variacion imaginativa.

En el segundo cuadro de convergencias, que esta compuesto de dos columnas: en
la izquierda se agrupo las unidades de significado que muestran similar contenido,
dentro de cada discurso, mediante el proceso de tematizacion. En la columna
derecha, se muestran las unidades de significado, interpretadas de la parte de las

convergencias.
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Anélisis nomotético

Con el objetivo de obtener la esencia y la generalidad del fenémeno estudiado, se
buscé identificar las convergencias, divergencias e idiosincrasia, encontrando solo
convergencias e idiosincrasia, mediante este proceso se logro obtener 2 categorias,
de las cuales se llegd a realizar la aproximacion del fendmeno y finalizando con la

discusion de los resultados alcanzados.

Criterios éticos en la investigacion

Consentimiento informado: Se aplicé antes de iniciar la entrevista a la madre

participante, documento que asegurd la participacion activa de cada madre.

Confidencialidad: Se garantiz0 la proteccion de su identidad, de todas las madres

participantes en la investigacion.

Manejo de riesgos: Tiene relacion con los principios de beneficencia y no
maleficencia que se encuentran establecidos para realizar investigaciones con seres
humanos.

Observacion participante: La invasion del investigador en el campo pide una
responsabilidad ética, por los efectos y consecuencias que pueden provenir de la
interaccion establecida con los participantes del estudio.

Entrevistas: Se realizé considerando y promoviendo la participacion activa de las
madres con respeto y que su relato sea lo mas espontaneo posible.

Grabaciones de audio: Medios de evidencias que fueron almacenados y
custodiados por la investigadora, para su posterior analisis, manteniendo el derecho

a la reserva de informacion y la confidencialidad.
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I11. RESULTADOS

ANALISIS NOMOTETICO

DISCURSOS (Analisis
ideografico)

CONVERGENCIAS

DISCURSO N° 01: El discurso
devela que una madre al tener un
hijo con Sindrome de Down,
experimenta diversos sentimientos
como: Verglienza y resentimiento
cuando le dicen mongolo, se siente
mal, porque en la escuela no le
ademas

aceptaron, experimenta

sentimientos de alegria, amor,
felicidad, siente a su hijo como una
bendicion, siente que le ha traido
tranquilidad, ademéas su familia y
demas personas lo quieren, recibe
una buena atencion en el centro de
salud.

DISCURSO N° 02: El discurso
devela que una madre al tener un
hijo con Sindrome de Down,
experimenta diversos sentimientos,
emociones como de sorpresa ante el
diagnostico del nacimiento, siente el
desprecio de las  personas,
experimenta frustracion y colera
ante el maltrato del personal auxiliar
de educacion, sin embargo, siente
gratitud del nuevo personal auxiliar
por su buen trato a su hija, por ello
ademas

siente tranquilidad,

experimenta sentimientos de alegria

TRISTEZA/PENA
DISCURSOS N°: IV, V, VI, VII, VIII
DISCURSO N° 04: Experimenta diversos
sentimientos como de Tristeza en el
nacimiento y ante el rechazo en el jardin,
siente preocupacién porque no puede
defenderse por si sola y también para
enviarle a la escuela, debido a que siente
que las profesoras no la entienden a su hija,
ademas tiene dificultad en su lenguaje y
sumado a ello no hay terapista, siente miedo
al manipularlo o que se atore, siente
desesperacion, impotencia porque decian
que su hija no va a hablar ni ver, también
siente frustracion porque en ningun colegio
le reciben fécil por tener discapacidad, sin
embargo, logra experimentar también
sentimientos de alegria, tranquilidad, se

siente bendecida y quiere a su hija.

DISCURSO N° 05: Una madre al tener un
hijo con Sindrome de Down, se le hace
dificil asimilar la noticia, experimenta
sentimientos de tristeza, pena, frustracion
porque hay personas que no tienen corazon,
que le hacen sentir mal, también
experimenta sentimientos de felicidad, por
tener la oportunidad de tener a su hija,

ademas siente el apoyo de los doctores.
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y siente que su hijo es una bendicién
de Dios.

DISCURSO N° 03: El discurso
devela que una madre al tener un
hijo con Sindrome de Down,
experimenta  sentimientos  de:
Miedo, desesperacion, frustracion,
se siente mal, siente angustia por no
contar con economia suficiente para
costear los gastos en terapia de
lenguaje, pero también experimenta
sentimientos de alegria, felicidad, y
sobre todo siente que su hijo es su
mayor tesoro que Dios le ha
regalado, su vida seria vacia sin su
existencia.

DISCURSO N° 04: El discurso
devela que una madre al tener un
hijo con Sindrome de Down,
experimenta diversos sentimientos,
como: Tristeza en su nacimiento y
ante el rechazo en el jardin, siente
preocupacion por lo que no puede
defenderse por si sola y también
para enviarle a la escuela, debido a
que siente que las profesoras no la
entienden a su hija, ademas tiene
dificultad en su lenguaje y sumado a
ello no hay terapista, siente miedo al
manipularlo o que se atore, siente
desesperacion, impotencia porque
decian que su hija no va a hablar ni

ver, también siente frustracion,

DISCURSO N° 06: Una madre al tener un
hijo con Sindrome de Down, se siente mal
cuando lo reparan, siente preocupacion al
pensar que un dia ya no este para su hija, ya
que nadie es como una madre, ademas tiene
sentimientos de tristeza, pena, también
experimenta sentimientos de alegria y
siente que es un regalo de Dios que le ha
dado para que le cuide en su vejez.

DISCURSO N° 07: Siente Tristeza en el
nacimiento, preocupacion, se siente mal,
también siente alegria, felicidad, es su
esperanzay su todo, ama a su hijo que daria
la vida por é€l, ademas siente que lo méas
importante es estar unidos como familia
para poder seguir adelante.
DISCURSO N° 08:
sentimientos de: Tristeza, felicidad, alegria,

Experimenta
siente tranquilidad, ademéas se siente
orgullosa de tener a su hija.

SE SIENTE MAL
DISCURSOS N°: I, 111, VII
DISCURSO N° 01: Experimenta diversos
sentimientos como de: Vergienza vy
resentimiento cuando le dicen mongolo, se
siente mal, porque en la escuela no le
aceptaron, ademas experimenta
sentimientos de alegria, amor, felicidad, su
hijo es una bendicion, siente que le ha traido
tranquilidad, su familiay demaés personas lo
quieren, recibe una buena atencion en el
salud, siente

centro de ya no

discriminacion.
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porque en ningun colegio le reciben
facil por tener discapacidad, sin
embargo, logra  experimentar
también sentimientos de alegria,
tranquilidad, se siente bendecida y
quiere a su hija.

DISCURSO N° 05: El discurso
devela que una madre al tener un
hijo con Sindrome de Down,
experimenta que es dificil asimilar
la noticia, siente tristeza, pena,
frustracion, porque hay personas
que no tienen corazon, que le hacen
sentir mal, también experimenta
sentimientos de felicidad por tener
la oportunidad de tener a su hija,
ademéas siente el apoyo de los
doctores.

DISCURSO N° 06: EI discurso
devela que una madre al tener un
hijo con Sindrome de Down, se
siente mal cuando lo reparan, siente
preocupacion al pensar que un dia'ya
no este para su hija, ya que nadie es
como una madre, ademas tiene
de

también experimenta sentimientos

sentimientos tristeza, pena,
de alegria y siente que es un regalo
de Dios que le ha dado para que le
cuide en su vejez.

DISCURSO N° 07: El discurso
devela que una madre al tener un

hijo con Sindrome de Down,

DISCURSO N°
Miedo, desesperacion, frustracion, se siente

03: Sentimientos de:

mal, siente angustia por no contar con
economia suficiente para costear los gastos
en terapia de lenguaje, pero también
experimenta sentimientos de alegria,
felicidad, y sobre todo siente que su hijo es
su mayor tesoro que Dios le ha regalado,
por lo que su vida seria vacia sin su
existencia.

DISCURSO N° 07: Siente Tristeza en el
nacimiento, preocupacion, se siente mal,
también siente alegria, felicidad, es su
esperanzay su todo, ama a su hijo que daria
la vida por él, ademas siente que lo mas
importante es estar unidos como familia

para poder seguir adelante.

MIEDO
DISCURSOS Ne°: 111, 1V
DISCURSO N° 03: Experimenta

sentimientos de: Miedo, desesperacion,
frustracién, se siente mal, siente angustia
por no contar con economia suficiente para
costear los gastos en terapia de lenguaje,
pero también experimenta sentimientos de
alegria, felicidad, y sobre todo siente que su
hijo es su mayor tesoro que Dios le ha
regalado, por lo que su vida seria vacia sin
su existencia.

DISCURSO N° 04: Experimenta diversos
sentimientos, como: Tristeza en su
nacimiento, y porque no le aceptaban en el

jardin, preocupacion porque no puede
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experimenta  sentimientos  de:

Tristeza  en el nacimiento,

preocupacion, se siente mal,
también siente alegria, felicidad, es
su esperanza y su todo, ama a su hijo
que daria la vida por él, ademés
siente que lo méas importante es estar
unidos como familia para poder
seguir adelante.

DISCURSO N° 08: El discurso
devela que una madre al tener un
hijo con Sindrome de Down,
experimenta  sentimientos  de:
Tristeza, felicidad, alegria, siente
siente

tranquilidad, ademas se

orgullosa de tener a su hija.

defenderse por si sola, para enviarle a la
escuela, debido a que siente que las
profesoras no la entienden a su hija, ademas
tiene dificultad en su lenguaje y sumado a
ello, no hay terapista, siente miedo al
manipularlo o que se atore, siente
desesperacion, impotencia, porque decian
que su hija no va a hablar ni ver, también
siente frustracion porque en ningun colegio
le reciben facil por tener discapacidad, sin
embargo, logra experimentar también
sentimientos de alegria, tranquilidad, se
siente bendecida y quiere a su hija.
PREOCUPACION/ANGUSTIA
DISCURSOS N°: 11, IV, VI, VII
DISCURSO N¢°

Miedo, desesperacion, frustracion, se siente

03: Sentimientos de:

mal, siente angustia, por no contar con
economia suficiente para costear los
gastos en terapia de lenguaje, pero también
experimenta sentimientos de alegria,
felicidad, y sobre todo siente que su hijo, es
su mayor tesoro que Dios le ha regalado,
por lo que su vida seria vacia sin su
existencia.

DISCURSO N°

nacimiento, y porque no le aceptaban en el

04: Tristeza en el

jardin, preocupacion porque no puede
defenderse por si sola, para enviarle a la
escuela, debido a que siente que las

profesoras no la entienden, porque

dificultad en su lenguaje y sumado a ello,

no hay terapista, siente miedo al
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manipularlo o que se atore, siente
desesperacion, impotencia, porque decian
que su hija no va a hablar ni ver, también
siente frustracion porque en ningun colegio
le reciben facil por tener discapacidad, sin
embargo, logra experimentar también
sentimientos de alegria, tranquilidad, se
siente bendecida y quiere a su hija.
DISCURSO N° 06: Se siente mal cuando
lo reparan, siente preocupacion al pensar
que un dia ya no este para su hija, ya que
nadie es como una madre, ademas tiene
sentimientos de tristeza, pena, también
experimenta sentimientos de alegria y
siente que es un regalo de Dios que le ha
dado para que le cuide en su vejez.
DISCURSO N° 07: Experimenta
sentimientos de: Tristeza en el nacimiento,
preocupacion, se siente mal, también siente
alegria, felicidad, es su esperanzay su todo,
ama a su hijo que daria la vida por él,
ademas siente que lo méas importante, es
estar unidos como familia para poder seguir
adelante.

FRUSTRACION
DISCURSOS Ne: I, 1,V
DISCURSO NP° 02: Diversos sentimientos,
emociones como de sorpresa, ante el
diagnostico del nacimiento, siente el
desprecio de las personas, experimenta
frustracion y colera ante el maltrato del
personal auxiliar de educacion, sin

embargo, siente gratitud del nuevo personal
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auxiliar, por su buen trato a su hija por ello
siente tranquilidad, ademé&s experimenta
sentimientos de alegria y siente que su hijo
es una bendicion de Dios.

DISCURSO N° 03: Vivencia sentimientos
de: Miedo, desesperacion, frustracion, se
siente mal, siente angustia, por no contar
con economia suficiente, para costear los
gastos en terapia de lenguaje, pero también
experimenta sentimientos de alegria,
felicidad, y sobre todo siente que su hijo es
su mayor tesoro que Dios le ha regalado,
por lo que su vida seria vacia sin su
existencia.

DISCURSO N° 05: Le fue dificil asimilar
la noticia, siente tristeza, pena Yy
frustracion, porque hay personas que no
tienen corazén, que le hacen sentir mal,
también experimenta sentimientos de
felicidad, por tener la oportunidad de tener
a su hija, ademas siente el apoyo de los
doctores.

ALEGRIA/FELICIDAD
DISCURSOS N°: I, 11, 1, 1V, V, VI,
VI, VI
DISCURSO N° 01: Sentimientos de:
Verglienza y resentimiento cuando le dicen
mongolo, se siente mal, porqué en la
escuela  no le aceptaron, ademas
experimenta sentimientos de alegria, amor,
felicidad, su hijo es una bendicion, siente
que le ha traido tranquilidad, su familia y

demas personas lo quieren, recibe una
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buena atencién en el centro de salud, ya no
siente discriminacion.

DISCURSO N° 02: Sentimientos,
emociones como de sorpresa, ante el
diagnostico del nacimiento, siente el
desprecio de las personas, experimenta
frustracion y colera ante el maltrato del
personal auxiliar de educacion, sin
embargo, siente gratitud del nuevo personal
auxiliar, por su buen trato a su hija, por ello
siente tranquilidad, ademas experimenta
sentimientos de alegria y siente que su hijo
es una bendicion de Dios.

DISCURSO N° 03: Sentimientos de:
Miedo, desesperacion, frustracion, se siente
mal, siente angustia, por no contar con
economia suficiente, para costear los gastos
en terapia de lenguaje, pero también
experimenta sentimientos de alegria,
felicidad, y sobre todo siente que su hijo, es
su mayor tesoro que Dios le ha regalado,
por lo que su vida seria vacia sin su
existencia.

DISCURSO N° 04: Experimenta diversos
sentimientos, como: Tristeza en su
nacimiento y porque no le aceptaban en el
jardin, siente preocupacion porgue no
puede defenderse por si sola, para enviarle
a la escuela, debido a que siente que las
profesoras no la entienden a su hija, ademas
tiene dificultad en su lenguaje y sumado a
ello, no hay terapista, siente miedo al

manipularlo o que se atore, siente
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desesperacion, impotencia, porque decian
que su hija no va a hablar ni ver, también
siente frustracion, porque en ningun colegio
le reciben facil por tener discapacidad, sin
embargo, logra experimentar también
sentimientos de alegria, tranquilidad, se
siente bendecida y quiere a su hija.
DISCURSO N° 05: Le fue dificil asimilar
la noticia, siente tristeza, penay frustracion,
porque hay personas que no tienen corazon,
que le hacen sentir mal, también
experimenta sentimientos de felicidad, por
tener la oportunidad de tener a su hija,
ademas siente el apoyo de los doctores.
DISCURSO N° 06: Se siente mal cuando
lo reparan, siente preocupacion, al pensar
que un dia ya no este para su hija, ya que
nadie es como una madre, ademas tiene
sentimientos de tristeza, pena, también
experimenta sentimientos de alegria vy
siente que es un regalo de Dios, que le ha
dado para que le cuide en su vejez.
DISCURSO N° 07: Sentimientos de:
Tristeza en el nacimiento, preocupacién, se
siente. mal, también siente alegria,
felicidad, es su esperanza y su todo, ama a
su hijo, que daria la vida por él, ademas
siente que lo mas importante, es estar
unidos como familia para poder seguir
adelante.

DISCURSO N° 08: Sentimientos de:
Tristeza, felicidad, alegria, siente
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tranquilidad, ademas se siente orgullosa de
tener a su hija.
AMOR

DISCURSOS N°: I, IV, VII
DISCURSO N° 01: Siente Verguenza y
resentimiento cuando le dicen mongolo, se
siente mal, porque en la escuela no le
aceptaron, ademas experimenta
sentimientos de alegria, amor, felicidad, su
hijo es una bendicion, siente que le ha traido
tranquilidad, su familia y demés personas
lo quieren, recibe una buena atencion en el
centro de salud.
DISCURSO N° 04 : Tristeza en su
nacimiento, porque no le aceptaban en el
jardin, siente preocupacion porgue no
puede defenderse por si sola, para enviarle
a la escuela, debido a que, siente que las
profesoras no la entienden a su hija, ademas
tiene dificultad en su lenguaje y sumado a
ello, no hay terapista, siente miedo al
manipularlo o que se atore, siente
desesperacion, impotencia, porque decian
que su hija no va a hablar ni ver, también
siente frustracion, porgue en ningun colegio
le reciben facil por tener discapacidad, sin
embargo, logra experimentar también
sentimientos de alegria, tranquilidad, se
siente bendecida y quiere a su hija.
DISCURSO N° 07: Tristeza en el
nacimiento, preocupacion, se siente mal,
también siente alegria, felicidad, es su

esperanza y su todo, ama a su hijo, que
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daria la vida por él, ademas siente que lo
mas importante, es estar unidos como
familia para poder seguir adelante.
TRANQUILIDAD
DISCURSOS Ne: I, I, IV, VIII
DISCURSO N° 01: Sentimientos de:
Verglienza y resentimiento cuando le dicen
mongolo, se siente mal, porqué en la
escuela no le aceptaron, ademaés
experimenta sentimientos de alegria, amor,
felicidad, su hijo es una bendicién, siente
que le ha traido tranquilidad, su familia y
deméas personas lo quieren, recibe una
buena atencidn en el centro de salud, ya no
siente discriminacion.
DISCURSO N° 02: Sentimientos,
emociones como de sorpresa, ante el
diagndstico del nacimiento, siente el
desprecio de las personas, experimenta
frustracion y colera ante el maltrato del
personal auxiliar de educacién, sin
embargo, siente gratitud del nuevo personal
auxiliar, por su buen trato a su hija, siente
tranquilidad cuando tratan bien a su hija,
ademas experimenta sentimientos de
alegria y siente que su hijo es una bendicion
de Dios.
DISCURSO N° 04: Experimenta diversos
sentimientos, como: Tristeza en su
nacimiento y porque no le aceptaban en el
jardin, siente preocupacion porgue no
puede defenderse por si sola, para enviarle

a la escuela, debido a que, siente que las
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profesoras no la entienden a su hija, ademas
tiene dificultad en su lenguaje y sumado a
ello, no hay terapista, siente miedo al
manipularlo o que se atore, siente
desesperacion, impotencia, porque decian
que su hija no va a hablar ni ver, también
siente frustracion, por lo que en ningun
colegio le reciben facil por tener
discapacidad, sin  embargo, logra
experimentar también sentimientos de
alegria, tranquilidad, se siente bendecida y
quiere a su hija.

DISCURSO N° 08: Sentimientos de:
Tristeza, felicidad, alegria, siente
tranquilidad, ademas se siente orgullosa de

tener a su hija.
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CUADRO NOMOTETICO

Unidad de Discurso Discurso Discurso Discurso | Discurso | Discurso Discurso Discurso
significado/Ca N° 01 N° 02 N° 03 N° 04 N° 05 N° 06 N° 07 N° 08
tegoria
C
O | Sentimientos Siente Siente Siente Siente Siente
N de tristeza tristeza tristeza 'y tristeza 'y tristeza en su tristeza
v / pena pena pena nacimiento
E
Se siente mal
R Se siente mal por el rechazo Se siente mal
G en la escuela.
E
N
c Sentimientos Siente miedo | Siente miedo
| de miedo
S . . . .
Sentimientos Siente Siente Siente Siente
de angustia preocupacion preocupacion | preocupacién

preocupacion/

angustia
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Sentimientos

de frustracion

Siente

frustracion

Siente

frustracion

Sentimientos

Siente alegria'y

Siente Siente Siente Siente Siente Siente Siente
de alegria y felicidad alegria alegriay alegria felicidad alegria alegriay felicidad y
felicidad felicidad felicidad alegria
Sentimientos Siente Amor Siente amor Siente amor
de Amor por su hija por su hijo,
que daria la
vida por él
Sentimientos | Siente que le ha Siente Siente Siente
de traido tranquilidad tranquilidad tranquilidad
tranquilidad tranquilidad cuando tratan
bien a su hija
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O >» 0 O 2

>

Una
bendicion de

Dios

Siente que su
hijo es una

bendicién

Siente que su
hijo es una
bendicion de

Dios

Siente que es
un regalo de

Dios

Se siente

bendecida

Siente que es
un regalo de

Dios
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APROXIMACION AL FENOMENO

DOWN

@ SER MADRE DE UN HIJO CON SINDROME DE

VIVENCIANDO SENTIMIENTOS

o

ACERCAMIENTO A
DIOS
(ESPIRITUALIDAD)

FRUSTRACION

PREOCUPACION

Elaborado por: Yhovany Llatas Sanchez / Zoila Roxana Pineda
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IV. DISCUSION

En este estudio se ha demostrado que las madres al tener un hijo con Sindrome de Down
experimentaron diversos sentimientos, como se devela en la primera categoria
denominada vivenciando sentimientos, la misma que se encuentra compuesta de 2 sub
categorias: Como Sentimientos negativos: tristeza, miedo, preocupacién, angustia,
frustracion y como sentimientos positivos, alegria, felicidad, amor.

En la presente investigacion, las madres experimentaron tristeza, miedo, frustracion ante
la noticia del nacimiento de sus hijos con Sindrome de Down, tal como manifiesta una
de las participantes... “al principio se me hizo dificil asimilarlo la noticia, me sentia
frustrada, muy triste, no le podia creer cuando el doctor me dijo que mi nifia habia
nacido con el Sindrome de Down”, del mismo modo otra de las participantes
indico...“como en toda situacion al principio me sentia con mucho miedo ante esta
noticia, era muy dificil, la verdad no esperaba que mi hijito naciera asi”.

Estos resultados coinciden con el estudio realizado por Bastidas et al., (2013), en la
ciudad de Medellin - Colombia, quienes encontraron que las madres de hijos con
Sindrome de Down, inician la primera etapa de vida del nifio, como una experiencia
dolorosa y triste, situacion que buscan explicaciones desde el punto de vista genético o
ideoldgico. Asimismo, Saavedra y Tapullima (2017), encontraron en su estudio que las
madres, experimentan sentimientos negativos, que se manifiestan a través de tristeza,
decepcion, indolencia, frustracién, durante el informe del diagnostico del nacimiento de

un hijo con Sindrome de Down.

Torres y Uriarte (2011), también demostraron en su investigacion, que las madres al
inicio de asumir la crianza de un nifio con Sindrome de Down, lo enfrentan con
sentimientos de tristeza, miedo y rechazo. Algo semejante ocurre, en el estudio de Garcia
y Pajuelo , (2015), donde indican que para una madre el nacimiento de un hijo con
Sindrome de Down, genera sentimientos de panico temor y tristeza.

De acuerdo con Olivares (2013), la madre al recibir el informe de discapacidad de su
hijo, surge la gran necesidad de iniciar el proceso de duelo, el cual puede perdurar mucho
tiempo, dado que, durante todo el periodo de gestacion; la madre cred ideas y
expectativas de como desearia que naciera su hijo y jamas penso en la posibilidad de
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tener un hijo con discapacidad, por lo que, normalmente esto conlleva a que pierda esa
imagen inicial del hijo anhelado. De ahi la necesidad de pasar por todo un proceso de
duelo, siendo esto un estadio importante que permitira aceptar a su hijo con discapacidad.
Segun Kubler, (2016), clasifica el proceso de duelo en cinco etapas: Negacion, ira,
negociacion, depresion y aceptacion.

Con respecto al proceso de adaptacion al diagndstico, se evidencia la ausencia de
vivencias donde refieran que el personal de Enfermeria realizé intervenciones que ayude
en el vinculo afectivo entre la madre y su recién nacido con Sindrome de Down. En
cambio, se observa que las madres refieren al profesional médico pediatra, como uno de
los profesionales con mayor participacién durante este proceso. Asi lo muestra, la
version de una de las participantes en el parrafo siguiente: “gracias a Dios los doctores
eran muy amables, ellos nos han apoyado bastante”, ES asi, que es importante
mencionar, la gran importancia que cumple todo el equipo multidisciplinario de
profesionales de la salud que tienen el objetivo de velar por el bienestar de las personas.
Gonzélez et al., (2012) en Espafia, mencionan que el profesional de Enfermeria, se
considera como uno de las profesiones pioneros que encabeza y cumple un rol relevante
de apoyo a las madres, en el proceso de adaptacion frente al nacimiento de un hijo con
Sindrome de Down, favoreciendo la relacién afectiva entre hijo y madre. Se debe brindar
soporte emocional, informar sobre el contacto piel con piel y la importancia de la
lactancia materna. Los cuidados de calidad que se brindan a las madres, desde el primer
momento, cumplen un papel indispensable en este contexto, el cual repercutira en el
cumplimiento adecuado y oportuno del proceso de adaptacién, para lo cual este estudio
da a conocer el Protocolo de intervencion de enfermeria por cada etapa de duelo, para

beneficiar el vinculo afectivo entre recién nacido con Sindrome de Down y su familia.

Las madres que participaron en el estudio también develaron otros sentimientos
negativos durante la convivencia con un hijo con Sindrome de Down, en los distintos
entornos, como narran algunas de las participantes: “me siento angustiada, por no tener
dinero suficiente para llevarle a particular, para sus terapias de lenguaje ”. Ante esto,
Benitez Jaramillo (2017), describe el aspecto econdmico como un factor importante en

la crianza de un nifio con Sindrome de Down, que afecta a nucleo familiar, dado que, el
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cuidado en la salud de un nifio con Sindrome de Down, implica incurrir en gastos
econodmicos, que la gran mayoria no cubre el seguro de salud.

Seguido a ello este estudio también devela sentimientos de preocupacion ante la muerte,
como manifiestan las participantes: “me preocupo a veces porque ella no puede
defenderse sola, no por si misma”, “me preocupo mucho, cuando algin rato como dice
sefiorita ya no se existe, nadie es igual como una madre. Descripcion que coincide con
Garcia y Pajuelo, (2015), quienes en su investigacion denominada “Vivencias de ser
madre de nifio con Sindrome de Down, realizada en la ciudad de Chimbote, descubrieron
que las madres de hijos con Sindrome de Down, manifiestan temor a la muerte, sienten
temor a lo desconocido, a la soledad, a que no haya nadie quien cuide de aquel hijo
cuando lleguen a faltarles en algiin momento, antes que sus hijos consigan su autonomia

para realizar sus actividades cotidianas, situacion que les genera preocupacion y panico.

En esta investigacion esta claro que las madres empiezan experimentando sentimientos
negativos ante el nacimiento de un hijo con Sindrome de Down, pero como el amor de
madre, la confianza depositada en un Ser Divino (Dios), encamina a una adecuada
aceptacion de la condicion de discapacidad de sus nifios, favoreciendo un lazo afectivo
entre madre e hijo. Sobresaliendo en esta investigacion dentro de las vivencias de las
madres, los sentimientos positivos, como alegria, amor y felicidad, como se evidencian
en las entrevistas realizadas: “mi hijito nos ha traido bastante tranquilidad, felicidad ",
“es una alegria estar con ella”, “yo me siento feliz de tener a mi hijito, él es mi
esperanza”, “Amo a mi hijo, por el puedo dar la vida”. Asi mismo, Bastidas, et al.,
(2013) convergen en su investigacion, cuando indican que la tristeza inicial se transforma
en alegria al ver las potencialidades, logros de sus hijos, ademas, afirman, que un
acompariamiento apropiado, hace que esta experiencia sea mas positiva, tanto para sus

hijos con Sindrome de Down como para las familias.

La aceptacion del nifio con Sindrome de Down es un proceso dificil. Es preciso recordar
a Kibler, (2016) donde nos recuerda que pasar por la etapa de aceptacion no significa la
ausencia absoluta del dolor, sino que es aprender a convivir con el dolor. La madre luego

del impacto se evidencia que busca refugio en Dios, su fe se incrementa, lo toma como
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una bendicion de Dios la llegada de un nifio con Sindrome de Down a su vida, como
refieren las madres en las entrevistas: “para mi es una bendicion de Dios”, ““a pesar de
muchas cosas que pasamos con mi nifia, me siento muy bendecida ”, “tenerlo como hijo
es mi mayor tesoro que Dios me ha regalado”. En ese sentido surgio la segunda
categoria: Acercamiento a Dios, en donde la madre comprende que la llegada de un nifio
con Sindrome de Down al seno familiar, es un regalo de Dios y a partir de su fe puesta
en Dios encuentran respuestas a sus interrogantes, logrando aceptar y amar a sus hijos
tal y como son; generando que los sentimientos positivos estén estrechamente
relacionados con la espiritualidad. De modo similar, Salazar, (2013), en su estudio
denominado “Vivencias de las madres con hijos con Sindrome de Down del Centro de
Educacion Basica Especial Monsefior Octavio Ortiz Arrieta” realizado en Chachapoyas,
se encontrd concordancia con esta categoria: Comprendiendo la bendicion de un ser
divino, en el momento que las madres entrevistadas hacen referencia que la presencia de
un hijo con Sindrome de Down, esta relacionados como un regalo de Dios, quien

acompariara a sus padres hasta el final de sus dias.

Segun, Ortega et al., (2016), la palabra espiritualidad consiste en una de fuerza natural,
una virtud que anima, fortalece y brinda paz interior al hombre y cuyo ratio irradia a las
demas personas, ademas da esperanza y sabiduria, para que el ser humano sea capaz de
superar las adversidades de la vida. Coyle, (2002) basado en la teoria de Florence
Nightingale, descubri6 la importancia de la espiritualidad en la atencion de Enfermeria,
quien establece a la Espiritualidad como algo propio del ser humano, ademas es un
aditivo indispensable de curacion que cuenta cada persona. De igual forma Watson,
(1988), en su Teoria de cuidado, se cimienta en la interaccion paciente y enfermero, asi
como se fundamenta espiritual-existencial, en orientaciones fenomenoldgicas y en la
filosofia oriental.

La Espiritualidad es el pilar fundamental del ser humano, un proceso dindmico y
perpetuo mediante el cual las personas encontramos la importancia, un sentido final a la
vida. Esta investigacion devel6 que estar al cuidado de un nifio con discapacidad, no es
una labor nada féacil, es una lucha constante que tienen que lidiar, por el resto de la vida,

de alli la necesidad que los cuidados de Enfermeria deben estar orientados a satisfacer
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todas sus necesidades basicas de manera integral, considerando también el aspecto de

Espiritualidad.

V. CONCLUSIONES

v Dentro de las convergencias se encontraron, que las madres al tener un hijo con
Sindrome de Down, vivencian sentimientos negativos como: Tristeza, pena, miedo,
preocupacion, angustia, frustracion y como sentimientos positivos, tranquilidad,

alegria, felicidad y amor.

v En laidiosincrasia se encontré que las madres de hijos con Sindrome de Down, tienen
un profundo acercamiento ante Dios, ya que mantienen su fe y esperanza en Dios,
creen plenamente que sus hijos son una bendicién y un regalo de parte de El, lo que

les ayuda a vivir con mucha valentia frente a los momentos de adversidad.
v’ Las madres de hijos con Sindrome de Down se sienten mal, por el gran rechazo que

existe en los centros educativos por parte de los directores, ademas sienten frustracion

por el rechazo adn presente por parte de la sociedad.
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VI. RECOMENDACIONES

Al Decano de la facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad Nacional Toribio

Rodriguez de Mendoza -Amazonas

v" Incentivar a los estudiantes a realizar investigaciones cualitativas, sobre las vivencias

de las madres de hijos con Sindrome de Down.

A la Escuela Profesional de Enfermeria

v" Incluir dentro del curso “Enfermeria en Salud de la mujer”, el plan de cuidado en

Enfermeria en madres de hijos con Sindrome de Down.

A la Direccion Regional de Educacion de Amazonas

v Garantizar el cumplimiento de la Ley N.° 29973 — LEY GENERAL DE LA
PERSONA CON DISCAPACIDAD, en relacion a la educacion inclusiva, del articulo
21, que indica que el Estado tiene como funcién “Garantizar el acceso de las personas
con discapacidad a una educacion inclusiva de calidad, en todas las etapas, niveles y
modalidades del sistema”. Sin embargo, es responsabilidad de cada institucion
educativa garantizar la inclusion educativa, oportuna y de calidad, segun lo sefiala el

articulo N.° 60 de la misma ley.
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ANEXOS
ENTREVISTA N° 01
Cuénteme con confianza ¢Queé siente usted al tener un hijo con Sindrome de Down?

Yo me siento tranquila @ porque es carifioso mi hijito, si carifioso es, y me siento tranquila

@ al inicio claro yo me sentia algo vergonzosa porque de repente la gente le decian el

mongolo @ asf, y yo me resentia ® decia como van a decir asi, a los 4 afios o 5 afios pues ha

caminado pues él, asi que, de asi, asi pues, yo me avergonzaba ® del muchachito fijese, pero

de poco a poco cuando la gente me han dicho que es asi es especial, tenga paciencia ese va
ser que a usted lo va a cuidar, le va a cuidar, asi fijese y dijo asi ya pues que voy hacer con
mi hijito que asi ha nacido, me dijeron usted cuidelo nomas €l va ser hasta mi vejez, como el
me cuida solo a mi, el no razona tanto, no conoce la plata, la plata tal es, después no conoce
algo, el siempre sufre también al oido, poco escucha, después el vivisimo es, mi hijito cuando
le decian el mongolo él se resentia les agarraba les sacudia asi, digo no lo motiven no le
fastidian porque él es asi ahh.

Asi fijese, de ahi ya me alegrado ®, mi hijito mi compaiiia, mamita llega, alegre es él, ya pues

cuantas veces como dicen me avergonzao (), al final ya no, hay ya...suspira.

A los 3 afios todavia, si una madre religiosa ella me dijo asi que él es especial, tiene que tener
cuidado, de carifio es, porque si lo muestras rigor es bien terco, mi hijito asi cuando le carifio
se acuesta en mi hombro, asi es, él ya tiene 37 afios umm...,hay mi hijito asi lo he sabido

soportarlo, para que la gente no le esté avergonzando asi, porque la gente decia...esos

muchachos lo aborrecian, lo decian mongolo, mongolo siendo, ahi me avergonzaba®y decia
porque tuve esa clas de hijito para que asi se burle la gente, como va ser asi, siempre yo les
decia bueno se burlan de mi hijito peor van a tener ustedes porgue es hereditario o por criticar
a la gente van a tener igual asi asi yo les decia.

¢ Qué siente mas, al tener un hijo con Sindrome de Down?

Nooo Yo me siento tranquila©®, alegre *% con mi hijo, con carifio toda mi familia lo quieren
(1) tiene sus hermanas profesionales de padre, el también viene a verlo, he venido a verte
hijito, de vez en cuando viene, lo tienen un buen concepto al muchacho, carifioso como es,

les ayuda, €l es bien trabajador, alegre.
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¢ Como vive usted al tener un hijo con Sindrome de Down?

En la escuela no nos quisieron recibir, ahi como que te sientes mal @2, me dijeron estos son

para escuela especiales, pero para ca no va a venir.... bien chistoso era pues ¢l y decian le
traes aca les va a distraer a los nifios, como hay algun namero chistoso se van y ahi se
aglomeran los nifios asi va ser y no se puede me dijo, me negaron pues.

En el puesto de salud si me atienden bien ®®pa que desde chiquito , ahi también cuando esta

asi hasta cuando desarrolle mi hijito, este vivia enfermito asi en su boquita le daba de comer,
cosa buenita hasta aura es asi €él, entonces fijate lo tenia que hacer su comida lo que a él lo
gusta ahi estaba alegrito, alegrito, a los 4, 5 afios ha comenzado gateando a caminar a caminar,
de ahi se sentaba y decia ya dame para hacer algo, hasta ahorita es trabajador él, bien activo

es el, pucha mucho le quiere la gente¥ | asi los del puesto de salud, lo llaman lo atienden

para que si...pero ya muy poco se enferma para llevarlo también pue.

Ahora ya no lo discriminan a mi hijo ** cuando era pequefiito ahi mucho. yo me avergonzaba

(16) no ves que lo decian, y el cuando lo insultan por decir no, agarraba la piedra el palo asi
les seguia les agarraba de su cuellito carambas y les decia porque me han dicho mongolo,
pero ahora lo quieren lo abrazan, le dicen vamos a jugar Josecito la pelota, asi lo andan si
para que, lo quieren a mi hijito.

¢ Qué mas puede comentarme?

Es una bendicién mi hijito®”, madrecita lo quiero®®, como digo a veces un poquito le rifio

ahi se hace medio rebelde, me dice porque me rifies a ver me voy a largar lejos, después le
digo no hijito tu también no me obedeces, no haces alguna cosa en orden, asi la vista no le
ayuda las plantitas lo que no esté para jalarlo lo jala, casi no le conoce, y asi como le digo el
no conoce la plata, si la gente le diria vamos a tirarse la borrachera eso si le encanta en sus

tras se va, tengo que controlarlo si asi, pa que la gente lo quiere lo estima®®

El es el dltimo, el otro es el mayor y después es el alcalde, tres son pues, nosotros le pasamos
bien mirando la tele, la toca a veces su piano, estamos ahi que yo le ayudo a tocar a golpear
mi mano, se alegra el ah, y €l se pone bien bailarin es, el baile le gusta, pero demasiado, asi

pasamos la vida tranquilos ?° sus hermanos lo quieren Y, lo hacen jugar asf, si él es de

carifio.
Tranquila @2 para que él es nuestra compaiiia, lo manda la gente dice anda trae un costal de
taya se va lo carga, anda trae adobe lo carga asi es bien mandable, mi hijito nos ha traido
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bastante tranquilidad, 2% felicidad ¥, por eso cuando quieren sus hermanos le inquietan que

lo van a llevar a Lima no sé cuanto, cuando me muera ya lo han de llevar, ahi dice cuando te

mueras ya me voy a ir Mama dice, ya hijito le digo.

¢ Qué mas puede comentarme?

Que serd mas pues, eso Creo ya, asi pues.

CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA DEL DISCURSO N°|

UNIDAD DE SIGNIFICADO

REDUCCION FENOMENOLOGICA

Me siento tranquila ®

Se siente tranquila

Me siento tranquila @

Se siente tranquila

Me sentia algo vergonzosa, porque de repente
la gente le decian el mongolo ©®

Siente vergiienza, cuando le decian mongolo

Me resentia 4

Siente resentimiento

Me avergonzaba ©)

Siente vergiienza

Me alegrado ©®

Siente alegria

Me avergonzao )

Siente verglienza

Me avergonzaba ®

Siente vergiienza

Yo me siento tranquila

Se siente tranquila

Alegre 19

Siente alegria

Toda mi familia lo quieren 9

Siente que toda su familia lo quiere

En la escuela no nos quisieron recibir, ahi

como que te sientes mal 2

Se siente mal, porque en la escuela no le

aceptaron.

En el puesto de salud si me atienden bien (13)

Siente recibir una buena atencién en el centro

de salud

Mucho le quiere la gente %)

Siente que las personas lo quieren

Ahora ya no lo discriminan a mi hijo @9

Siente que ya no lo discriminan a su hijo

Yo me avergonzaba (16

Siente vergiienza

Es una bendicién mi hijito 7

Siente que su hijo es una bendicion

Lo quiero (18)

Siente amor
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La gente lo quiere lo estima 19

Siente que lo estiman a su hijo

Sus hermanos lo quieren 1

Siente que sus hermanos lo quieren

Ha traido bastante tranquilidad @3

Siente que su hijo le ha traido tranquilidad

Felicidad 4

Siente felicidad

CUADRO DE CONVERGENCIAS EN EL DISCURSO N°|

CONVERGENCIAS EN EL
DISCURSO

UNIDADES DE SIGNIFICADO
INTERPRETATIVAS

Se siente tranquila . Me siento
tranquila @. Se siente tranquila ©.
Siente que su hijo le ha traido

tranquilidad @3,

Siente que su hijo le ha traido tranquilidad.

Siente vergiienza, cuando le decian

mongolo @, Siente vergiienza ©.

@)

Siente  verguenza Siente

vergiienza ®. Siente vergiienza 9,

Siente verglienza, cuando le dicen mongolo a

su hijo.

C. Siente resentimiento Siente resentimiento

D. Se siente mal, porque en la escuela | Se siente mal, porque en la escuela no le
no le aceptaron 12, aceptaron

E. Siente alegria © Siente Alegria @@ | Siente alegria

F. Siente amor 19 Siente amor

G. Felicidad ¥ Siente felicidad

H. Siente que su hijo es una bendicién | Siente que su hijo es una bendicién

an

Siente que ya no le discriminan a su
hijo 1%

Siente que ya no le discriminan
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J. Siente que toda su familia lo quiere | Siente que su familia y demas personas lo
1D Siente que sus hermanos lo | quieren a su hijo
quieren @Y. Siente que las personas
lo quieren %), Siente que lo estiman

a su hijo 9,

K. Siente recibir una buena atencién en | Siente recibir una buena atencién en el centro

el centro de salud ¥ de salud.

ANALISIS IDEOGRAFICO DEL DISCURSO N° |
El discurso devela que una madre al tener un hijo con Sindrome de Down, experimenta
diversos sentimientos de: Verglienza y resentimiento cuando le dicen mongolo, se siente mal
porque en la escuela no le aceptaron, ademas experimenta sentimientos de alegria, amor,
felicidad, su hijo es una bendicion, siente que le ha traido tranquilidad, su familia y demas
personas lo quieren, recibe una buena atencién en el centro de salud, ya no siente

discriminacion.
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ENTREVISTA N°2
Cuénteme con confianza ¢Como vive usted, al tener un hijo con Sindrome de Down?

Cuando mi hija naci6 para mi fue una sorpresa, porgue no sabia que era un nifio con Sindrome

de Down®, ya pero para eso a mi el doctor me paso con un psic6logo, ya y no sabia pues que

cosaera...... entre lagrimas...para mi fue como un baldazo de agua cuando me dijo el doctor

que tiene una nifia especial ® yo le digo como es eso especial, es una nifia con Sindrome de

Down me dijo, yo le digo bueno doctor lo importante que mi hijita este sana le digo, no me
dijo ella esta con el corazon muy desarrollado, pero vamos a ver como va transcurre estos 3
meses, ella ha estado 3 meses en la incubadora pues, me dijo vamos a ver al transcurso de
los 3 meses como va me dijo, cémo evoluciona su corazén, porque ella ha nacido de 6 meses
no es de meses completos, me dijo que ella esta con el estdmago débil que sus intestinos no
estan bien maduros, sus pulmoncitos no.., porque ella su pielcita parecia como no pue igual

que pelas la cebolla siempre queda una piel delgadita asi era ella fragil no, su cabecita parecia
una chirimoya madura no se lo podia manejar mucho.

El doctor me dijo yo te voy a apoyar en los 3 meses que estad en la incubadora, yo te voy
apoyar en todo, y me paso con el psicélogo, el psicélogo me explico mira asi son me dijo
ellos son también asi, son con Sindrome de Down, también son delicados me dijo, tienden a
enfermarse a cada momento a cada instante pero nosotros estamos viendo de su corazoncito,
ella latia asi rapidito, se bafiaba en sudor cuando estaba en la incubadora, lo cambiaba cada
rato, como estaba calatita se tenia que secarlo a la bebé, porque el corazén era muy
desarrollado, y en eso este, como dijo el psicélogo no te preocupes que es una nifia normal
me dijo asi, que solamente con diferentes capacidades, ella no va ser como si usted tiene una
nifia normal, ella es sanita, pero ella vuelta va a demorar en su desarrollo, en su crecimiento,
en su inteligencia va a ser diferente a sus demas nifias que tiene, ya doctor le dije, como no
sabia no que era, yo si leia no pero no pensaba que me tocara a mi, cuando mi hijita nacio
para mi, como lo vuelvo repetir para mi fue una sorpresa®, el doctor me dijo que no me
averglience de mi hija, porque hay muchas mamas que salen abandonandoles a sus hijos,

dejandoles ahi, pero yo veo que usted no, no le dije es mi hija no, yo no lo puedo abandonar

ami hijita porque es mi sangre ,es mi hijita®como yo lo voy a abandonar, y asi me explico

bonito el doctor, cuando yo entraba a ver a mi hijita en neonatologia, mi hijita estaba con una

manguerita que alimentaba por su estomaguito, no podia succionar, no ves que muy chiquita
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habia nacido y el doctor me dijo que tenga mucha fuerza, que no pierda la fe, en los tres
meses que ya ella estaba en su tratamiento en neologia me dijo que el corazon ha bajado a
Ilegado a su normalidad, que si no baja era que nos manden a Lima o Chiclayo, pero ahi no
mas quedo normal su corazoncito, y ya no ya, de ahi , pero si nos mandaron a Chiclayo para
que lo revise ahi un especialista para vea como esta sus intestinos, sus ojitos, por ejemplo
ahorita ella esta con lentes, si no como aurita se ha levantado no todavia lo pongo, si esta con
lentes, porque este ojito esta mas afectado como los rayos de la incubadora tienden a malograr
y esta con lentes,

Y no es igual como dice estar con un nifio cuando tenemos de esa edad, tienes que estar ahi
con ella mas pendiente, estar viendo que no no, porque ella es bien inquieta aurita, yo por eso
la puerta lo tengo bien trancado, porgque se me escapa, nos vamos al mercado también yo no
lo suelto para nada, porgque ya me ha hecho dos veces ya me esta haciendo ya se me escapa
y se va a meterse donde sea.

¢ Qué siente, al tener un hijo con Sindrome de Down?

Para mi es una bendicién de Dios ©) no, porque tener un nifio asi muchos me dicen asf es una

bendicién de Dios que has tenidos asi tu nifia me dicen porque esta nifia va estar todo el
tiempo contigo no te va a dejar, porque yo tengo una hija la mayor ya tiene compromiso, ya
se fue ya, en cambio ella siempre me va acompafar, una sefiora me dice yo hubiera querido
tener un hijo o una hijita para que no me abandone, ya de ella todos sus hijos ya se han ido.

¢ Qué siente mas, al tener un hijo con Sindrome de Down?

Es una alegria estar con ella ®, un rato juega ella a veces solita se enoja, ahi lo dejo yo no le
digo nada cuando se enoja, ella solita se alegra viene me abraza me da me beso me dice ya
mi leche.

También hay varios que nos miran mal, cuando sales a la calle no permiten que se acerque

() porque ellos son carifiosos, se van se abrazan y a veces otros no permiten, no dejan que se

acerque, a veces se sufre el desprecio de la gente porgue tienes esa clas de nifio ©®).

He recibido maltrato en el jardin de parte del auxiliar ®, de la profesora y directora no, de

una auxiliar, pero yo le puse en su lugar porque en su salon de ella habia 28 nifios y cada
padre de familia pagaba 10 soles mensual para que lo paguen al auxiliar entonces la auxiliar
no le tenia en cuenta a ella, ahi lo dejaba, lo atendia a los demaés nifios, entonces una mama

de familia me dijo asi lo hacen a la Sarita, reclame en la reunién que va ver, entonces hubo
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una reunién porgue unas mamas no se igualaban para que paguen a la auxiliar, yo le dije a la
profesora sabes que yo no voy a pagar en este mes y lo voy a sacar a mi nifia, porque la
auxiliar no le trata bien a mi hijitaa varios me han dicho le dije y aca la sefiora dijo asi, yo lo
he visto que usted le trata mal a Sarita, cuando ella queria ir al bafio, lo lleva a otros nifios y
no lo lleva a ella, y no dijo no es eso, yo también estoy pagando sefiora mi plata para que
usted le atienda a mi nifia, no es para que lo trate como le deja ahi, yo me iba y lo encontraba
orinadita, ya no le aguantaba tenia que orinar ya pue y ahi la directora dijo no como vas hacer
eso dijo, todos los nifios son iguales no es porque ella es asi le vas a tratar como quiera, y

eso... asi pues seforita estas cosas a uno nos frustra 19 da cdlera V) nos llena de tristeza 12

después entro otra auxiliar ella si para que, estoy agradecida con la nueva auxiliar hasta aurita

nunca le dejo a mi hija @3, ahi recién te sientes tranquila, cuando lo tratan bien a tu hijo 4

¢ Qué maés, puede comentarme?

Bueno, eso seria todo seforita.
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA DEL DISCURSO NI

UNIDAD DE SIGNIFICADO

REDUCCION FENOMENOLOGICA

Cuando mi hija naci6, para mi fue una
sorpresa, porque no sabia que era un nifio

con Sindrome de Down @

Manifiesta que el nacimiento de su hija fue
una sorpresa, porque desconocia un nifio con

Sindrome de Down.

Para mi fue como un baldazo de agua,
cuando me dijo el doctor que tiene una

nifia especial @

Siente como un baldazo de agua al recibir la

noticia de su diagndstico de su hija

Una sorpresa ©®

Sorpresa

No lo puedo abandonar a mi hijita porque

es mi sangre, es mi hijita®

Siente que no podria abandonarlo, porque es su

sangre.

Es una bendicién de Dios ©®

Siente que es una bendicién de Dios

Es una alegria estar con ella ®)

Siente alegria

Nos miran mal, cuando sales a la calle no

permiten que se acerque

Las personas en la calle le miran mal y no

permiten acercarse.

A veces se sufre el desprecio de la gente
porgue tienes esa clas de nifio ®.

Siente desprecio de las personas

He recibido maltrato en el jardin de parte

del auxiliar ©®

Indica que recibi6 maltrato, por parte del
personal auxiliar de educacién, del nivel

inicial.

A uno nos frustra @9

Siente frustracién

Da célera @D

Siente cblera

Nos llena de tristeza 12

Siente tristeza

Estoy agradecida con la nueva auxiliar

hasta aurita nunca le dejo a mi hija 13

Se siente agradecida con la nueva auxiliar, por

su buen trato a su hija

Te sientes tranquila, cuando lo tratan bien
a tu hijo @4

Se siente tranquila, cuando su nifia recibe un

buen trato.
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CUADRO DE CONVERGENCIAS EN EL DISCURSO N° 1

CONVERGENCIAS EN EL DISCURSO

UNIDADES DE SIGNIFICADO
INTERPRETATIVAS

Manifiesta que el nacimiento de su

hija fue wuna sorpresa, porque
desconocia un nifio con Sindrome de
Down. @, Siente como un baldazo de
agua al recibir la noticia de su

diagnostico de su hija®. Sorpresa ®

Manifiesta que fue una sorpresa el

diagnostico de nacimiento de su hija.

Las personas en la calle le miran mal
y no permiten acercarse (). Siente

desprecio de las personas ©.

Siente el desprecio de las personas

C. Indica que recibié maltrato por parte | Indica que recibid6 maltrato por parte del
del personal auxiliar de educacion, | personal auxiliar de educacion, del nivel
del nivel inicial. ©. inicial.

D. Siente frustracion <9 Siente frustracion

E. Siente colera V) Siente colera

F. Siente tristeza ! Siente tristeza

G. Siente alegria © Siente alegria

H. Siente que no podria abandonarlo, | Siente que no podria abandonarlo, porque es

porque es su sangre 4

su sangre

I. Siente que es una bendicién de Dios
®)

Siente que es una bendicién de Dios

J. Se siente agradecida con la nueva

auxiliar, por su buen trato a su hija %

Siente gratitud del nuevo personal auxiliar,

por su buen trato a su hija

. Se siente tranquila, cuando su nifia

recibe un buen trato 4

Se siente tranquila, cuando su nifia recibe un

buen trato
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ANALISIS IDEOGRAFICO DEL DISCURSO Ne |1
El discurso devela que una madre al tener un hijo con Sindrome de Down, experimenta
diversos sentimientos, emociones como de sorpresa, ante el diagndstico del nacimiento,
siente el desprecio de las personas, experimenta frustracion y colera ante el maltrato del
personal auxiliar de educacion, sin embargo, siente gratitud del nuevo personal auxiliar, por
su buen trato a su hija, siente tranquilidad cuando su nifia recibe un buen trato , ademas

experimenta sentimientos de alegria y siente que su hijo es una bendicion de Dios.
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ENTREVISTA N°03
Cuénteme con confianza ¢Queé siente usted, al tener un hijo con Sindrome de Down?

Bueno sefiorita, como en toda situacion al principio, me sentia con mucho miedo™® ante esta

noticia, era muy dificil, la verdad no esperaba que mi hijito naciera asi, ya con el pasar de los
dias, no sé como, pero vas aceptando la noticia poco a poco, a preocuparte en cuidarle mejor,

al inicio me sentia muy desesperada ® también, porque cuando el naci6 estuvo casi 2 meses

en el hospital, no le podia tener en mis brazos, durante todo ese tiempo, asi que cuando me

lo entregaron para cargarla por primera vez, senti una inmensa alegria ® al sentir a mi hijito,

ahi le prometi cuidarle y amarle por siempre, que nunca le dejaria, que siempre estaria para
él.

¢ Como vive usted, al tener un hijo con Sindrome de Down?

Yo sefiorita al inicio también me frustraba ® mucho, cuando todos los nifios de su edad ya
caminaban o hablaban o realizaban otras actividades que mi nifio no lo hacia aun, la verdad

me sentia muy mal ®, en su control le preguntaba a la enfermera porque mi nifio tarda tanto

en hacer tal actividad, y ahi me decia, su nifio lo va hacer un poquito mas lento que los otros
nifios, pero que no me preocupe, que si lo va hacer, que tenga mucha paciencia y fe y que no
deje de estimularlo me decian, gracias a Dios mi nifio logré caminar, bueno hablar no puede
mucho, algunas palabritas, pero tengo fe que va ir mejorando, muchas de las veces me siento

angustiada, por no tener dinero suficiente para llevarle a particular, para sus terapias de

lenguaje ®, yo creo que ahi mejoraria mucho mas rapido su lenguaje.
¢ Qué mas siente, usted al tener un hijo con Sindrome de Down?

Alegria @, felicidad ®, siento que sin él mi vida seria muy vacia, ©®, es muy amoroso,

carifioso, cuando me enfermo no sabe lo que se hace, se va a la cocina y me trae un vaso de
agua, busca en el cajon y cualquier pastillita me trae para tomarlo, ese pedacito de gente

pensando asi de esa manera, me llena de tanta felicidad *?, tenerlo como hijo es mi mayor

tesoro que Dios me ha regalado 9, asi tratamos que en nuestra familia no le falte carifio y
sobre todo amor.
¢ Qué mas, puede comentarme?

Umm.... seria todo.
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA DEL DISCURSO Ne Il

UNIDADES DE SIGNIFICANCIA

REDUCCION FENOMENOLOGICA

Me sentia con mucho miedo @

Siente miedo

Me sentia muy desesperada )

Siente desesperacion

Senti una inmensa alegria ©

Siente alegria

Me frustraba

Siente frustracion

Me sentia muy mal ©

Se siente mal

Me siento angustiada, por no tener dinero
suficiente para llevarle a particular, para sus

terapias de lenguaje ©

Se siente angustiada, por no contar con
economia suficiente, para costear los gastos

en terapia de lenguaje

Alegria )

Siente alegria

felicidad ©®

Siente felicidad

Siento que sin €l mi vida seria muy vacia, ©

Siente que su vida seria vacia sin su hijo

Me llena de tanta felicidad 9

Siente felicidad

Tenerlo como hijo es mi mayor tesoro que

Dios me ha regalado

Siente que tener a su hijo, es su mayor tesoro

que Dios le ha regalado.

CUADRO DE CONVERGEN

CIAS EN EL DISCURSO Ne 111

CONVERGENCIAS EN EL
DISCURSO

UNIDADES DE SIGNIFICADO
INTERPRETATIVAS

Siente miedo W

Siente miedo.

Siente desesperacion (¥

Siente desesperacion.

Siente frustraciéon @

Siente frustracion.

Se siente mal ®

Se siente mal.

m O O @ »

Se siente angustiada, por no contar

con economia suficiente para

costear los gastos en terapia de

lenguaje ©

Siente angustia, por no contar con economia
suficiente, para costear los gastos en terapia

de lenguaje.

55




F. Siente alegria . Siente alegria (" | Siente alegria.

G. Siente felicidad ®. Siente felicidad | Siente felicidad.
(10)

H. Siente que tener a su hijo, es su | Siente que su hijo, es su mayor tesoro, que
mayor tesoro que Dios le ha | Dios le ha regalado, por lo que su vida seria
regalado 9. Siente que su vida seria | vacia sin su existencia.

vacia sin su hijo ©,

ANALISIS IDEOGRAFICO DEL DISCURSO Ne 111
El discurso devela que una madre al tener un hijo con Sindrome de Down, experimenta
sentimientos de: Miedo, desesperacion, frustracion, se siente mal, siente angustia por no
contar con economia suficiente, para costear los gastos en terapia de lenguaje, pero también
experimenta sentimientos de alegria, felicidad, y sobre todo siente que su hijo es su mayor

tesoro que Dios le ha regalado, por lo que su vida seria vacia sin su existencia.
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DISCURSO N°4
Cuénteme con confianza ¢ Como usted vive, al tener un nifio con Sindrome de Down?

Bueno, al comienzo me sentia muy triste®, cuando me dijeron que mi hija ha nacido con

Sindrome de Down, pues decia que era una mentira, porque mediante las ecografias me
sacaba que estd bien la bebé pue, y al nacer ella, al nacer bueno yo me fui, di una parto
normal, normal y de ahi empezé este, cuando ya nacid la bebé ya lo acogieron bien y le
Ilevaron para darle de lactar y le veo la bebé todos sus labiitos recocinados, sus ufiitas todo,
€S un cosa que va a pasar de repente, pero en ese rato no pensaba que tiene alguna enfermedad
mi hija, yo pensaba de que todo lo posible que yo he hecho, en el embarazo, bueno yo ya no
lo tenia aceptado de repente por eso me decian a mi, ya no aceptaba a mi hija tenerlo ya,
porque ya tenia 4, y durante que yo me estaba cuidando me embarace, converse con mi
esposo, otros me decian porque no aceptaba a mi hija de repente mi hija a salidos asi, otros

decian por mi edad, porgue yo le he tenido a los 40 a ella, si a los 40 afios , cuando naci6 mi

hija, me sentia muy triste®, porque cuando ella nacié le llevaron a la incubadora, yo decia

un parto normal, ese dia..., entonces yo di a luz un dia sdbado, domingo lunes, me parecia
gue nunca me iban a entregar en mis brazos, el dia lunes, bueno el sabado, sdbado amanecio
le pusieron a la incubadora, no nos dejaban ver, y eso me preocupaba® es normal no, bueno
su papa se vino al hospital todo tranquilo el, el lunes cuando se va ya mi esposo, el doctor
dice, la bebé ha nacido con su enfermedad, yo por primera vez, bueno yo no, yo no he
conocido nifios con esa enfermedad, asi con Sindrome de Down, asi ha sido una situacion
bien dificil de aceptar, yo decia a si de repente mienten no, mis otros hijos han nacido sanitos,
sanitos ya entonces y ahi me dijo del doctor ... el lunes ya me dieron de alta, yo pensaba que
me van a entregar la bebe para venir a mi casa, no me dijo el doctor, no hija la bebe todavia
va a quedar en la incubadora, ahi le vamos a verlo, no podemos decir si un dia nacemos, otro

dia no sabemos si va a morir, me preocupaba al verlo a mi hija en ese estado®, me iba a verlo

cuando nos daban orden pa verlo, lo volteaba su carita lo miraba no como una persona
normal, pero siempre pensaba en mi idea decia que no esta ahi ella, porque le tienen, los
doctores le tienen ahi. Ya el lunes me dijo sefiora sabe ya sale de alta, yo ya todo alegre® me
preparé para recoger a mi hijay venir ya pue porgue tenia otra mi hijita esta recién en el
ultimo afo de jardin y estdbamos nosotros nomas pues, mi esposo mi otro hijito el otro varon

que se esta preparandose el y mi hijita que estaba en el jardin, como su papa le peina, le asea
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a mi hija, era dificil, entonces el lunes me dice el Doctor sefio usted se va a quedar pero acé
en Neo, para que lo veas como va la reaccion de la bebé, pero yo digo Doctor yo vivo aca
cerca, tengo otra mi hijita que atender peinarla, lavarla, mi familia ese tiempo no venia, que
para hacer, su papa dice que en la mafana corria ya llevarlo a la bebé para que lo peinen,
llevarlo al jardin, vuelta recogerlo, y en ese tiempo teniamos un poquito de trabajo, mi esposo
trabajaba en la pirotécnica no, yo decia ya nace la bebe normal, vengo a la casa como dice
siquiera sentada haces algun trabajito, ya me quede en el hospital 3 dias, 3 dias me quede en
el hospital, y no habia cuando que me den el resultado que yo salga de ahi, le digo al Doctor
si yo pudiera ya irme a verlo a mi hijita en la casa le digo, me dijo si sefio puede irse a su
casa volver dejar la leche de la bebé, porque ella tomaba por sonda la leche si por sonda, no
mamaba mi seno todo era la sonda, entro a verlo a mi hija, todo inyectable piecitos, manitos

todo, sentia mucha tristeza®, a veces yo no dormia en las noches con pensar con la idea que

el Doctor me va avisar que ya murio la bebé, que este que el otro, ahi estdbamos bastantes
mamas juntos.. .. lao a algunas mamas ya pues decia el doctor que ya muri6 la bebé ya,
lloraban se desesperaban mas me estresaba, yo decia Diosito sea lo que sea mi hija ya nacid
no voy a ver todo lo posible que ella viva ya pues, si es para que muera mi hijita dios que sea
que recoja a mi hijita (pausa, mama presta atencién a su hija), entonces a base de eso no mi
hijita me entregaron al mes todavia pues, al mes pero a la bebé no era que le bafien con agua

nada, solo con pafiitos de esponja le limpiaba, bien delicada era la bebé, me daba miedo

manipularlo , parecia que se va a desmayar(), eso si, he pasado como dice la mayor

desesperacion®con mi hija, pero aurita ya no, lo que aurita me preocupa que mi hijita no
puede hablar®, asi algunas cositas, ya esta bueno el jardin ya termino haciendo sus crucitas
poco a poco en el jardin no, este afio se va a la escuela ya.

¢ Qué siente usted, al tener un hijo con Sindrome de Down?

Bueno siento una alegria @@, me preocupo a veces porque ella no puede defenderse sola no,

por si misma Y, como mi hijita dejarlo pues, hace esto o no, se debe tener tenerlo mayor
cuidado, bueno asi del aseo ella ya no casi a los dos afios dejo el pafal, si a los dos afios le
ensefiaba lo ensefiaba asi, de 6 meses mi hija, ya pue todo nifio normal a los 6 meses ya le
veo que se sienta, ya empieza a dejarnos un poquito, da tiempo, pucha y ahora .... postrada
mejor dicho era, mi idea de mi era que todito el tiempo asi va ser, que no va a continuar, y

asi andaba preguntando a ver yo siempre me preocupo en mis hijos no, preocupada por
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ella®?, averiguaba decia de repente hay terapia fisica, es lo que queria que queria que se
endure sus huesitos, su cuellito, nada y después lo que hacia el dos también hacia a los 8 dias,

10 dias, me da miedo que se atore®®y mucho dormia también viera, y entonces asi pasamos

de tiempo en tiempo pue la terapia fisica lo apoyo bastante, empez6 a movilizarse, el cuellito
era el que se encontraba con su piernita, se volteaba atrés, por aca por alla, a veces en ese

tiempo a mi la gente mucho critica, cuando no nos cae no, de verdad sentia mucha impotencia

.cuando la gente decian, que tu hijita va ser muda , no va mirar®decian no, cuando a veces

a la puerta salia a pasear mi hijita, se volteaban y la gente criticaba asi no, pero yo si lo quiero
ami hija®, porque decia de repente por algo mi hija vino asi, pero andaba asi a todo...tenia
trabajo en la casa, pero hacia lo posible lo cargaba a mi hija, halle una sefiora que hace terapia,
empezo a llevarle a ella, asi asi va recuperandose , empez6 a caminar, ahora entiende todo
ella, todo alguna cosa entiende, escucha mejor su oidito, pero la cosa que no se desenvuelve
en lenguaje, aja eso me preocupa®®), porque yo...en el jardin con ella se ha ido un afio cuando
esta en el jardin empezo la pandemia aja, bueno ahi yo también preocupada®? por ella ni mis
cosas me daba gana de hacer ya, ti sabes que en la casa td le tomas atencion lo ves pero
cuando va al jardin...por ejemplo a mi decian que yo le ponga en la escuela especial, ahi lo
evaluaron a la bebé, todo lo vieron y dijeron que ella no es para que este aca en el especial
porque ella no tiene sindrome asi de avanzado mejor dicho no, ella tiene que irse a un jardin
asi normal no, que vaya de repente ella al ver a sus compaferitos mas mas va
desenvolviéndose, bueno yo asi yo a ella le puesto asi al jardin en las palmeras esta ella , ahi
me aceptaron por orden del director del CEBE, si por orden porque después en los demas
jardines como dice no me aceptaron, no decian porque hay que recibir nifios que...... con

ellos se cuentan que estamos atendiendo a varios decian, me sentia triste, cuando no me

aceptaban en algun jardin®, muy triste me sentia*®), me iba al especial lo contaba al director,

le decia no importa que mi hijita este aqui porque no lo quieren en otro jardin, no sefiora dijo
mando un papel el director del..., ahi tienen que recibir si o si a ella, vuelta ya lo puse ahi
todo tranquilo me recibieron, la profesora ya me dijo ellos tienen colegio especial porque no
le he puesto ahi o no lo han explicado....a mi me han enviado aca el mismo director le dije.

¢ Qué mas siente, al tener un hijo con Sindrome de Down?

Me siento triste @9 frustrada, porque al parecer solo porgue tienes una hija asi ya no te

reciben facil en ningtin colegio®Y, hay ratos le decia a su papa ya no le voy a poner a ningln
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colegio ya, que este acé en la casa, pero no decian pues, por ejemplo, en el CEBE me decian
ellos no, Yoseline se ha conocido a toditos, tiene bastantes compafieritos, tiene por el molino
dos tiene en el molino, con ellos han estado en terapia, pero a ella vieraste este afilo me han
hecho sacar nuevo certificado, y cuando hemos ido a sacar un nuevo certificado para poner
que lo saquen que tienen mas discapacidad, el doctor me dijo no ella todo entiende, tiene que
volverse el mismo, todo eso andando asi...... le lleve también los resultados que dieron, el
director me dijo no en la misma escuela ahi va estudiar ella, pero ahi lo visitan dofia Dorita
del CEBE el mismo director...lo dan unaa... lo visitan ellos asi domiciliario también, vienen

lo visitan dofia Dorita, la otra vez ha venido lo ha visto, lo que me preocupa es de su lenguaje,

acé lo que no hay terapista de lenguaje®?, no hay , ve sefiorita pa poderle llevarle a Chiclayo,

me falta economia pues para llevarle a mi hijita, no es una solo vez pue tiene que llevar varias
veces de terapia, nosotros por ejemplo mi esposo trabaja en la pirotecnia, trabajaba ya
después de la pandemia nos quitaron todo, todo lo que ahorita esta trabajando en construccion
asi ya, yo también estoy en la casa viendo a mis hijos nada mas ya pues, cuando trabajaban
ahi pies trabajabamos los dos , ahi un poquito mas venia la platita de ingreso asi ya pues.

Ahora lo que me preocupa para mandarle a la escuela®®, bueno digo como sera ya pues

aprendera no aprenderd, de repente pueden decir que lo vuelva al CEBE algo asi pero ella ya
esta matriculada, el trato yo quisiera que mejore, quisiera asi que lo entiendan, a veces siento

que las profesoras también no las entienden®), a veces no les entienden por ejemplo a ella

mi hijita, se fue al jardin no le entendia dice, como ella ya...bueno le gusta...cuando a ella
le dices siéntate se sienta, lo dejaban ya cuando salian al recreo lo dejaban, todito se mojaba
lau mi hijita, me llamaba la profesora todito se ha mojado la Yoseline, dos veces se ha perdido
ya, se ha metido, se ha subido a un aula, mejor dicho ella es muy carifiosa con cualquiera se
amista, si le carifian mas peor por ahi se va, y subia al segundo piso en ese tiempo estaba

todavia su hermanita en la primaria, en ella confiada yo le decia hijita al recreo sales lo ves,

lo preguntas, mas tranquila me sentia®®), pero este afio como ella ya también esta en el
colegio, eso me preocupa®®, por mi hija, ahi tengo que estar de repente me vaya a las 10 a
verlo vuelta asi rogarle a la profesora que le tenga mas cuidado que no le deje salir

porque...claro dentro de la escuela hay cosas que puede pasar no muchas cosas ,como caerse.
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¢ Qué més, puede comentarme?
Sefiorita lo que se vive, se siente que son muchas cosas pues, pero lo que lo puedo decir, a

pesar de muchas cosas que pasamos con mi nifia, me siento muy bendecida@? ...... (silencio)

y nada mas que decir creo por ahora sefiorita.
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA DEL DISCURSO N° IV

UNIDAD DE SIGNIFICADO

REDUCCION
FENOMENOLOGICA

Me sentia muy triste )

Se siente triste

Cuando naci6 mi hija, me sentia muy triste ?

Siente tristeza, cuando nacio su hija

Preocupaba ©)

Siente preocupacion

Me Preocupaba al verlo a mi hija en ese estado

Siente preocupacion al ver a su hija en

ese estado

Alegre ®

Se siente alegre

Sentia mucha tristeza ©

Se siente triste

Me daba miedo manipularlo, parecia que se va a
desmayar ()

Siente  miedo manipularlo, porque

parecia que se va a desmayar

Desesperacion ©

Siente desesperacion

Me preocupa que mi hijita no puede hablar ©

Siente preocupacion por lo que su hija
no puede habar

Siento una alegria %

Se siente alegre

Me preocupo a veces porque ella no puede

defenderse sola no, por si misma %

Se preocupa porque su hija no puede

defenderse por si sola

Preocupada por ella 2

Se siente preocupada

Me da miedo que se atore ¥

Siente miedo que se atore
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Sentia mucha impotencia, cuando la gente decian,

que tu hijita va ser muda, no va mirar 4

Siente impotencia cuando las personas
le decian que su hija no va a poder

hablar ni ver

Lo quiero a mi hija @

Quiere a su hija

Me preocupa ¢

Siente preocupacion

Preocupada ")

Siente preocupacion

Me sentia triste, cuando no me aceptaban en algln

jardin @8

Se siente triste cuando no le aceptaban

en el jardin

Muy triste me sentia 1%

Se siente triste

Me siento triste 0

Se siente triste

Frustrada, porque al parecer solo porque tienes
una hija asi ya no te reciben facil en ningun

colegio @?Y

Siente frustracion, porque en ningdn
colegio le reciben a su hija por tener

discapacidad

Me preocupa es de su lenguaje, aca lo que no hay
terapista de lenguaje ??

Se siente preocupada por su lenguaje de
su hija, dado que no hay terapista

Me preocupa para mandarle a la escuela %)

Siente preocupacion para mandarle a la

escuela
A veces siento que las profesoras también no las | Siente que las profesoras no la
entienden @4 entienden

Tranquila me sentja @

Se siente tranquila

Me preocupa #®

Siente preocupacion

Me siento muy bendecida @7

Se siente bendecida
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CUADRO DE CONVERGENCIAS EN EL DISCURSO N° IV

CUADRO DE CONVERGENCIAS EN
EL DISCURSO

UNIDADES DE SIGNIFICADO
INTERPRETATIVAS

A. Se siente triste @, cuando naci6é mi
hija, me sentia muy triste ©®. Se
siente triste ©, Se siente triste

cuando no le aceptaban en el jardin

(18) Se siente triste 9. Se siente

triste 29,

Siente tristeza cuando naci6 su hijay no le

aceptaban en el jardin.

B. Siente preocupacion ©. Siente
preocupacion al ver a su hija en ese
estado . Siente preocupacion por
lo que su hija no puede hablar ©. Se
preocupa porque su hija no puede
defenderse por si sola 9. Se siente
preocupada 12, Siente preocupacion
(16)  Siente preocupacion 7). Se
siente preocupada por su lenguaje de
su hija, dado que no hay terapista

(2 Siente preocupacion para
mandarle a la escuela @), Siente

preocupacion 9,

Siente preocupacion: Su hija no puede
defenderse por si sola, para mandarle a la
escuela, tiene dificultad en su lenguaje a

demas sumado a ello, no hay terapista.

C. Siente miedo manipularlo, porque
parecia que se va a desmayar .

Siente miedo que se atore @2,

Siente miedo al manipularlo o que se atore.

D. Siente desesperacion @,

Se siente desesperada.

E. Siente impotencia cuando las

personas le decian que su hija no va

a poder hablar ni ver 4

Siente impotencia porque decian que su hija

no va a hablar ni ver.
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F. Siente frustracion, porque en ningun | Siente frustracion, porque en ningdn colegio
colegio le reciben facil su hija por | le reciben facil por tener discapacidad.

tener discapacidad ¢V

G. Siente que las profesoras no la | Siente que las profesoras no lo entienden a

entienden 4 su hija.

H. Quiere a su hija *® Quiere a su hija.

I. Se siente alegre ®). Se Siente alegre | Siente alegria.
(10)

J. Se siente tranquila ©®®. Se siente | Se siente tranquila y bendecida.

bendecida @7

ANALISIS IDEOGRAFICO DEL DISCURSO N° IV
El discurso devela que una madre al tener un hijo con Sindrome de Down, experimenta
diversos sentimientos, como: Tristeza en su nacimiento y porque no le aceptaban en el jardin,
preocupacion porque no puede defenderse por si sola, para enviarle a la escuela, debido a que
siente que las profesoras no la entienden a su hija, ademas tiene dificultad en su lenguaje y
sumado a ello, no hay terapista, siente miedo al manipularlo o que se atore, siente
desesperacion, impotencia, porque decian que su hija no va a hablar ni ver, también siente
frustracién, porque en ningun colegio le reciben fécil por tener discapacidad, sin embargo,
logra experimentar también sentimientos de alegria, tranquilidad, se siente bendecida y

quiere a su hija.

65



ENTREVISTA N°5
Cuénteme con confianza ¢ Como vive usted al tener un hijo con Sindrome de Down?
Yo me siento bien ¥, es mi hijita, creo para una madre todos sus hijos son iguales, claro al

principio se me hizo dificil asimilarlo la noticia ®, me sentia frustrada ), muy triste ® no le

podia creer, cuando el doctor me dijo que mi nifia habia nacido con el Sindrome de Down,
yo decia porque ya pues, si ni siquiera tengo mucha edad algo, yo le he tenido a ella a los 32
afios, porque dicen que cuando tienen mas de los 40 sale asi como mi hijita, asi me
preguntaba, pero como era mi hija lo tenia que aceptar, si no le aceptaba yo que era su mama,
quien lo iba a aceptar sefiorita, como sea ya a nuestros hijitos se les llega a querer, ella cuando
era chiquita no dormiamos noches enteras, porque se enfermaba mucho, uy sentaditos
amaneciamos, un poquito aclaraba ya lo llevabamos al hospital para que lo vea el pediatra,
ella pues después que ha nacido a estado mas de un mes en la incubadora, yo solo entregaba
su lechecita para que lo den las enfermeras, todos los dias lo evaluaba el pediatra y tenia que
estar ahi para que nos informe, Gracias a Dios los doctores eran muy amables, ellos nos han

apoyado bastante ®, gracias a ellos se ha recuperado poco a poco hasta que le dieron de alta.

Pero a comparacion de antes no se enferma mucho, pero igual hay que estar siempre al
pendiente de todo, a comparacion de mis otros dos hijitos quieren mas paciencia, aunque
aprendan a hacer sus cositas igual hay que estar siempre con ellos, siempre necesitan apoyo.
¢ Qué siente, al tener un hijo con Sindrome de Down?

Yo en lo general me siento feliz por tener esa oportunidad, de poder tener a mi nena ©,

aungue muchas de las veces también me siento frustrada, hay mucha gente que no tiene

corazon, tratan de hacerte sentir mal ), los miran raro, pareciera que los ensefian a sus hijos

gue no se acerguen, ni jueguen con mi nifia, como si les va a contagiar alguna enfermedad,
ahi me da pena ®, mi hijita, seguramente no les paso nada en la vida, por eso andan por el
mundo haciendo dafio a gente inocente.

¢ Qué mas, puede comentarme?

Eso es todo sefiorita.
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA DEL DISCURSO N°V

UNIDADES DE SIGNIFICANCIA

REDUCCION FENOMENOLOGICA

Me siento bien (M

Se siente bien

Se me hizo dificil asimilarlo la noticia @

Se le hizo dificil asimilar la noticia

Me sentia frustrada ©

Se siente frustrada

Muy triste @

Siente tristeza

Los doctores eran muy amables, ellos nos

han apoyado bastante ©)

Siente el apoyo de los doctores

Me siento feliz por tener esa oportunidad, de

poder tener a mi nena ©

Siente felicidad, por tener la oportunidad de

tener a su hija

Me siento frustrada, hay mucha gente que
no tiene corazon, tratan de hacerte sentir

mal

Siente frustracién porque hay personas que
no tienen corazon, que tratan de hacerle

sentir mal.

Me da pena ®

Siente pena

CUADRO DE CONVERGENCIAS EN EL DISCURSO N°V

CONVERGENCIAS EN EL
DISCURSO

UNIDADES DE SIGNIFICADO
INTERPRETATIVAS

A. Se siente bien @,

Se siente bien.

Se le hizo dificil asimilar la noticia
@)

Se le hizo dificil asimilar la noticia.

@), Siente

Se siente frustrada
frustracion porque hay personas que
no tienen corazén, que tratan de

hacerle sentir mal .

Siente frustracién, porque hay personas que

no tienen corazon, que hacen sentir mal.

D. Siente tristeza @,

Siente tristeza

Siente pena @,

Siente pena
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F. Siente felicidad, por tener la | Siente felicidad, por tener la oportunidad de

oportunidad de tener a su hija ©. tener a su hija.

G. Siente el apoyo de los doctores (Y. | Siente el apoyo de los doctores

ANALISIS IDEOGRAFICO DEL DISCURSO N° V
El discurso devela que una madre al tener un hijo con Sindrome de Down, se le hace dificil
asimilar la noticia, siente tristeza, pena y frustracion, porque hay personas que no tienen
corazoln, que le hacen sentir mal, también experimenta sentimientos de felicidad, por tener la

oportunidad de tener a su hija, ademas siente el apoyo de los doctores.
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ENTREVISTA N° 6

Cuénteme con confianza ¢Como usted vive, al tener un hijo con Sindrome de Down?

No, no, yo por la vista no lo he llevado asi a las terapias, asi cuando no habia pues la pandemia
lo llevaba y a mi hijita no le sacaba de ahi cuando la sefiorita de Estados Unidos vinieron la
sefiorita Karin me Ilamo y nos fuimos pues, porque ella el grupo por eso me inscrito lao
cuando me han apoyo le inscrito a mi hijita si no tuviera su pension, ella con ella siempre
hace ejercicio cuando es con la sefiorita Karin y entonces cuando ella me dice me avisaba o
con mi hija le mandaba a decir por de ella lo tiene su de celular su WhatsApp lo que dicen,
lo que se mandan escrito y a hi hecho mis terapias pues por ahi yo me sentia muy triste
cuando decian que ella no podia hablar mi mama decia mama decia otras cosas la R hasta
ahora no puede pronunciar y la gente a veces la gente a veces pasaban yo me iba por fuera le
escuchaba no cuando preguntan no has visto ma a mi mama lo que ha decir mi mama, no

quien tu mama? siendo lo reparaban, ahi como me sentia mal Y pero nunca le escondido si,

adonde voy le llevo a mi hijita, por tal persona si dice le tienen escondido, yo no le escondido
a mi hijita sus hermanitos también lo quieren, ella ha sido muy engreida, porque yo le he
tenido a mi tercer hijito cuanto tiene 12 afios, yo he tenido verglienza también ya pue mi hijo
grande ya pue para aparecer con mi barriga, pero asi le he tenido, entre risas dice jiji mi
esposo dice algo de otro hombre vas a tener, que vamos hacer ya si la vida, asi le hemos
tenido a mi hijita, pero ella hasta los 7 mesecitos ha vivido sanita, usted cobmo ve el pobre
como dice salimos a buscar la vida, me iba a la chacra cargado mi hijitay a los 7 meses cay0
enfermo y ahi el doctor los receto que lo dijo que tiene un soplo al corazén, bueno eso asi le
hemos hecho como dice haciendo posible le haciamos ver en el médico, en ese tiempo no
habia la es lo que nos apoya el SIS y asi ya pues lo hemos hecho ver, ella das aparecia
muriéndose, muriéndose, y ahi ya, asi tantas yerbitas que nos dice que se le dé el pedernal ,
votandolo a la candela al agua, con la rosa blanca, las florcitas del café de toda plantita
blanquita , con ese, con ese lo hemos sanao, y hay una sefiora blanquita que Trabaja
en...mejor dicho es de la Virgen Asunta, ella me dio, los claveles todo pa dal tomar y le bafie,
asi asi le tenido, pero siempre ella hasta ahora es delicada, pero yo no ya no me hago recelo
porque nos vamos ahi no dan charla nos dice que no nos avergoncemos, a veces cuando la
gente cuando simula, ahi lo a veces lo desafian ahi tenemos nuestro abogado quien nos va

apoyar siendo , y desde ahi ya mi hijita no, que también cuando dice la gente no lo hago caso
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yo, pero yo algo asi respondo, discutir cuestion aca que hablar yo no sefiorita, no es estar yo
peleando o a veces delante de mi criatura estar discutiendo, y asi mas bien feliz me siento @,

siento que Dios me ha dado para que me vea en mi vejez ©, no diciendo ya pue ella como

dice claro no sabe todas las cosas hacer, pero ya ella nos alcanza un vaso de agua, ya esta
haciendo alguna cosita, pero ella tiene su dia, el dia que no tiene gusto, llamalo..., sentadito
no responde (habla entre risas), a veces su papé dice ahorita voy a ir le voy a dar con el
baston, no me responde dice, un dia asi ha estao adentro buscandolo pue, naaada ella muy
callada a estau ahi, hay caramba te voy a latigar no me respondes siendo, le dice hijita se
responde le digo, hay veces onde podemos llegar buscante le digo, su papa también dice se
responde hijita no se no estamos callao, nos vamos a alocar pues, y ella un ratito que me vaya
ayporay, un dia asi, la posta lao dofia Nely nos ha dicho que vamos a tener nuestra canasta
siendo, me ido aqui como ha estado su hermanito, dejandolo con su papa y mi nuera se ha
quedao, no he parecido rapido cuando dicen a las 6 va a venir a dar el alimento y no todavia
viene, las 6 fue cuando no hay y ya dijeron que...... pal afo nuevo nos han dado del consejo
nuestra canastita afuera, ya no van a tener suertecita, en vano nos emos sentao ya pue sin
nada, esta que arriba llore llore ya no ha querido irse, que onde esta su mamita onde esta su
mamita, yo le digo ve aqui cuando estoy no me haces caso y cuando me voy estas
llorando(habla entre risas)le digo, y asi ya pue... ahi en vano ya pue me ido pofuera a esperar
la canasta cuando dicen asi pues sefiorita.

¢ Qué siente usted, al tener un hijo con Sindrome de Down?

Sefiorita paque me siento alegre ® ella es para mi es como un regalo de Dios ® paque voy a
decir ahorita que me avergiienzo de mi hija, Dios no....como dice a mi me han dicho que por
viaja es que lo he tenido....fue luego tiernitas asi también lo tienen que diste sefiorita, la
primera hijitos lo tienen, yo le digo Dios nos da sabe porque, por ver dice la paciencia como
nos vamos a portar con nuestros hijitos, y asi es sefiorita yo vivo con mi hijita, alguna cosita
quiere cuando hay se le da y cuando no tenemos, como dice...ella dice alguna cosa se antoja
pero cuando no hay, que le digo hijita no hay, yo quiero eso dice, pero hijita no hay te digo,
onde vamos a comprar, y a veces cuando hay vuelta ya no quiere comerlo, a veces se antoja
papas, ya le sancocho las papas, ya no quiere ya, frito le digo el frito si lo encanta pue, pero
no vale muchas frituras, y como yo sufro al colesterol, triglicéridos me han dicho que tengo

esta vez habido una campafia ahi me hecho de los triglicéridos y el colesterol y por eso cuando
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ya no pue frituras, yo viendo también quiero, pero a veces yo lo hago pero de vez en cuando
no es malo asi...,asi pue pollo para freir no mejor dicho guisadito o asi ya pues se le come,
asi seforita.

¢ Qué mas siente, al tener un hijo con Sindrome de Down?

Yo Unico, me preocupo mucho, cuando algun rato como dice sefiorita ya no se existe, nadie

es igual como una madre ® habla entre lagrimas, una madre sabe lo que le va a dar a su

hijo...... silencio.. ., pero sus hermanitos dicen no mama nosotros los vamos a ver, pero digo
a veces tiene su geniito no sera siendo, unico eso me preocupa ) sefiorita, a veces le da rabia
no quiere esa cosa pero ya lo estas ofreciéndole, al menos la cufiada algo no ser, su hermanita
como sea lo ha de aguantar, sus hermanos si lo quieren , no le gritan, es que nunca, yo nunca
le voy a dar su golpe a mi hermanita dicen, a veces cuando ya no se existe, a veces el hermano
no va vivir en su junto toda la vida, se tiene que ir a trabajar, ya nos igual, pensando en eso
me preocupa ® sefiorita, cuando ella no puede defender su honra, ella no puede irse ayporay
solita, como le digo no puede hablar claro, habla nuestro nombre pero nuestro apellido no
puede, habla entre lagrimas, todo eso me da tristeza © sefiorita, pensando en todo eso,

semejante tengo pena  pa mi hijita, (entre lagrimas).

CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA DEL DISCURSO N° VI

UNIDADES DE SIGNIFICANCIA REDUCCION FENOMENOLOGICA

Lo reparaban, ahi como me sentia mal @ Se siente mal cuando lo reparan

Feliz me siento @ Se siente feliz

Siento que Dios me ha dado para que me vea | Siente que Dios le ha dado para que le cuide

en mi vejez @ en su vejez
Me siento alegre @ Siente alegria
Para mi es como un regalo de Dios © Siente que es un regalo de Dios

Me preocupo mucho, cuando algun rato | Siente preocupacion, al pensar que un diaya

como dice sefiorita ya no se existe, nadie es | no este para su hija, ya que nadie es igual

igual como una madre © como una madre.
Me preocupa () Siente preocupacion
Me preocupa @ Se siente preocupada
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Tristeza © Siente tristeza

Tengo pena 9 Siente pena

CUADRO DE CONVERGENCIAS EN EL DISCURSO N° VI

CONVERGENCIAS EN EL
DISCURSO

A. Se siente mal cuando lo reparan @,

UNIDADES DE SIGNIFICADO
INTERPRETATIVAS

Se siente mal cuando lo reparan.

. Siente preocupacion, al pensar que
un dia ya no este para su hija, ya que

nadie es igual como una madre. ©.

Siente preocupacion, al pensar que un dia
ya no este para su hija, ya que nadie es

como una madre.

Siente preocupacion (. Se siente

preocupada ®.

C. Siente Tristeza © Siente tristeza.

D. Siente pena? Siente pena.

E. Siente alegria® Siente alegria.

F. Siente que Dios le ha dado para que | Siente que es un regalo de Dios, que le ha

le cuide en su vejez @. Siente que dado para que le cuide en su vejez.

es un regalo de Dios ©

ANALISIS IDEOGRAFICO DEL DISCURSO N° VI
El discurso devela que una madre al tener un hijo con Sindrome de Down, se siente mal
cuando lo reparan, siente preocupacion al pensar que un dia ya no este para su hija, ya que
nadie es como una madre, ademas tiene sentimientos de tristeza, pena, también experimenta
sentimientos de alegria y siente que es un regalo de Dios, que le ha dado para que le cuide en

su vejez.
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ENTREVISTAN°7
Cuénteme con confianza ¢Que siente usted al tener un hijo con Sindrome de Down?

Me siento alegre @ de tener mi hijito, bueno al inicio cuando naci6 nos llenemos de mucha

tristeza ® ambos con mi esposo, cuando nos informaron que él bebé habia nacido asi con ese
Sindrome, solo Dios sabe sefiorita todo lo que hemos tenido que pasar, €l es muy delicadito
se enferma muy seguido, por eso siempre tiene que haber dinerito para cubrir alguna
medicina que no cubre el SIS, si pues pero con la bendicién de Dios no nos falta ,no
tendremos grandezas pero siempre tenemos para Vvivir, mi esposo da la vida trabajando por
él, yo ya pues me quedo en la casa a cuidarlo, si sefiorita ellos necesitan mucho cuidado y
paciencia en todo pues...

Yo me siento feliz © de tener a mi hijito, él es mi esperanza ®), si sefiorita. .., muchas veces

en los momentos de dificultad, desconfiamos de Dios, pero ahora estoy aprendiendo a poner
todo en las manos de Dios, a veces cuando me siento mal ®, solita me encierro a llorar y ha
suplicarle que me de fuerzas para cuidar de mi nifio hasta el final, y asi cuando estoy me
viene una inmensa tranquilidad que me permite ver las cosas de otra manera, asi se vive
confiando en él, porque el camino que nos ha tocado vivir con mi hijito no es facil para
nada...si pues.

¢ Qué siente mas, al tener un hijo con Sindrome de Down?

El es mi todo © sefiorita, nos da mucha alegria (”, amo a mi hijo ® por el puedo dar la vida

©) siempre pensamos en su bienestar de él, carifio no le falta ac4 en nuestra casa, €so para mi
es lo mas importante, ya lo que digan la gente que nos importa, €so lo que pienso yo sefiorita.
¢ Qué mas, puede comentarme?

Eso creo es todo lo que le puedo decir, siento que 1o mas importante en estos casos es estar

unidos como familia para poder sequir adelante 9 lo que le pido a Dios es que nos de salud,

mucha salud y vida para poder cuidar siempre de mi hijito, imaginese que se hace mi hijito
si yo 0 su papa no estd, jhay Dios mio!, no, noo quiero ni imaginarme que seria de él, solito
imaginese, nadie va ser cComo su mama o su pap4, ya nosotros sabemos como es mi hijo, ellos
necesitan mucha dedicacion, paciencia y todo, eso pensando a veces me preocupa &, pero

todo Dios que sea ya pues, asi pues sefiorita eso.
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA DEL DISCURSO N VII

UNIDADES DE SIGNIFICANCIA

REDUCCION FENOMENOLOGICA

Me siento alegre

Siente alegria.

Cuando naci6 nos llenemos de mucha

tristeza @

Siente tristeza en su nacimiento.

Me siento feliz ©

Siente felicidad.

El es mi esperanza ¥

Su hijo es su esperanza.

Me siento mal ©

Se siente mal.

El es mi todo ©

Su hijo es su todo.

Alegria @

Siente alegria.

Amo a mi hijo ®

Ama a su hijo.

Por el puedo dar la vida ©

Por su hijo daria hasta la vida.

Siento que lo méas importante en estos casos
es estar unidos como familia para seguir

adelante 0

Siente que lo mas importante, es estar

unidos como familia para seguir adelante.

Me preocupa ©

Siente preocupacion

CUADRO DE CONVERGENCIAS EN EL DISCURSO N° VIl

CONVERGENCIAS EN EL
DISCURSO

UNIDADES DE SIGNIFICADO
INTERPRETATIVAS

Siente alegria ™. Siente alegria (.

Siente alegria.

Siente tristeza en su nacimiento ©@.

Siente tristeza en su nacimiento.

Se siente mal ®

Se siente mal.

Siente preocupacion ©

Siente preocupacién

Siente felicidad ©

Siente felicidad.

El es su esperanza )

El es su esperanza.

O M m g 0 W >

El es su todo ©

El es su todo.
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H. Ama a mi hijo ®. Por su hijo daria | Ama a su hijo, que daria la vida por él.
hasta la vida ©.

I. Siente que lo méas importante, es | Siente que lo mas importante, es estar
estar unidos como familia para | unidos como familia para poder seguir

seguir adelante 19, adelante.

ANALISIS IDEOGRAFICO DEL DISCURSO N° VI
El discurso devela que una madre al tener un hijo con Sindrome de Down, experimenta
sentimientos de: Tristeza en el nacimiento, preocupacién, se siente mal, también siente
alegria, felicidad, es su esperanza y su todo, ama a su hijo, que daria la vida por él, ademas

siente que lo méas importante, es estar unidos como familia para poder seguir adelante.
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ENTREVISTA N° 8
Cuénteme con confianza ¢Como vive usted, al tener un hijo con Sindrome de Down?
Bueno este he umm como usted sabe es un poquito dificil di, porque todo hay que atenderlo
hasta para llevarle al bafio, bueno yo le atiendo todo aellapuey ...... silencio si es un poquito
dificil es pue no.
¢ Qué siente, al tener un hijo con Sindrome de Down

A no yo este me siento feliz Y) de tener una nifia asi di, es bonita y carifiosa, todo hace, me

siento orgullosa de tener mi hijita asi. @

A ya si yo vivo con ella feliz ® tranquila ® como le digo me siento orgullosa © de tener una

nifia, asi lo vivo pue, solo que tengo que estar pendiente de ella,

Gracias a Dios, hasta el momento no he tenido ninguin acto de discriminacién por mi nifia.

¢ Qué mas, puede comentarme?

Asi, a ja bueno a ratos vivo alegre © también llega la tristeza () pero que se puede hacer no

se puede hacer nada seguir adelante nomas.

CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA DEL DISCURSO N° VIlI

UNIDADES DE SIGNIFICADO

REDUCCION FENOMENOLOGICA

Me siento feliz @

Se siente feliz

Me siento orgullosa de tener mi hijita asi.
@

Se siente orgullosa de tener a su hija

Feliz ®

Siente felicidad

Tranquila®

Siente tranquilidad

Me siento orgullosa ®

Se siente orgullosa

Alegre ©

Siente alegria

Tristeza ()

Siente tristeza
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CUADRO DE CONVERGENCIAS EN EL DISCURSO N° VI

CUADRO DE CONVERGENCIAS UNIDADES DE SIGNIFICADO
EN EL DISCURSO INTERPRETATIVAS

A. Se siente feliz®. Siente felicidad | Siente felicidad.
(3)

B. Siente alegria © Siente alegria.

C. Siente tranquilidad ¥ Siente tranquilidad.

D. Sesiente orgullosa de tener asu | Se siente orgullosa de tener a su hija.
hija®. Se siente orgullosa ©

E. Siente tristeza () Siente tristeza.

ANALISIS IDEOGRAFICO DEL DISCURSO N° VIII

El discurso devela que una madre al tener un hijo con Sindrome de Down, experimenta
sentimientos de: Tristeza, felicidad, alegria, siente tranquilidad, ademas se siente orgullosa
de tener a su hija.
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UNIVERSIDAD NACIONAL TORIBIO RODRIGUEZ DE
MENDOZA DE AMAZONAS
FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD ESCUELA
PROFESIONAL DE ENFERMERIA

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN
INVESTIGACION CIENTIFICA

declaro participar en la investigacion “Vivencias de las madres de hijos con Sindrome de
Down, Chachapoyas- Amazonas, 2020”. Elaborada por la estudiante de la Facultad de
Ciencias de Salud, de la Carrera profesional de Enfermeria de la Universidad Nacional
Toribio Rodriguez de Mendoza de Amazonas, Yhovany Llatas Sanchez, que tiene como
finalidad: Develar las vivencias de las madres de hijos con Sindrome de Down, de la

asociacion de personas con discapacidad, Chachapoyas.

Debido a ello, acepto formar parte de esta investigacion asumiendo que la informacion
vertida sera grabada y sera solo de conocimiento de la tesista y asesora quienes garantizan el

respeto y secreto a mi privacidad.

Admito que tengo conocimiento que el informe final de la investigacion sera publicado, asi
mismo teniendo la libertad de retirar mi consentimiento en cualquier momento y dejar de

participar en el estudio sin que se genere algun perjuicio y/o gasto.

Firma de la informante Firma de la investigadora
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UNIVERSIDAD NACIONAL TORIBIO RODRIGUEZ
DE MENDOZA DE AMAZONAS
FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD

ESCUELA PROFESIONAL DE ENFERMERIA

FORMULARIO DE ENTREVISTA FENOMENOLOGICA

INSTRUCCIONES.
Seguidamente se realizara una pregunta dirigida, referente al tema de investigacién; responda

a ello teniendo en cuenta sus experiencias vividas, previo a ello coloque sus datos personales.

DATOS PERSONALES
v' Edad:
v" Estado civil:

v" Procedencia:

PREGUNTAS ORIENTADORAS
v" ¢Como vive usted, al tener un hijo con Sindrome de Down?

v ¢ Qué siente usted, al tener un hijo con Sindrome de Down?

v' ¢ Qué més, puede comentarme?

79



