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RESUMEN
El presente estudio tuvo como objetivo comprender las vivencias de los padres en el
diagnostico de nifios con sindrome de Down.Chachapoyas-2023. Se utiliz6 la
metodologia de enfoque cualitativo con abordaje fenomenoldgico. Para la recoleccion de
datos se utilizé el método inductivo, la técnica utilizada fue la entrevista a profundidad.
La muestra se obtuvo a través del uso del muestreo no probabilistico de tipo bola de nieve
por saturacion, integrada por 20 padres y madres de nifios con sindrome de Down,
después transcrito los discursos, se presentd saturacion en el discurso N°16. Los
resultados develaron una amplia gama de sentimientos categorizados en convergencias:
sentimientos de miedo, tristeza y alegria, divergencias: tristeza vs alegria e idiosincrasia:
Bendicion de Dios. Finalmente, se concluye que los padres y madres de nifios con

sindrome de Down manifestaron sentimientos encontrados, miedo y fe.

Palabras clave: Diagnostico clinico, sentimientos, sindrome de Down.
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ABSTRACT
The present study aimed to understand the experiences of parents in the diagnosis of
children with Down syndrome.Chachapoyas-2023. The qualitative approach
methodology with a phenomenological approach was used. For data collection, the
inductive method was used, the technique used was the in-depth interview. The sample
was obtained through the use of non-probabilistic snowball sampling by saturation, made
up of 20 parents of children with Down syndrome, after transcribing the speeches,
saturation was presented in speech No. 16. The results revealed a wide range of feelings
categorized into convergences: feelings of fear, sadness and joy, divergences: sadness vs
joy and idiosyncrasy: God's blessing. Finally, it is concluded that parents of children with

Down syndrome expressed mixed feelings, fear and faith.

Keywords: Diagnosis, emotions, Down syndrome.
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. INTRODUCCION

El sindrome de Down (SD) es una deformacidn genética del cromosoma 21, asi la define
la Organizacion Mundial de la Salud (OMS); el cual estd considerado como uno de los
sindromes mas comunes a nivel mundial con una incidencia de nacimientos que oscila
entre 1 a cada 1000 a 1100 (OMS, 2023).

En general, las personas con este sindrome presentan discapacidad, diferentes
enfermedades, malformaciones y caracteristicas psicoldgicas, mentales y sociales
diferentes a una persona en condiciones normales requiriendo de manera constante
cuidados, siendo aqui donde la responsabilidad del cuidador, ya sea el padre, la madre,

abuelos u otros, es mejorar su calidad de vida (Alarcon, 2019).

En la actualidad, en el mundo alrededor del 80% de personas con Sindrome de Down
tienen mas de 50 afios, a comparacion de principio del siglo XX donde la esperanza de
vida en estas persona era inferior a los 10 afios; es aqui donde, se resalta que la adecuada
intervencion médica, fisica, educativa, comunitaria y parental de manera temprana,
incluido chequeos regulares, en aras de controlar el desarrollo fisico mental, ayuda a
mejorar el bienestar de esos individuos con esa condicidn, al satisfacer las necesidades

béasicas, asi como de salud, seguridad y afectivas (Naciones Unidas, 2024).

Desde la creacion al 2021, 330.689 personas con discapacidad han sido inscritas en el
Registro Nacional de Personas con Discapacidad del CONADIS, de las cuales 19.849 han
sido diagnosticadas con Sindrome de Down, dato que corresponde al 6,0% del total de
inscripciones. Del 2001 al 2019, el nimero de personas diagnosticadas con SD en la
RNPCD sigui6é aumentando, a causa de la pandemia en el mundo por el Covid-19, el
namero de registros disminuy6 en 2020 y se recuperd en 2021. Asimismo, por grupo de
edad, los solicitantes se concentran de 6 a 29 afios, en caso contrario, la focalizacion de

menores de 6 y mayores a 60 afios es menor (CONADIS, 2022).

Dentro de la conformacion de la familia, la llegada de un nuevo miembro genera
expectativas, suefios y deseos por este ser, que se va acrecentando a lo largo del proceso
de gestacion hasta el nacimiento; es aqui donde los padres vivencian la incertidumbre de

si su hijo nacera sano o con algun problema; es importante indicar que la labor de los
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padres es cuidar la seguridad de hijo y dar amor puro e incondicional (Llatas, 2023). Sin
embargo, el momento donde el trabajador de salud comparte el diagnéstico del nifio(a)
con Sindrome de Down, es probable que la percepcion de los padres no sea la misma, las
emociones comunes gque suelen manifestar incluyen tristeza, angustia, preocupacion por
el futuro, negacion o incredibilidad, desconfianza y sentimiento de culpa (Cruz et al.,
2020).

Es indudable que, el nacimiento de un nifio con esa condicidn causa preocupacion aun
mas en el momento del diagnostico, lo cual, tiene un impacto significativo en la familia;
esto implica a los profesionales adoptar una actitud comprensiva, la cual brinda apoyo
emocional y al mismo tiempo responden de manera rigurosa y empatica a las preguntas
que las familias plantean(Anatolievna, 2020). Esto requiere un conocimiento sélido,

prudencia y sensibilidad por parte del personal de salud.

Hoy en dia existen estudios en cuanto a las vivencias que afrontan los padres al tener un
hijo con sindrome de Down, en Chile se determind que las vivencias socioemocionales
tienen un impacto significativo en la vida de las familias y que las interpretaciones
obtenidas han sido Utiles para comprender el papel fundamental que cumplen las
instituciones sociales, educativas y de salud en los procesos de aprendizaje, desarrollo,

asi como el apoyo a las familias y nifios con esta condicién (Antisoli et al., 2019).

Braga et al., (2021) desde Brasil menciona que al conocer el diagndstico del sindrome de
Down en primera instancia del nacimiento del nifio(a), la familia intenta desarrollar
actitudes positivas e ideas relacionadas con el afrontamiento ante el diagnéstico; ya que,
a medida que pase el tiempo y la familia se sensibilice, se obtiene un mejor patron de

funcionamiento, mejorando la relacion familiar para el desarrollo infantil.

Al igual que Couto et al., (2020) en Belo Horizonte; la manera en la que percibe la familia
el diagndstico depende del modo en que los profesionales de salud comunican la
condicion del nifio(a), esta comunicacion es clave, dado que contribuye a una mejor

aceptacion familiar ante la noticia.

Frente al nacimiento de un hijo con discapacidad, es posible determinar el impacto que

tendra en los padres, el encuentro con la realidad, los proyectos, dinamicas, planes y
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expectativas de la vida familiar se veran afectados cambiando todo de manera radical;
estas discrepancias pueden llegar a ser tan grandes que, en especial a los padres se les
hara dificil hacer frente a esta situacion, dado que ellos no solo esperan un hijo sano y en

condiciones normales; sino que, buscan darle lo mejor a sus hijos (Chiroque, 2020).

En Chachapoyas Llatas (2023) enuncia que, las vivencias que afrontan los padres al tener
un hijo con SD, la manifiestan las madres, a través de diversos sentimientos, entre los que
cita: la tristeza, el miedo, la pena, la preocupacion y la angustia, a su vez, sienten

tranquilidad, alegria, amor y felicidad.

Por lo expuesto, se realizo el presente estudio para comprender las vivencias de los padres
de nifios con Sindrome de Down, que permitid, identificar los sentimientos de las familias
en la ciudad de Chachapoyas frente al citado diagnostico. A su vez, contribuira a
sensibilizar a los profesionales de la salud (médico, enfermero, asistentes, etc.) y a la
comunidad en general, a conocer la importancia de una comunicacion empatica y del
apoyo integral con los familiares, con el fin de un mejor entendimiento sobre conductas

futuras de esos nifios.

Al ahondar en el tema y develar la problematica, se plantea la interrogante de ¢Qué
sentiste cuando te dijeron que tu hijo(a), tenia sindrome de Down?, para ello se concibe
el objetivo general de, comprender el fenébmeno de las vivencias de los padres en el
diagnostico de nifios con Sindrome de Down.Chachapoyas-2023.
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1. MATERIAL Y METODOS

2.1.Tipo, disefio de la investigacion

El presente estudio se realizé con un enfoque cualitativo-fenomenoldgico, en el que se
recopilo las experiencias de las personas con respecto a los fendmenos que los inquietan,
y desde la perspectiva que brindan, se describird, analizard y detallard la muestra
seleccionada. Para ello se utiliz6 el método inductivo, en el que partir de casos
particulares se obtendran conclusiones generales, ademas se utilizé la descripcion, el

registro y la calificacion de todos los hechos descubiertos durante la investigacion.

Fuster (2019) cita al enfoque fenomenoldgico como un modelo que pretende explicar la
autenticidad y esencia de los fendmenos, con el objetivo de comprender la complejidad
de la experiencia vivida, su enfoque busca tomar conciencia y encontrar significados en
relacion con los fendmenos. Para llevar a cabo una investigacion dentro del presente
marco teorico, es crucial tener un conocimiento profundo de los conceptos y principios
de la fenomenologia, asi como dominar el método de estudio y los mecanismos para
buscar significados.

2.2.Poblacién, muestra y muestreo

2.2.1. Poblacién

Estuvo integrada por 20 padres que tienen un hijo con Sindrome de Down, que
actualmente se encuentran matriculados en el Centro de educacion bésica especial

(CEBE) Monsefior Octavio Ortiz Arrieta y los que egresaron.

Cuadro 1. Distribucién de la poblacion de padres de nifios con sindrome de Down segun

seleccién para entrevista. (2023)

Padres

Poblacién Padre Madre
Nifio 01 X

Nifio 02
Nifio 03
Nifio 04
Nifio 05
Nifio 06
Nifio 07
Nifio 08
Nifio 09 X

XX | X|X|X]|X]|X
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Nifio 10 X
Nifio 11 X

Nifio 12 X
Nifio 13 X
Nifio 14 X
Nifio 15 X

Nifio 16 X
Nifio 17 X
Nifio 18 X

Nifio 19 X
Nifio 20 X

Nota: Fuente: Padron Nominal de Registro de estudiantes en el afio 2023

Criterios de inclusion
e Padres que tengan un hijo con Sindrome de Down y acepten de forma voluntaria

participar en el estudio mediante la firma de un consentimiento informado.
Criterios de exclusion

e Padres de familia que se nieguen a ser grabados durante la entrevista, 0 en casos
donde el padre informante presente alguna discapacidad o trastorno en el

momento de la investigacion.

2.2.2. Muestra

Se obtuvo a través del uso del muestreo no probabilistico de tipo bola de nieve por
saturacion, la recoleccion de datos del estudio se realiz6 de manera presencial, con visitas
domiciliarias a las familias involucradas y estuvo constituida por 20 padres que tienen
hijos con Sindrome de Down matriculados en el CEBE “Monsefior Octavio Ortiz

Arrieta”, de la ciudad de Chachapoyas, 2023.

2.2.3. Muestreo
e Bola de nieve: es una técnica de busqueda de sujetos para la investigacion, en la
cual el participante le da al investigador el nombre de otra persona, quien a su vez
refiere el nombre de un tercero, etc., generalmente asociada a la investigacion
exploratoria, cualitativa y descriptiva especialmente en sujetos de pequefio
namero o donde los entrevistadores necesitan un alto nivel de confianza para

desarrollar su investigacién. En este tipo de muestreo se identifican y agregan
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participantes clave a la muestra, se les consulta si conocen a otros que puedan
aportar datos mas amplios, y una vez contactados, los incluiremos a ellos también
(Gonzalez et al., 2018).

Saturacion: En el campo de la investigacion cualitativa, la saturacion se refiere
al punto en el que un investigador ha explorado diversas ideas en el que ha
recopilado suficiente informacion y no encuentra elementos nuevos en cada
entrevista u observacion posterior. Sin embargo, si siguen apareciendo nuevos
datos o ideas, la busqueda no deberia detenerse (Faster, 2024).

En la investigacion, se presento saturacion en el discurso N° 16, sin embargo, se

realizaron cuatro entrevistas adicionales para verificar y confirmar la saturacion.

2.3.Método, Técnica e Instrumento de recoleccién de datos

2.3.1.

2.3.2.

Método

La presente investigacion se realizé con un enfoque cualitativo-fenomenoldgico,
en la que se recogieron las experiencias de las personas con respecto a los
fendmenos que los inquietan, y desde la perspectiva que brindan, se describid,
analizo y detalld la muestra seleccionada. Para ello se emple6 el método inductivo,
por medio del cual se obtiene conclusiones generales a partir de casos particulares,
se utilizdé la descripcion, el registro y la calificacion de todos los hechos
encontrados durante el desarrollo de la investigacion (Pineda & Alvarado, 2017).
Técnica

Piza et al. (2019) mencionan que, la técnica son las diferentes formas en la que el
investigador utiliza una variedad de herramientas para recopilar datos y obtener
informacion sobre el estudio realizado, estas técnicas consisten en un conjunto de
reglas y procedimientos que ayudan a lograr los objetivos propuestos y dar

respuesta al problema de investigacion.

Podemos deducir que la técnica utilizada en la investigacion va a permitir emplear
eficazmente los recursos para mejorar la comunicacion de los resultados
obtenidos.

Se empleo la técnica de la entrevista no estructurada a profundidad, con el fin de
utilizarla como pregunta abierta, posterior sea una conversacion, dicha técnica
consistio en que el entrevistado hizo la pregunta orientadora con el fin de obtener
una perspectiva mayor, y recopilar la informacion necesaria, ademas se realizaron

preguntas de apoyo que permitieron complementar todos los datos requeridos.
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2.3.3. Instrumento
Se utiliz6 una guia de entrevista no estructurada a profundidad, que ha sido
formulada por la investigadora, considerando la pregunta orientadora y las
complementarias que fueron utilizadas a lo largo de la entrevista de tal forma que
permita obtener informacion relevante y que ayude a cumplir con los objetivos
del estudio (Bravo et al., 2013).

2.4.Procedimiento para la recoleccion de datos

Se coordind con director de la institucion, para que facilite la ndmina de registro de
estudiantes con Sindrome de Down, en el cual se encuentra registrado los datos de los
padres de familia (direccion y nimero de teléfono). Posterior se identifico a los padres
que tienen un hijo con Sindrome de Down matriculados en el CEBE “Monsefior Octavio

Ortiz Arrieta”, Chachapoyas.

Se visitd la vivienda de los padres identificados que se ajustaron a los criterios planteados,
con fin de coordinar los horarios para la entrevista, brindandoles orientacion sobre el
propdsito del estudio. Antes de realizar la entrevista, se explico el contenido del formato
de consentimiento informado, el cual incluia el titulo y propdsito del estudio,
posteriormente los padres participantes firmaron dicho documento. Ademas, se les
inform6 que la entrevista serd grabada, manteniendo la confidencialidad de la

informacion brindada.

Seguido, se procedié a transcribir las grabaciones de las entrevistas realizadas para su

comprension.

e Pregunta orientadora
¢Qué sentiste cuando te dijeron que tu hijo(a), tenia Sindrome de Down?
La entrevista no estructurada a profundidad, se realiz6 como maximo a 20 padres
de familia que tienen un hijo con sindrome de Down en el CEBE “Monsenor
Octavio Ortiz Arrieta”-Chachapoyas, que, con previa aceptacion mediante la
firma del consentimiento informado participaron en la investigacion.

e La ética que se aplico en la investigacion
El estudio fue estrictamente confidencial, dirigido a los padres de nifios con SD,
la informacidn obtenida se contd con el consentimiento de los participantes, con

ello, asegurar el anonimato y confidencialidad de cada opinion brindada. Rivera
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et al. (2019) citan que, la ética en la investigacion es fundamental para garantizar
que en los resultados no existan sesgos, ni manipulacion por los investigadores.

2.5.Criterios éticos de la investigacion

El desarrollo del estudio fue siguiendo criterios €ticos, de esta manera, garantizar la
confiabilidad de la investigacién cualitativa (Rivera et al., 2019).

Consentimiento informado: fue aplicado antes de iniciar la entrevista a la madre o padre
participante que dio conformidad, procediendo a firmar dicho documento, asegurando la

participacion de cada padre de familia a lo largo de la investigacion.

Confidencialidad: se aseguré la proteccién de la identidad de cada uno de los

participantes.

Manejo de riesgos: se baso en los principios de beneficencia y no maleficencia, que son

fundamentales en investigaciones con seres humanos.

Observacion participante: implico que el investigador asumiera una responsabilidad
ética significativa, dada la posibilidad de consecuencias y riesgos durante la interaccion

con los participantes del estudio.

Entrevistas: se llevd a cabo mediante una interaccién directa entre una persona y otra,
fomentando la participacién activa de los padres con respeto y que su relato sea lo mas

espontaneo posible.

Grabaciones de audio: son un medio de evidencia que los investigadores almacenan y
preservan para su posterior analisis, protegiendo la confidencialidad, dignidad y
anonimato de los participantes.

2.6.Andlisis de datos

Una vez transcrito todos los discursos, se procedio a la revision de los mismos de manera
minuciosa, dando lectura de manera repetida a cada discurso, con la finalidad de
interiorizar cada uno, y asi, analizar las vivencias de los padres en el diagnéstico de un
hijo con sindrome de Down, para proceder a interpretar los datos se debe hablar de 3

momento de reflexion a seguir:

a) Descripcion fenomenoldgica
Como primer momento, se busca comprender la esencia del fendmeno a traves de

las experiencias vividas y descritas por los participantes. Los sujetos relatan sus
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b)

vivencias en su propio lenguaje, y el investigador, sin ideas preconcebidas, analiza
estos discursos para capturar su significado esencial. Los datos consisten en
situaciones vividas que se describen conscientemente, mostrando una variedad de
significados que el investigador debe interpretar. La meta es revelar la estructura
fundamental del fendmeno, permitiendo que el mundo del sujeto se manifieste en
las descripciones para comprender la esencia de la experiencia vivida (Prado et al.,
2018).
Después de realizar la entrevista a cada padre o madre participante, se procedio a
transcribir los discursos, esta transcripcion permitio identificar los distintos
sentimientos experimentados por cada uno de ellos en el contexto del estudio.
Reduccion fenomenoldgica
El investigador se sumerge en la experiencia vivida a través de los discursos de
los participantes, poniéndose en su lugar para comprender sus vivencias. La
reduccion fenomenoldgica se centra Unicamente en el fendmeno descrito,
eliminando influencias externas y revelando la vivencia de la conciencia. Este
proceso requiere que el sujeto se desconecte de todas las influencias culturales y
valores del mundo natural (Prado et al., 2018).
Para realizar la reduccién fenomenoldgica, la investigadora se coloca en el lugar
de los padres, con el objetivo de rescatar la esencia de sus manifestaciones sobre
lo que sintieron al recibir el diagnostico de que su hijo(a) tenia sindrome de Down.
Comprension fenomenoldgica
La comprension fenomenoldgica implica interpretar los discursos de los
participantes para revelar los significados psicoldgicos en sus descripciones
espontaneas. Cuando las descripciones se repiten y coinciden, se puede identificar
el fendmeno y proceder a interpretar su esencia, haciendo el discurso mas claro y
comprensible (Prado et al., 2018).
Este momento se lleva a cabo mediante:
— Anadlisis ideogréfico
Con el proposito de comprender el fendbmeno, se llevd a cabo la
descripcion individual de cada discurso, con las unidades de significado
subrayadas y enumeradas. Por consiguiente, para hacer el analisis
ideogréafico se elaboraron dos cuadros por cada discurso, el primer cuadro
de reduccién fenomenoldgica y el segundo de convergencias, que fue de

la siguiente manera.
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En el primer cuadro de reduccion fenomenoldgica del discurso, en la
columna izquierda se ubicaron las unidades de significancia, tal cual,
fueron narradas por cada participante y en la derecha, se describio la
reduccion fenomenologica, después se identificaron las unidades
convergentes presentes en cada discurso.

Anélisis nomotético

Con el proposito de conseguir la esencia del fendmeno en estudio, en el
que, se indica el pase de un nivel especifico hacia lo general, viene a ser
un analisis psicologico, donde finaliza con una tabla de convergencias
(Prado et al., 2018).
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1. RESULTADOS
DISCURSO N°01
¢ Qué sentiste cuando te dijeron que tu hijo(a) tenia Sindrome de Down?

Bueno a mi no me dijeron rapidito, no me dijeron nada como yo estaba internada ya que
me habian hecho la cesaria, mas bien cuando me Ilamaron para darle de lactar ahi vi su
cuellito medio anchito, era bien chiquita naci6 de 2 kilos, yo pregunte a la enfermera
porque su carita es grande, y ella en vez de explicarme me dijo: Usted debe saber pues,
porque has tenido de vieja tu hijo, asi me insulto, para eso yo tenia 42 afios cuando tuve
a mi Danielita, la enfermera en vez de explicarme la condicién de mi nifia, me grito por
lo que yo me senti muy triste, porque decia que raro que me diga asi, ya después pregunté
a mi esposo porque me dicen asi, y ahi recién él me dijo que ella tenia Sindrome de
Down, ya para mi no fue raro porque por la tele habia visto y también hablando con mi
esposo si tuvieras un hijo asi lo criariamos no, y €l me dijo claro pues porque no hariamos
eso. Cuando yo tenia 37 afios vinieron a mi casa para ligarme, y me dijeron que si no lo
hago tendria un hijo mongolito, a lo que les dije no me importa, y por eso mismo ya
cuando supe de la condicién de mi nifia lo tomé mas tranquila y no fue raro para mi, ni

para mi familia.
¢ Qué mas puede comentarme?

Bueno que algunos dicen que hay probabilidades que tengas un hijo con esa condicion
cuando tienes parientes asi, pero en mi familia no habia. Y como le digo en mi familia ni
para mi, ni para mi esposo fue algo raro, ya por todo lo que habiamos visto en la tele
como otros padres criaban bonito a sus hijos, aparte que ellos son muy carifiosos,
amorosos, solo lo Unico tener paciencia, tener un hijo con discapacidad no es una
maldicién como muchos dicen sino mas bien una bendicidn, porque solo dios sabe porque
nos manda hijos asi. Y desde que nacio siempre la lleve a sus controles, a partir de los
dos meses ya iba a sus terapias, que eran semanales, porque los enfermeros y médicos me
decian que puede que no camine, no hable, de todo me decian que puede que no escuche,
pero nunca me rendi y segui llevandole a sus terapias para que pueda salir adelante. Y si
lo que mas me dio célera y me hizo sentir triste fue de que los mismos personales de salud
no me informaran de manera clara la condicion de mi nifia, y muchos de ellos como le
digo me decian que practicamente mi hija no iba hacer nada, y ahora ella es mi compaiiia,
yo la amo mucho actualmente yo la llevo a programas de la municipalidad, talleres.
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¢ Qué mas puede comentarme?

Que maés pues sera, que mi hija gracias a dios es muy querida por toda nuestra familia,

amigos, vecinos y todo el que la conoce, y bueno eso no mas.
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DISCURSO N°01
¢ Qué sentiste cuando te dijeron que tu hijo(a) tenia Sindrome de Down?

Bueno a mi no me dijeron nada como yo estaba internada, ya que me habian hecho la
cesaria, mas bien cuando me llamaron para darle de lactar ahi vi su cuellito medio anchito,
era bien chiquita nacié de 2 kilos, yo pregunte a la enfermera porque su carita es grande,
y ella en vez de explicarme me dijo: Usted debe saber pues, porque has tenido de vieja tu
hijo, asi me insulto, para eso yo tenia 42 afios cuando tuve a mi Danielita, la enfermera

en vez de explicarme la condicion de mi nifia, me grito por lo que yo me senti muy triste

@ porque decia que raro que me diga asi, ya después pregunte a mi esposo porque me
dicen asi, y ahi recién él me dijo que ella tenia Sindrome de Down, ya para mi no fue
raro porque por la tele habia visto y también hablando con mi esposo si tuvieras un hijo
asi lo criariamos no, y él me dijo claro pues porque no hariamos eso. Cuando yo tenia 37
afios vinieron a mi casa para ligarme, y me dijeron que si no lo hago tendria un hijo
mongolito, a lo que les dije no me importa, y por eso mismo ya cuando supe de la

condicion de mi nifia lo tome con tranquilidad y no fue raro para mi, ni para mi familia.
¢ Qué mas puede comentarme?

Algunos dicen que hay probabilidades que tengas un hijo con esa condicion cuando tienes
parientes asi, pero en mi familia no habia. Y como le digo en mi familia ni para mi, ni
para mi esposo fue algo raro, ya por todo lo que habiamos visto en la tele como otros
padres criaban bonito a sus hijos, aparte que ellos son muy carifiosos, amorosos, solo lo

Unico tener paciencia, tener un hijo con discapacidad no es una maldicién como muchos

dicen sino mas bien una bendicién @, porque solo Dios sabe porque nos manda hijos asi.

Y desde que nacio siempre la lleve a sus controles, a partir de los dos meses ya iba a sus
terapias, que eran semanales, porque los enfermeros y médicos me decian que puede que
no camine, no hable, de todo me decian que puede que no escuche, pero nunca me rendi
y segui llevandole a sus terapias para que pueda salir adelante. Y si lo que mas me dio

colera ® y me hizo sentir triste la manera en el que los personales de salud me dieron el

diagnostico ® y muchos de ellos como le digo me decian que practicamente mi hija no
iba hacer nada, y ahora ella es mi compafiia, yo la amo mucho actualmente yo le llevo a

programas de la municipalidad, talleres.
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¢ Qué mas puede comentarme?

Que mas pues serd, que mi hija gracias a dios es muy querida por toda nuestra familia,

amigos, vecinos y todo el que la conoce, y bueno eso no mas.
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N°01

Unidades de Significado Reduccion Convergencias
Fenomenoldgica Divergencias
Idiosincrasias
1. Me senti muy triste. Sintio tristeza Tristeza (1y 4)

2. Tener un hijo con | Siente que su hijo es una | Una bendicion de Dios
discapacidad no es una | bendicion
maldicion como
muchos dicen sino mas
bien una bendicion.

3. Me dio colera. Sintio colera

4. Me hizo sentir triste la | Sinti¢ tristeza Colera
manera en el que los
personales de salud me
dieron el diagnostico.

ANALISIS IDEOGRAFICO N°01

El discurso devela que, al recibir el diagnostico de su hijo experimentd: tristeza, cllera,

ademas siente que es una bendicién de Dios.
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DISCURSO N°02
¢ Qué sentiste cuando te dijeron que tu hijo(a) tenia Sindrome de Down?

Me senti muy mal, ya que me dijeron cuando ella ya estaba grande, inclusive yo pasé todo
mi embarazo tranquilo, sin ninguna complicacion, yo llevé todos mis controles y
ecografias particular algunas, ya seguro asi era para que nazca, yo no me he cuidado o
puesto ampollas nada, algunos me dijeron que por mi edad avanzada que la tuve también
podria ser ya que tenia 38 afios, el parto fue normal sin ningan problema como le digo.
Desde que naci6 ha sido una nifia muy saludable, no ha tenido problemas del corazén, ni
nada, ya cuando ella tenia 7 meses en unos de sus controles el médico(pediatra) me dijo
que mi nifia tenia Sindrome de Down, bueno como le digo esta noticia fue un poco fuerte
para mi como madre, sin embargo, desde un primer momento la acepte, al que le fue méas
facil aceptar esto es a su papa, que lo que sea es mi hija me decia, y para el resto de la

familia se adapto rapido a ella también.
¢ Qué més puede comentarme?

Bueno yo como mama estoy muy alegre por el avance que ha tenido mi nifia, ella
actualmente ya estd en segundo grado y espero siga progresando que yo siempre estaré
apoyandola.
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DISCURSO N°02
¢ Qué sentiste cuando te dijeron que tu hijo(a) tenia Sindrome de Down?

Me senti muy mal @, porque me dijeron cuando ella ya estaba grande, inclusive yo pasé

todo mi embarazo tranquilo, sin ninguna complicacién, yo llevé todos mis controles y
ecografias particular algunas, ya seguro asi era para que nazca, yo no me he cuidado o
puesto ampollas nada, algunos me dijeron que por mi edad avanzada que la tuve también
podria ser, tenia 38 afios, el parto fue normal sin ningun problema. Desde que naci6 ha
sido una nifia muy saludable, no ha tenido problemas del corazon, ni nada, ya cuando ella
tenia 7 meses en unos de sus controles el médico(pediatra) me dijo que mi nifia tenia
Sindrome de Down, esta noticia fue un poco fuerte para mi como madre, sin embargo,

desde un primer momento la acepte ®, al que le fue mas facil aceptar esto es a su papa,

que lo que sea es mi hija me decia, y para el resto de la familia se adapto rapido a ella

también.
¢ Qué més puede comentarme?

Bueno yo como mamé estoy muy alegre ©® por el avance que ha tenido mi nifia, ella

actualmente ya estd en segundo grado y espero siga progresando que yo siempre estaré

apoyandola.
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N°02

Unidades de Significado

Reduccion
Fenomenoldgica

Convergencias
Divergencias
Idiosincrasias

1. Me senti muy mal

2. Desde un  primer
momento la acepto

3. Estoy muy alegre

Se sintié mal
Sintié aceptacion

Siente Alegria

Se sintié mal
Aceptacion

Alegria

ANALISIS IDEOGRAFICO N°02

El discurso devela que, al recibir el diagnostico de su hijo experimento: se sintié mal. Sin

embargo, con el tiempo logra aceptacion y alegria.
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DISCURSO N°03
¢ Qué sentiste cuando te dijeron que tu hijo(a) tenia Sindrome de Down?

Bueno para mi fue lo mas normal, me senti tranquila,, si me preocupe un poco por el
futuro de mi hijo, 6sea me preocupa aun por como la sociedad va ser con él, por como lo
van a tratar, después por mi todo normal, si me daba miedo por como la gente va a
reaccionar a él, o como el reaccionaria con la gente, porque siento como a veces lo ven a
él como un ser indtil, al cual no deben acercarse, quizés por su condicion, mucho miman
o0 algunos lo ignoran o descuidan, eso si es mi temor mas grande, despues yo estoy segura
que ¢l o hace y va poder hacer todo, bueno en si la noticia a quien mas le afecto fue a su
pap4, el si hizo pataleta, le choco emocionalmente, pues tomo esto como una mala noticia,
algo impactante, porque en si en los controles, ecografias que me hacia no me salia que
mi nifio tuviera algun problema, ya cuando tenia 7 meses y medio cai mal, me tuvieron
dos semanas hospitalizada y ya después me indujeron a cesarea porque sus latidos eran
muy lentos. Ya cuando nacid, yo aun me entere al dia siguiente, pues tuvieron que
evacuarle a Chiclayo, cuando las enfermeras decian hay no el enfermito, yo pensaba que
lo decian porque tenia algun problema de salud, por lo de su corazoncito que se hacia
moradito, pero jamas imagine que mi nifio tendria sindrome de Down. Porque el nace y
tenia toda la cara de mi hijo el mayor, pero yo que me iba imaginar que tendria esto no.
Y pues esa no fue la forma de enterarme no lo de mi nifio, quizas me hubiera gustado que
el pediatra me explique qué es esto del Sindrome Down, que mi hijo estard bien, que
podra crecer como los otros nifios, pero no fue asi. Como le digo ya yo me entero al dia
siguiente cuando habia visita médica, cuando hablaban de la trisomia 21, pues ahi un poco
que senti miedo como que se me escarapelo el cuerpo, pero entre mi decia porque no
aceptarlo si es un nifio como cualquier otro no, pero si me puse a pensar a futuro no, y
€s0 es mi temor mas grande que cuando quizas yo no este, él pueda sufrir de Bull ying o
algun maltrato por sus compafieritos o también por los mismos maestros, aparte de ello

los mismos padres no, pero a lucharla siempre para que €l pueda salir adelante.
¢ Qué mas puede comentarme?

Bueno pues como le digo el tener un hijo con esta condicion ayudd mas a unir a mi
familia, porque justo llego pandemia, ya no podiamos llevarle a sus terapias, y todo lo
buscabamos en internet, ambos nos apoyabamos para ensefiarle a caminar, hablar,

comunicarnos sus necesidades, pese a que los médicos nos decian que ellos sufren al
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corazon, sufren del crecimiento, de tiroides, entre otras cosas, pero gracias a Dios no pasé
nada de eso. Por eso mismo yo dejo que mi hijo sea libre, que vaya y experimente por si

solo, porque estoy segura de que el si va salir adelante.
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DISCURSO N°03
¢ Qué sentiste cuando te dijeron que tu hijo(a) tenia Sindrome de Down?

Para mi fue lo mas normal , me senti tranquila®, si me preocupe un poco por el futuro de

mi hijo @ 6sea me preocupa aln por como la sociedad va ser con él, por como lo van a

tratar ), después por mi todo normal, si me daba miedo por cémo la gente va a reaccionar
a él, o como él reaccionaria con la gente, porque siento como a veces lo ven a él como un
ser inutil, al cual no deben acercarse, quizas por su condicién, mucho miman o algunos
lo ignoran o descuidan, por eso si siento un temor muy grande, después yo estoy segura
que él o hace y va poder hacer todo, la noticia a quien mas le afecto fue a su papa, el si
hizo pataleta, le choco emocionalmente, pues tomo esto como una mala noticia, algo
impactante, porque en si en los controles, ecografias que me hacia no me salia que mi
nifio tuviera algun problema, ya cuando tenia 7 meses y medio cai mal, me tuvieron dos
semanas hospitalizada y ya después me indujeron a cesarea porque sus latidos eran muy
lentos. Ya cuando nacio, yo aun me entere al dia siguiente, pues tuvieron que evacuarle a
Chiclayo, cuando las enfermeras decian hay no el enfermito, yo pensaba que lo decian
porque tenia algin problema de salud, por lo de su corazoncito que se hacia moradito,
pero jamas imagine que mi nifio tendria sindrome de Down. Porque el nace y tenia toda
la cara de mi hijo el mayor, pero yo que me iba imaginar que tendria esto no. Y pues esa
no fue la forma de enterarme no lo de mi nifio, quizas me hubiera gustado que el pediatra
me explique qué es esto del Sindrome Down, que mi hijo estara bien, que podra crecer
como los otros nifios, pero no fue asi. Como le digo ya yo me entero al dia siguiente
cuando habia visita médica, cuando hablaban de la trisomia 21, pues ahi un poco que senti

miedo como que se me escarapelo el cuerpo ¥, pero entre mi decia porque no aceptarlo

si es un nifio como cualquier otro no, pero si me puse a pensar a futuro no, y eso es mi

temor més grande gue cuando quizas yo no esté, él pueda sufrir de Bull ying o algin

maltrato ® por sus compafieritos o también por los mismos maestros, aparte de ello los

mismos padres no, pero a lucharla siempre para que €l pueda salir adelante.
¢ Qué mas puede comentarme?

Como le digo el tener un hijo con esta condicién ayudo mas a unir a mi familia, porque
justo llego pandemia, ya no podiamos llevarle a sus terapias, por lo que todo teniamos
que buscarlo en internet, donde ambos nos apoyabamos para ensefiarle a caminar, hablar,

comunicarnos sus necesidades, pese a que los médicos nos decian que ellos sufren al
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corazon, sufren del crecimiento, de tiroides, entre otras cosas, pero gracias a Dios no pasé
nada de eso. Por eso mismo yo dejo que mi hijo sea libre, que vaya y experimente por si

solo, porque estoy segura de que el si va salir adelante.
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N° 03

Unidades de Significado Reduccion Convergencias
Fenomenoldgica Divergencias
Idiosincrasias
1. Si me preocupe un | Sintio preocupacion Preocupacion
poco por el futuro de mi
hijo.
2. Me preocupa aun por | Siente preocupacion Preocupacion

como la sociedad va ser
con él, por como lo van
a tratar.

3. Me daba miedo por | Sintié miedo Miedo (3,4y5)
como la gente va a
reaccionar a él.

4. Senti miedo como que | Siente miedo
se me escarapelo el
cuerpo.

5. Me puse a pensar a | Siente temor
futuro no, y eso es mi
temor més grande que
cuando quizds yo no
esté, él pueda sufrir de
Bull ying o algin
maltrato.

ANALISIS IDEOGRAFICO N°03

El discurso devela que, al recibir el diagndstico de su hijo experimentd: miedo, temor y

preocupacion.
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DISCURSO N°04
¢ Qué sentiste cuando te dijeron que tu hijo(a) tenia Sindrome de Down?

A ver, cuando mi hijo nacié no sabiamos que es lo que tenia debido a que no era tan
notorio los rasgos fisicos, pero él no lactaba solo se la pasaba durmiendo, y en una de esa
lo llevamos a mi hijo con un médico y una enfermera, que me dijeron que probablemente
tenga sindrome de Down, lo cual tampoco sabia de qué se trataba, al pasar el tiempo yo
iba notando en el otros tipos de conducta aleteos y cuando lo Ilamabamos por su nombre
no respondia y cuando consulté me dijeron que era autismo y al indagar mi hijo también
tenia autismo, lo llevamos al Ayllu y el médico de ahi nos dieron el diagnéstico de
autismo y de ese modo nos enteramos. Al enterarme en un primer momento el diagnéstico
de sindrome de Down, para mi fue muy fuerte, me senti triste, con mucha impotencia,
con muchas dudas, y ya después cuando nos enteramos que mi hijo tiene autismo nos
centramos mas en este tema para poder ayudarlo, y cuando nos dieron el diagnostico me
costd aceptar la realidad y a medida que va creciendo y ver que mi hijo no es igual a los
otros nifios me negaba a la condicién porque me frustraba ver que él no se desarrollaba
acorde a los demaés nifios de su edad, y bueno la mayor parte del tiempo comparte mas
conmigo que con su madre ya que a ella le cuesta todavia aceptar la condicion de nuestro
hijo. Por eso el comparte méas tiempo conmigo, ya que mi trabajo es mas accesible y lo
realizo desde casa, la madre trabaja fuera y la relacién con ella es menor, pero todas las
actividades las realiza conmigo, yo le tengo que cuidar mucho y pasar tiempo de calidad
y ademas que él no se relaciona con el grupo familiar ya que para que el interactde €l
tiene que llevar un proceso de conocimiento y asimilacion de las personas no le gusta
conocer a personas nuevas en su entorno, si tratamos que se relacione él se irrita, y la
sociedad no esta adecuada para la condicion que tiene mi hijo muchas de las veces que lo
saco hay mucho ruido hasta por gusto lo cual irrita a mi hijo, y aqui la gente discrimina,
me ha tocado vivirlo con mi hijo, incluso en la calle me miran diferente, y no dejan que
otro nifio se le acerquen a mi, y ademas que esta ciudad no es inclusiva y es dificil ser o

tener una persona con discapacidad.
¢ Qué mas puede comentarme?

Quisiera que desde mi experiencia recomendar a los padres y futuros padres de nifios con
esta condicion, que lo principal es acudir lo mas pronto al médico, ya que mientras mas

rapido sepas el diagndstico mas facil se te hara de adecuarte y ayudar a tu hijo, muchas
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de las veces esto ayudara a que aceptes la condicion, ya que es muy dificil el proceso de
asimilar que tu hijo no va a tener un desarrollo normal y acostumbrarte y averiguar por tu

parte en coOmo vas a tener que llevar la crianza de tu hijo, para un mejor desarrollo.
¢ Qué més puede comentarme?

Eso nada mas, ya seria todo.
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DISCURSO N°04
¢ Qué sentiste cuando te dijeron que tu hijo(a) tenia Sindrome de Down?

Cuando mi hijo nacié no sabiamos que es lo que tenia debido a que no era tan notorio los
rasgos fisicos, pero él no lactaba solo se la pasaba durmiendo, y en una de esa lo llevamos
a mi hijo con un médico y una enfermera, que me dijeron que probablemente tenga
sindrome de Down, lo cual tampoco sabia de queé se trataba, al pasar el tiempo yo iba
notando en el otros tipos de conducta aleteos y cuando lo llamabamos por su nombre no
respondia y cuando consulté me dijeron que era autismo y al indagar mi hijo también
tenia autismo, lo llevamos al Ayllu y el médico de ahi nos dieron el diagnéstico de
autismo y de ese modo nos enteramos. Al enterarme en un primer momento el diagnéstico

de sindrome de Down, para mi fue muy fuerte, me senti triste &, con mucha impotencia,

con muchas dudas, y ya después cuando nos enteramos que mi hijo tiene autismo nos
centramos mas en este tema para poder ayudarlo, y cuando nos dieron el diagnostico me

costo aceptar la realidad vy a medida que va creciendo vy ver gue mi hijo no es igual a los

otros nifios me negaba a la condicién @ porque me frustraba ver que él no se desarrollaba

acorde a los demés nifios de su edad ®, y bueno la mayor parte del tiempo comparte mas

conmigo que con su madre ya que a ella le cuesta todavia aceptar la condicion de nuestro
hijo. Por eso el comparte méas tiempo conmigo, ya que mi trabajo es mas accesible y lo
realizo desde casa, la madre trabaja fuera y la relacién con ella es menor, pero todas las
actividades las realiza conmigo, yo le tengo que cuidar mucho y pasar tiempo de calidad
y ademas que él no se relaciona con el grupo familiar ya que para que el interactle él
tiene que llevar un proceso de conocimiento y asimilacion de las personas no le gusta
conocer a personas nuevas en su entorno, si tratamos que se relacione €l se irrita, y la
sociedad no esta adecuada para la condicion que tiene mi hijo muchas de las veces que lo
saco hay mucho ruido hasta por gusto lo cual irrita a mi hijo, y aqui la gente discrimina,
me ha tocado vivirlo con mi hijo, incluso en la calle me miran diferente, y no dejan que
otro nifio se le acerquen, y ademas que esta ciudad no es inclusiva y es dificil ser o tener

una persona con discapacidad.
¢ Qué mas puede comentarme?

Quisiera que desde mi experiencia recomendar a los padres y futuros padres de nifios con
esta condicion, que lo principal es acudir lo mas pronto al médico, ya que mientras mas

rapido sepas el diagndstico mas facil se te hara de adecuarte y ayudar a tu hijo, muchas
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de las veces esto ayudara a que aceptes la condicion, ya que es muy dificil el proceso de
asimilar que tu hijo no va a tener un desarrollo normal y acostumbrarte y averiguar por tu

parte en coOmo vas a tener que llevar la crianza de tu hijo, para un mejor desarrollo.
¢ Qué més puede comentarme?

Eso nada mas, ya seria todo.
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N°04

Unidades de Significado Reduccion Convergencias
Fenomenoldgica Divergencias
Idiosincrasias
1. Para mi fue muy fuerte, | Se sintio triste Tristeza

me senti triste.

2. A medida que va
creciendo y ver que mi | Sintié negacion Negacion
hijo no es igual a los
otros nifios me negaba
a la condicion

3. Me frustraba ver que él | Se sintio frustrada Frustracion
no se desarrollaba
acorde a los demas
nifios de su edad

ANALISIS IDEOGRAFICO N°04

El discurso devela que, al recibir el diagndstico de su hijo experimentd: tristeza,

negacion y frustracion.
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DISCURSO N°05
¢ Qué sentiste cuando te dijeron que tu hijo(a) tenia Sindrome de Down?

Cuando él nacid era un nifio normal, pero durante mi embarazo si presenté muchas
complicaciones tenia muchas nauseas, se me queria caer él bebé, paraba siempre en el
hospital, y bueno pues cuando yo me enteré de la condicion de mi hijo, yo no podia creer,
y decia que los médicos me mentian y me dio c6lera como lo decia ellos solo lanzaban el
diagndstico delante de toda la gente, incluso me senti muy apenada por la forma en la que
me dijeron, me molestd, y senti mucho miedo el no saber qué era eso, porque me estaba
pasando esto a mi. La noticia afecté mucho mi relacion con el papa de mi hijo, sentia que
fue mi culpa, que por mi nuestro hijo naci6 asi, que yo sola tendré que cargar toda la vida
con mi hijo, hasta la actualidad mi relacion con €l es muy complicada, por lo que
practicamente soy la que ve por él, he dejado de ejercer mi carrera porque no tengo con
quién dejar a mi nifio, aparte de ello me han dicho que mi nifio podria tener autismo y eso

me pone aun peor, pues practicamente sola tengo que cargar con todo esto.
¢ Qué mas puede comentarme?

Pues como le digo quizas hoy es complicado ver por mi hijo, pero yo lo quiero mucho, sé
que vamos a salir juntos de esta, yo sé que él puede mejorar diariamente, actualmente le
estoy llevando al ayllu, asi mismo iremos a Lima, para realizar las pruebas necesarias
para detectar si es que tiene 0 no autismo. Asi que como mama me gustaria decir a
aquellos que quizés estan pasando por lo mismo que yo pas€, que no se asusten que esto
puede ser dificil, pero la union de la familia ayudara mejor la aceptacién de nuestros hijos,

ya que ellos son maravillosos, amorosos.
¢ Qué més puede comentarme?

Creo que eso seria todo.
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DISCURSO N°05
¢ Qué sentiste cuando te dijeron que tu hijo(a) tenia Sindrome de Down?

Cuando él nacid era un nifio normal, pero durante mi embarazo si presenté muchas
complicaciones tenia muchas nauseas, se me queria caer él bebé, paraba siempre en el
hospital, y bueno pues cuando yo me enteré de la condicion de mi hijo, yo no podia creer,

y decia que los médicos me mentian y_me dio colera como lo decia ellos solo lanzaban

el diagnostico delante de toda la gente ™, incluso me senti muy apenada por la forma en

la que me dijeron, me molesto, y senti mucho miedo el no saber qué era eso @ ,porque

me estaba pasando esto a mi. La noticia afecté mucho mi relacion con el papa de mi hijo,
sentia que fue mi culpa, que por mi nuestro hijo naci6 asi, que yo sola tendré que cargar
toda la vida con mi hijo, hasta la actualidad mi relacion con él es muy complicada, por lo
que practicamente soy la que ve por él, he dejado de ejercer mi carrera porgue no tengo
con quién dejar a mi nifio, aparte de ello me han dicho que mi nifio podria tener autismo

y €S0 me pone aun peor, pues practicamente sola tengo que cargar con todo esto.
¢ Qué mas puede comentarme?

Como le digo quizéas hoy es complicado ver por mi hijo, pero yo lo quiero mucho, sé que
vamos a salir juntos de esta, yo sé que él puede mejorar diariamente, actualmente le estoy
llevando al ayllu, asi mismo iremos a Lima, para realizar las pruebas necesarias para
detectar si es que tiene o no autismo. Como mama me gustaria decir a aquellos que quizas
estan pasando por lo mismo que yo pasé, que no se asusten que esto puede ser dificil, pero
la unién de la familia ayudara mejor la aceptacion de nuestros hijos, ya que ellos son

maravillosos, amorosos.
¢ Qué més puede comentarme?

Creo que eso seria todo.

46



CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N° 05

Unidades de Significado Reduccion Convergencias
Fenomenoldgica Divergencias
Idiosincrasias

1. Me dio célera como lo | Sintid colera Colera
decia ellos solo
lanzaban el diagnostico
delante de toda la
gente.

2. Senti mucho miedo el | Sintié miedo Miedo
no saber qué era eso.

ANALISIS IDEOGRAFICO N°05

El discurso devela que, al recibir el diagnostico de su hijo experimento: colera y miedo.
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DISCURSO N°06
¢ Qué sentiste cuando te dijeron que tu hijo(a) tenia Sindrome de Down?

Me senti algo triste no, porque mis hijitos ningunos salian, asi pues, no sabia porque ella
salio asi diga, el doctor tampoco me dijo porque paso eso o porque ella es asi nada, 6sea
cuando ella nacio, el doctor me dijo que vamos a tener que hacerle unos examenes, para
descartar que por si tenga Sindrome de Down, hasta eso yo no sabia que era, su carita de
ella era un poco tosquita, y como le digo cuando me dijeron eso me senti muy preocupada,
triste, con miedo, a lo que pueda pasar con mi hijita, de ahi a lo iba yendo el tiempo he
logrado asimilar y aceptar la noticia, yo quede embarazada a los 36 afios, durante mi
embarazo todo el proceso se llevo normal, no hubo complicaciones, iba a los controles de
la bebe, lo que si no fui muy seguido, quizés si iba me hubiera enterado antes de la
condicion de mi hija, ya cuando tenia 6 meses, fui a sacarme una ecografia y me dijeron
que iba ser mujercita, mas no que iba ser enfermita. Y fue asi como el médico me envio
a hacer los examenes para luego decirme que mi hija si tenia Sindrome de Down. Mi
familia si logro aceptar a mi hija rapido, fue normal para ellos, no tuvieron ninguna
complicacion, yo me siento orgullosa de mi hijita, es mi felicidad, ella es carifiosa,
amable, ya me acostumbré a ella no; si siento miedo al futuro de ella porque cuando
salimos asi a la calle la gente se le queda viendo, pero yo nunca me avergiienzo, mas bien

siempre la saco.
¢ Qué mas puede comentarme?

Solo eso sefiorita.

48



DISCURSO N°06
¢ Qué sentiste cuando te dijeron que tu hijo(a) tenia Sindrome de Down?

Me senti triste Y, porque mis hijitos ningunos salian asi pues, no sabia porque ella salié

asi diga, el doctor tampoco me dijo porque paso eso o porque ella es asi nada, 6sea cuando
ella nacio, el doctor me dijo que vamos a tener que hacerle unos exdmenes, para descartar
que por si tenga Sindrome de Down, hasta eso yo no sabia que era, su carita de ella era
un poco tosquita, y como le digo cuando me dijeron eso me senti muy preocupada @,

triste ®, con miedo “, a lo que pueda pasar con mi hijita, de ahi a lo que iba yendo el

tiempo he logrado asimilar y aceptar la noticia ®, yo quede embarazada a los 36 afios,

durante mi embarazo todo el proceso se llevé normal, no hubo complicaciones, iba a los
controles de la bebe, lo que si no fui muy seguido, quizas si iba me hubiera enterado antes
de la condicion de mi hija, ya cuando tenia 6 meses, fui a sacarme una ecografia y me
dijeron que iba ser mujercita, mas no que iba ser enfermita. Y fue asi como el médico me
envid a hacer los examenes para luego decirme que mi hija si tenia Sindrome de Down.
Mi familia si logré aceptar a mi hija rapido, fue normal para ellos, no tuvieron ninguna
complicacion, yo me siento orgullosa de mi hijita, es mi felicidad, ella es carifiosa,

amable, ya me acostumbré a ella no; si siento miedo al futuro de ella porgue cuando

salimos asi a la calle la gente se le queda viendo ©®, pero yo nunca me avergiienzo, mas

bien siempre la saco.
¢ Qué mas puede comentarme?

Solo eso sefiorita.
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N° 06

Unidades de Significado Reduccion Convergencias
Fenomenoldgica Divergencias
Idiosincrasias
1. Me senti triste. Se sintio triste Tristeza (1y 3)
2. Cuando me dijeron eso | Se sintio preocupada Preocupacion
me senti muy
preocupada.
3. Triste. Se sintio triste
4. Miedo. Sintié miedo Miedo (4y 7)
5. A lo que iba yendo el | Sintié aceptacion Aceptacion

tiempo he logrado
asimilar y aceptar la
noticia

6. Siento miedo al futuro | Siente miedo
de ella porque cuando
salimos asi a la calle la
gente se le queda
viendo.

ANALISIS IDEOGRAFICO N°06

El discurso devela que, al recibir el diagnostico de su hijo experimentd: tristeza,

preocupacion, miedo y aceptacion.
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DISCURSO N°07
¢ Qué sentiste cuando te dijeron que tu hijo(a) tenia Sindrome de Down?

Hoy por hoy yo me siento ya tranquila, pero cuando ella nacié fue bien dificil de aceptarlo,
con el tiempo y poco a poco, logre aceptarlo y comprenderlo mejor, como le digo ya hoy
a ella lo veo como tener un nifio normal como cualquier otro y mucho mejor incluso,
porque ella es muy amable, carifioso, no tengo que estar diciéndole tiende tu cama u
ordena tus juguetes porque por si solo lo hace, cosa que con mis otros hijos no pasaba, de
verdad para mi ella ha llegado a mi vida como una bendicion, yo creia que Dios me castigo
y por eso mi nifia nacié asi, era una manera equivocada en la que pensaba, sin embargo
sé que ella ha llegado a mi vida como un angelito, que nos multiplica y ayuda a que nunca
nos falte nada en casa, a pesar de momentos dificiles que podamos estar viviendo el tan
solo verla a ella feliz y sanita, nos motiva a salir adelante, el amor y carifio que tenemos

por ella han sido nuestra fortaleza para poder sacarla adelante.
¢ Qué més puede comentarme?

Como le cuento, a veces se me salen las lagrimas porque ella es la que nos ha traido
alegrias y sentido a nuestras vida, juro que es lo mejor que nos ha podido pasar, y sé que
hay papas que quizés ain no aceptan a sus hijos por completo, o tienen verglienza sacarlos
a la calle, por el que diran los demas, pero no deberian porque sentirse mal, la gente a
veces no es consciente y los mira como algo raro, pero uno no tiene por qué hacerles caso,
es mejor ignorar todo ello, pero si desde un primer momento mi preocupacion fue por
cémo sera su futuro, que cuando quizas yo no este, y alguien pueda hacerle dafio, después

todo bien sefiorita como le decia ella es una nifia muy ordenada.
¢ Qué més puede comentarme?

Eso que maés le puedo decir, lo Gnico que para mi como digo ella es lo mejor que me ha
podido pasar, mi compafiia, para mi es realmente especial mi hija, jamas me avergonzaria

de ella.
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DISCURSO N°07
¢ Qué sentiste cuando te dijeron que tu hijo(a) tenia Sindrome de Down?

Hoy por hoy yo me siento ya tranquila, pero cuando ella nacié fue bien dificil ¥ de

aceptarlo, con el tiempo y poco a poco, logre aceptarlo y comprenderlo mejor @, como le

digo ya hoy a ella lo veo como tener un nifio normal como cualquier otro y mucho mejor
incluso, porque ella es muy amable, carifioso, no tengo que estar diciéndole tiende tu
cama u ordena tus juguetes porque por si solo lo hace, cosa que con mis otros hijos no

pasaba, de verdad para mi ella ha llegado a mi vida como una bendicién @, yo creia que

Dios me castigo y por eso mi nifia nacio asi, era una manera equivocada en la que pensaba,
sin embargo sé que ella ha llegado a mi vida como un angelito, que nos multiplicay ayuda
a que nunca nos falte nada en casa, a pesar de momentos dificiles que podamos estar
viviendo el tan solo verla a ella feliz y sanita, nos motiva a salir adelante, el amor y carifio

gue tenemos por ella han sido nuestra fortaleza para poder sacarla adelante.
¢ Qué més puede comentarme?

Como le cuento, a veces se me salen las lagrimas porque ella es la que nos ha traido
alegrias y sentido a nuestras vida, juro que es lo mejor que nos ha podido pasar, y sé que
hay papas que quizés ain no aceptan a sus hijos por completo, o tienen verglienza sacarlos
a la calle, por el que diran los demas, pero no deberian porque sentirse mal, la gente a
veces no es consciente y los mira como algo raro, pero uno no tiene por qué hacerles caso,

es mejor ignorar todo ello, pero si desde un primer momento mi preocupacion fue por

cémo serd su futuro @, que cuando quizas yo no este, y alguien pueda hacerle dafio,

después todo bien sefiorita como le decia ella es una nifia muy ordenada.
¢ Qué més puede comentarme?

Eso que maés le puedo decir, lo Gnico que para mi como digo ella es lo mejor que me ha
podido pasar, mi compafiia, para mi es realmente especial mi hija, jamas me avergonzaria

de ella.
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N°07

Unidades de Significado

Reduccion
Fenomenoldgica

Convergencias
Divergencias
Idiosincrasias

1. Cuando ella nacio fue
bien dificil

2. Con el tiempo y poco a
poco, logre aceptarlo y
comprenderlo mejor

3. Ella ha llegado a mi
vida como una
bendicién

4. Desde un  primer
momento mi

preocupacion fue por
cdémo sera su futuro.

Sintio dificil

Sintié aceptacion

Siente
bendicién

que s

Sintié preocupacion

una

Fue dificil

Aceptacion

Es una bendicion

Preocupacion

ANALISIS IDEOGRAFICO N°07

El discurso devela que, al recibir el diagndstico de su hijo experimentd: preocupacion,

ademas siente que fue dificil, por otro lado, también que fue una bendicién y logro

aceptacion.
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DISCURSO N°08
¢ Qué sentiste cuando te dijeron que tu hijo(a) tenia Sindrome de Down?

Haber, es como cualquier noticia fuerte que te dan no, al inicio yo tenia mucho miedo, la
verdad que fue muy triste, como le digo era muy dificil de asimilar, es que yo no me lo
esperaba que mi nifio naciera asi, pero ya con el tiempo, mientras pasan los dias, uno va
aceptando todo poco a poco, pues tu vida cambia completamente, ya yo empecé a estar
,mas al pendiente de él, que no se lastime, que no le falte nada y asi, como le digo al
principio me senti muy desesperada, ya que no bien nacié tuvo que estar 15 dias
hospitalizado, en ese tiempo no podia verlo, ya cuando pasaron los dias y al fin me lo
entregaron y lo tuve cerquita, mi alma sintié una inmensa alegria, verlo ahi todo inocente
que no sabia nada de lo que estaba pasando, hizo que yo me prometa a mi misma a cuidar
mucho de el y no permitir que nadie le hiciera dafio. De verdad que ha sido un duro
proceso, al inicio me frustraba ver que mi hijito no podia hacer algunas cosas que otros
nifios de su edad si lo hacian, eso me hacia sentir muy mal, porque pensaba que jamas lo
lograria y pues mirelo ahora es un travieso, corre, salta y dice algunas palabras, confi6 en
que él va mejorar poco a poco, talvez no tenga mucho dinero para llevarle a sus terapias,

pero aqui en casa yo le estimulo y ayudo para que cada dia mejore.
¢ Qué mas puede comentarme?

Hay sefiorita, como le digo la llegada de mi nifio me dio muchas alegrias, felicidad, siento

que sin él mi vida no tendria mucha importancia.
¢ Qué mas puede comentarme?

Mmm, nada mas creo solo eso.
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DISCURSO N°08
¢ Qué sentiste cuando te dijeron que tu hijo(a) tenia Sindrome de Down?

Haber, es como cualquier noticia fuerte que te dan no, al inicio yo tenia mucho miedo @,

la verdad que fue muy triste, como le digo era muy dificil de asimilar @, es que yo no

me lo esperaba que mi nifio naciera asi, pero ya con el tiempo, mientras pasan los dias,

uno va aceptando todo poco a poco @), pues tu vida cambia completamente, ya yo empecé

a estar ,mas al pendiente de él, que no se lastime, que no le falte nada y asi, como le digo
al principio me senti muy desesperada, ya que no bien nacidé tuvo que estar 15 dias
hospitalizado, en ese tiempo no podia verlo, ya cuando pasaron los dias y al fin me lo

entregaron y lo tuve cerquita, mi alma sinti6 una inmensa alegria ¥, verlo ahi todo

inocente que no sabia nada de lo que estaba pasando, hizo que yo me prometa a mi misma
a cuidar mucho de €l y no permitir que nadie le hiciera dafio. De verdad que ha sido un

duro proceso, al inicio me frustraba ver que mi hijito no podia hacer algunas cosas © que

otros nifios de su edad si lo hacian, eso me hacia sentir muy mal ©, porque pensaba que

jamas lo lograria y pues mirelo ahora es un travieso, corre, salta y dice algunas palabras,
confid en que él va mejorar poco a poco, talvez no tenga mucho dinero para llevarle a sus

terapias, pero aqui en casa yo le estimulo y ayudo para que cada dia mejore.
¢ Qué mas puede comentarme?

Hay sefiorita, como le digo la llegada de mi nifio me dio muchas alegrias, felicidad ),

siento que sin él mi vida no tendria mucha importancia.
¢ Qué mas puede comentarme?

Nada mas creo solo eso.
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N°08

Unidades de Significado Reduccion Convergencias
Fenomenoldgica Divergencias
Idiosincrasias
1. Al inicio yo tenia | Sinti0 miedo Miedo
mucho miedo
2. Laverdad que fue muy | Se sintio0 triste Tristeza

triste, como le digo era
muy dificil de asimilar,
3. Ya con el tiempo, | Sintié aceptacion Aceptacion
mientras pasan los dias,
uno va aceptando todo

pOCO a poco.

4. Mi alma sinti6 una | Sinti6 alegria Alegria (4y 7)
inmensa alegria.

5. Al inicio me frustraba | Se sintio frustrada Frustracion

ver que mi hijito no
podia hacer algunas
cosas.

6. Me hacia sentir muy | Se sinti6 mal Se sintié mal
mal.

7. La llegada de mi nifio | Sinti6 alegria
me dio muchas
alegrias, felicidad.

ANALISIS IDEOGRAFICO N°08

El discurso devela que, al recibir el diagnostico de su hijo experiment6: se sintio mal,

miedo, tristeza, frustracion, pero también alegria y aceptacion.
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DISCURSO N°09
¢ Qué sentiste cuando te dijeron que tu hijo(a) tenia Sindrome de Down?

A mi el doctor me dijo, porque aqui en la posta no, lo llevamos de emergencia a
Chachapoyas, a la incubadora, hasta ese momento nadie me dijo, porque entro un
enfermero, entro y dijo, pobre criatura dijo asi, yo me fui y le pregunté y le dije porque
pobre criatura le dije, que ha pasado con mi hijo, tiene Sindrome me dijo, oye y se me
bajo todo asi, yo me fui al psicélogo en Cajamarca, estado bastante tiempo en psicélogo
yo0, no podia aceptarlo, no queria ni sacarlo a la calle, lo tenia cerrado, no salia yo para
nada, y cuando la primera vez que yo lo saque por mi vecindad, la gente decia, hay él es
especial, sin embargo con el pasar del tiempo fui aceptando mas a mi hijo y ahora ya no,
y como mi hijito es muy habiloso en todo. Pero si sefiorita aun pasa que cuando yo llevd
a mi hijito a algunos lugares, los demas nifios se alejan de él, eso me pone triste, pero me
les acerco y les explico que €l es un nifio con discapacidad pero que es igual a ellos, tiene
todo, que no tienen por qué excluirlo, yo he sufrido mucho, bastante, para que asi en la
escuela, en la calle lo acepten, y sigo sufriendo y luchando porque a veces no lo aceptan

los otros nifios, y a mi me gusta que mi nifio comparta, este siempre en contacto con ellos.
¢ Qué més puede comentarme?

Hay sefiorita como le digo de verdad yo me senti tan mal, muy mal cuando supe la
condicion de mi nifio, me decia ahora como voy a salir a la calle, como voy a compartir
con la familia, amistades, sus hermanos que van a decir, me frustre bastante, que por eso
termine yendo al psicologo, me la pasaba llorando bastante, me deprimi bastante, ya con

ayuda de la psicéloga logre asimilar todo.
¢ Qué més puede comentarme?

A ver que mas te podria decir pues, ahora ya estoy mas tranquila, un poco tranquila, no
al 100%, porque como mi nifio esta entrando a la pubertad me preocupa los cambios, anda
rebelde pero poco a poco no mas a tenerle mucha paciencia. Por eso yo siempre paro
pendiente de mi nifio, atras de el para donde vaya, tengo miedo a veces por la gente mal
intencionada que pueda hacerle dafio y asi siempre paro alerta para donde esta en todo

momento.
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DISCURSO N°09
¢ Qué sentiste cuando te dijeron que tu hijo(a) tenia Sindrome de Down?

A mi el doctor me dijo, porque aqui en la posta no, lo llevamos de emergencia a
Chachapoyas, a la incubadora, hasta ese momento nadie me dijo, porque entré un
enfermero y dijo, pobre criatura dijo asi, yo me fui y le pregunté qué porque pobre criatura
le dije, que ha pasado con mi hijo, tiene Sindrome me dijo, oye y se me bajo todo asi, yo
me fui al psicologo en Cajamarca, estado bastante tiempo en psicélogo yo, no podia
aceptarlo, no queria ni sacarlo a la calle, lo tenia cerrado, no salia yo para nada, y cuando
la primera vez que yo lo saque por mi vecindad, la gente decia, hay él es especial, sin
embargo con el pasar del tiempo fui aceptando méas a mi hijo y ahora ya no, y como mi
hijito es muy habiloso en todo. Pero si sefiorita aun pasa que cuando yo llevé a mi hijito
a algunos lugares, los demas nifios se alejan de él, eso me pone triste, pero me les acerco
y les explico que él es un nifio con discapacidad pero que es igual a ellos, tiene todo, que
no tienen por qué excluirlo, yo he sufrido mucho, bastante, para que asi en la escuela, en
la calle lo acepten, y sigo sufriendo, luchando, a veces no lo aceptan los otros nifios, y a

mi me gusta que mi nifilo comparta, esté siempre en contacto con ellos.
¢ Qué més puede comentarme?

Hay sefiorita como le digo de verdad yo me senti tan mal, muy mal cuando supe la

condicién de mi nifio @, me decia ahora como voy a salir a la calle, como voy a compartir

con la familia, amistades, sus hermanos que van a decir, me frustre bastante, que por eso

termine yendo al psicélogo ®, me la pasaba llorando bastante, me deprimi bastante, ya

con ayuda de la psicéloga logre asimilar todo.
¢ Qué més puede comentarme?

Ahora ya estoy mas tranquila, un poco tranquila, no al 100%, porque como mi nifio esta
entrando a la pubertad me preocupa los cambios, anda rebelde pero poco a poco no mas
a tenerle mucha paciencia. Por eso siempre paro pendiente de mi nifio, atras de él para

donde vaya, tengo miedo a veces por la gente mal intencionada que pueda hacerle dafio

®) y asi siempre paro alerta para donde est4 en todo momento.
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N°09

Unidades de Significado Reduccion Convergencias
Fenomenoldgica Divergencias
Idiosincrasias

1. Yo me senti tan mal, | Se sinti6 mal Se sinti6 mal

muy mal cuando supe
la condicion de mi
nifo.

2. Me frustre bastante, | Sintié frustracion Frustracion
que por eso termine
yendo al psicélogo.

3. Tengo miedo a veces | Siente miedo Miedo
por la gente mal
intencionada que pueda
hacerle dafio.

ANALISIS IDEOGRAFICO N°09

El discurso devela que, al recibir el diagndstico de su hijo experimentd: frustracién, miedo

y se sintié mal.
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DISCURSO N°10
¢ Qué sentiste cuando te dijeron que tu hijo(a) tenia Sindrome de Down?

Me siento muy alegre de haber tenido a mi nifio, cuando él nacié fue muy triste, y mas
cuando nos dieron la noticia que nuestro hijo tenia sindrome de Down, el s me enfermaba
mucho, por eso mi esposo tiene que trabajar duro para las medicina y otros gastos de él,
a mi también me gustaria trabajar pero es un poco dificil porque no hay quien lo cuide,
pero gracias a Dios hasta ahora no nos ha faltado nada, hay sefiorita ellos necesitan mucha
paciencia y cuidado y nada mejor que su madre para ver por él, su llegada de alguna u
otra manera me ha traido alegria a nuestras vidas, si hay veces en las que me siento mal,
pero agarro valor para no rendirme y sacar adelante a mi hijo, el camino no ha sido nada
facil, pero el amor hacia mi hijo y el apoyo de mi familia me han dado el valor para yo

poder sacarlo adelante y sé que poco a poco €l va lograr muchas cosas.
¢ Qué més puede comentarme?

Pues eso no mas seria sefiorita, como le decia en estos casos lo Unico que ayuda es estar

unidos.
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DISCURSO N°10
¢ Qué sentiste cuando te dijeron que tu hijo(a) tenia Sindrome de Down?

Me siento muy alegre de haber tenido a mi nifio ¥, cuando él nacié fue muy triste @,y

mas cuando nos dieron la noticia que nuestro hijo tenia sindrome de Down, el s me
enfermaba mucho, por eso mi esposo tiene que trabajar duro para las medicina y otros
gastos de él, ami también me gustaria trabajar pero es un poco dificil porque no hay quien
lo cuide, pero gracias a Dios hasta ahora no nos ha faltado nada, hay sefiorita ellos
necesitan mucha paciencia y cuidado y nada mejor que su madre para ver por él, su

llegada de alguna u otra manera me ha traido alegria a nuestras vidas , si hay veces en

las que me siento mal, pero agarro valor para no rendirme y sacar adelante a mi hijo, el

camino no ha sido nada facil, pero el amor hacia mi hijo y el apoyo de mi familia me han

dado el valor para yo poder sacarlo adelante ) y sé que poco a poco él va lograr muchas

cosas.
¢ Qué més puede comentarme?

Pues eso no mas seria sefiorita, como le decia en estos casos lo Unico que ayuda es estar

unidos.
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N°10

Unidades de Significado

Reduccion
Fenomenoldgica

Convergencias
Divergencias
Idiosincrasias

1. Me siento muy alegre
de haber tenido a mi
nifio

2. Cuando él nacio fue
muy triste.

3. Su llegada de alguna u
otra manera me ha
traido alegria a nuestras
vidas.

4. El amor hacia mi hijoy
el apoyo de mi familia
me han dado el valor
para yo poder sacarlo
adelante.

Se sintio6 alegre

Sintié tristeza

Sinti6 alegria

Siente amor por su hijo

Alegria (1y 3)

Tristeza

Amor

ANALISIS IDEOGRAFICO N°10

El discurso devela que, al recibir el diagnéstico de su hijo experimento: tristeza, alegria

y amor.
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DISCURSO N°11
¢ Qué sentiste cuando te dijeron que tu hijo(a) tenia Sindrome de Down?

Cuando nos dieron la noticia, tanto para su mama como para mi fue muy dificil, yo casi
no lo aceptaba, le juro que no lo podia creer, me sentia culpable ver a mi esposa con
miedo, sin saber yo que hacer o que decirle, porque también para mi fue algo nuevo, me
ponia a pensar que va ser a partir de ahora todo, como lo ibamos manejar, pero poco a
poco ya con el tiempo y conforme él iba creciendo fuimos adaptandonos y aceptando la
nueva realidad, como le digo para mi fue muy dificil, porque quien quiere que su hijo
nazca con algun problema, y mi hijo hoy en dia es muy despierto, cada dia me sorprende
cada cosa que aprende y hace no, jamas me imagine que el lograria o llegaria tan solo a
caminar, si viera lo que hemos pasado de verdad ha sido muy duro, menos mal mi familia
y al de mi esposa nos han sabido apoyar siempre, a mi hijo mas ellos lo estiman bastante,

lo sacan a pasear y asi.
¢ Qué més puede comentarme?

Creo que eso es todo, como le digo sefiorita todo esto fue nuevo y un proceso muy largo,
pero gracias a Dios hoy en dia él es un nifio de cierta manera independiente, que ha
logrado aprender en tan poco tiempo muchas cosas, y sigue mejorando dia tras dia.
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DISCURSO N°11
¢ Qué sentiste cuando te dijeron que tu hijo(a) tenia Sindrome de Down?

Cuando nos dieron la noticia, tanto para su mama como para mi fue muy dificil @, yo

casi no lo aceptaba, le juro que no lo podia creer, me sentia culpable ver a mi esposa con
miedo, sin saber yo que hacer o que decirle, porque también para mi fue algo nuevo, me
ponia a pensar que va ser a partir de ahora todo, como lo ibamos manejar, pero poco a
poco ya con el tiempo y conforme él iba creciendo fuimos adaptdndonos y aceptando la

nueva realidad ®, como le digo para mi fue muy dificil, porque quien quiere que su hijo

nazca con algun problema, y mi hijo hoy en dia es muy despierto, cada dia me sorprende
cada cosa que aprende y hace no, jamas me imagine que el lograria o llegaria tan solo a
caminar, si viera lo que hemos pasado de verdad ha sido muy duro, menos mal mi familia
y al de mi esposa nos han sabido apoyar siempre, a mi hijo mas ellos lo estiman bastante,

lo sacan a pasear y asi.
¢ Qué més puede comentarme?

Creo que eso es todo, como le digo sefiorita todo esto fue nuevo y un proceso muy largo,
pero gracias a Dios hoy en dia él es un nifio de cierta manera independiente, que ha
logrado aprender en tan poco tiempo muchas cosas, y sigue mejorando dia tras dia.
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N°11

Unidades de Significado Reduccion Convergencias
Fenomenoldgica Divergencias
Idiosincrasias
1. Tanto para su mama | Siente que le fue muy | Fue dificil

como para mi fue muy | dificil.

dificil
2. Conforme el iba | Sinti aceptacion Aceptacion
creciendo fuimos
adaptandonos y
aceptando la nueva
realidad.

ANALISIS IDEOGRAFICO N°11

El discurso devela que, al recibir el diagnostico de su hijo experimento: le fue dificil, sin

embargo, con el tiempo logro la aceptacion.
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DISCURSO N°12
¢ Qué sentiste cuando te dijeron que tu hijo(a) tenia Sindrome de Down?

Cuando mi hijito naci6, aunque tenia el apoyo siempre de mi esposo senti mucho miedo,
porque todo lo que nos estaba pasando era nuevo, no tenia idea como ibamos a
sobrellevar, era muy delicadito, fragil, era muy cansado porque se tenia que tratarle con
mucho cuidado, estar muy pendientes, pero anda de eso ha impedido que la saquemos
adelante a nuestro hijo, de verdad que yo nunca supe porque nos paso todo esto, ya que
siempre iba a mis controles, mi embarazo fue lo mas normal, y pues enterarme de esto
fue un golpe muy fuerte, muy triste, pero nosotros llevamos terapias fuimos al psicologo,
para que nos ayudara a superar esto y sobre todo a aceptar a nuestro hijo, al principio me
preocupaba porque serd de mi hijito, si podria sobrevivir 0 no sera, o quizas que pasar
con él, como lo va tratar la gente, porque a veces cuando salimos lo ven asi algunos todo
raro, pero trato de no tomar importancia, al final solo nosotros sabemos lo que es tener

una hija asi.
¢ Qué mas puede comentarme?

Hay sefiorita, que le digo pues hoy en dia creo que mi hijito llego para cambiarme la vida
y la de mi familia, pero para bien, €l es nuestra motivacion para mejorar dia a dia, a pesar
de su discapacidad, yo creo que es muy capaz de lograr muchas cosas y que si nos tiene
a nosotros pues todo eso lo va lograr, si como digo no hay un manual de cémo ser buenos
padres con hijos asi, pero uno aprende poco a poco, y asi a nosotros e amor hacia él nos

ha permitido seguir de pie.
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DISCURSO N°12
¢ Qué sentiste cuando te dijeron que tu hijo(a) tenia Sindrome de Down?

Cuando mi hijito nacid, aunque tenia el apoyo siempre de mi esposo senti mucho miedo

@ porque todo lo que nos estaba pasando era nuevo, no tenia idea como ibamos a
sobrellevar, era muy delicadito, fragil, era muy cansado porque se tenia que tratarle con
mucho cuidado, estar muy pendientes, pero anda de eso ha impedido que la saquemos
adelante a nuestro hijo, de verdad que yo nunca supe porque nos paso todo esto, ya que
siempre iba a mis controles, mi embarazo fue lo mas normal, y pues enterarme de esto
fue un golpe muy fuerte, muy triste ®, pero nosotros llevamos terapias fuimos al

psicélogo, para que nos ayudara a superar esto y sobre todo a aceptar a nuestro hijo ©, al

principio me preocupaba “® porque sera de mi hijito, si podria sobrevivir o no sera, o

quizas que pasar con él, como lo va tratar la gente, porque a veces cuando salimos lo ven
asi algunos todo raro, pero trato de no tomar importancia, al final solo nosotros sabemos

lo que es tener una hija asi.
¢ Qué mas puede comentarme?

Hay sefiorita, que le digo pues hoy en dia creo que mi hijito llego para cambiarme la vida
y la de mi familia, pero para bien, €l es nuestra motivacion para mejorar dia a dia, a pesar
de su discapacidad, yo creo que es muy capaz de lograr muchas cosas y que si nos tiene
a nosotros pues todo eso lo va lograr, si como digo no hay un manual de cémo ser buenos

padres con hijos asi, pero uno aprende poco a poco, y asi a nosotros el amor hacia él nos

ha permitido sequir de pie ©.
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N°12

Unidades de Significado Reduccion Convergencias
Fenomenoldgica Divergencias
Idiosincrasias

1. Aunque tenia el apoyo | Sintié miedo Miedo
siempre de mi esposo
senti mucho miedo.

2. Muy triste. Se sintid triste Tristeza

3. Aceptar a nuestro hijo. | Sintié aceptacion Aceptacion

4. Al principio  me | Se sinti6 preocupada Preocupacion
preocupaba.

5. El amor hacia él nos ha | Siente amor por su hijo Amor

permitido seguir de pie.

ANALISIS IDEOGRAFICO N°12

El discurso devela que, al recibir el diagndstico de su hijo experimento: miedo, tristeza,

preocupacion, sin embargo, con el amor hacia su hijo logro la aceptacion.
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DISCURSO N°13
¢ Qué sentiste cuando te dijeron que tu hijo(a) tenia Sindrome de Down?

Al principio fue muy dificil, me choco bastante, a veces me decia porque a mi, cosas asi
no, porque yo a él lo tuve a los 30 afios, mi embarazo fue muy complicado, no fue normal
como en mi primer hijo, durante los 9 meses tuve nauseas, o me pasaba, después tenia
mucha dilatacion a partir de los cuatro meses empecé a tener dilataciones, que no podia
caminar, no podia moverme asi bastante, ni esfuerzo, porque ya parecia que iba dar a luz,
y tenia que hacer reposo absoluto, a mis controles siempre iba tenia dos obstetras que me
atendian, una me decia que todo esta bien, normal, me decia que solo tenia que cuidarme,
en cambio la otra obstetra si me decia que algo pasaba porque los latidos del bebe eran
muy lentos, los movimientos también igual, no se movia mucho, ella es la que me mando
y me dijo que no era normal que algo podria estar pasando, y me evacuo a chacha, ya
hasta eso tenia 5 meses, pero igual me hicieron uno y otro examen pero nada igual no
encontraron nada y me decian que todo estaba bien, lo Unico que me decian era por el
tamarfio del bebe que era muy chato, me preguntaban si el papa era alto o pequefio y asi,
pero igual ya me dieron de alta y me regrese a mi pueblo, pero aun asi la obstetra no se
convencia'y me decia que consuma chocolates o algo asi para que quizas €l bebe se mueva
y asi. Pues a mi como le digo hasta ese momento nadie me decia que tenia mi nifio, pero
el ginec6logo como que ya sospechaba, y cuando ya iba dar a luz, me tuvieron que evacuar
nuevamente a chacha, porque dijeron que no podia dar a luz en Mendoza, y como ya no
aguante mi nifio naci6 en un puesto de salud por el camino, cuando nace no ni lloraba,
nacié todo moradito, por lo que tuvieron que evacuarme igualmente a chacha, fue ahi
cuando vi su carita no que era diferente, ya llegue al hospital y a mi nifio lo llevaron a sus
observaciones y no me lo entregaron hasta medio dia, pero fijese que nadie me decia nada
que mi bebe tenia Sindrome de Down 0 algo, entonces yo misma les hable a las obstetras
que porque ustedes no me dicen nada, si tienen la obligacién de explicarme la condicién
de mi nifio, que ustedes no se preocupan en decirme nada, y como yo estudie enfermeria
técnica ya conocia un poco de eso y yo misma le dije a la obstetra, yo sé que él es asi, yo
lloraba y lloraba, porque me sentia mal, tenia miedo de lo que le pueda pasar, ya después
el doctor me explico, que tenian que tenerlo en observacion para ver qué es lo que tenia,
como va evolucionando, estuvo en incubadora, y ya después me dieron de alta, y volvi a
Mendoza, en todo momento estuve siempre acompafiada por mi mama, ella me daba valor

y fuerzas, también mi esposo me decia que vamos a salir adelante, que no me preocupe,
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mi familia también y asi todos estuvieron apoyandome, pero si sefiorita del diario yo sigo
pensando y me preocupa a futuro mi hijito, por la sociedad, quizas si algin momento no

estoy que va ser de €l, son cosas que siempre me pregunto y me preocupa.
¢ Qué més puede comentarme?

Pues mire a mi siempre los médicos me decian que mi hijo va sufrir del corazon, de la
vista y seria enfermizo, pero gracias a Dios no paso nada de eso, él es muy sanito, yo cada
cierto tiempo lo llevo a sus terapias del lenguaje porque en esa parte también me decian
que él no va hablar, pero si a veces le cuesta expresarse, pero ya con las terapias ha ido
mejorando; pero también le comento que yo me sentia muy culpable porque durante mi
embarazo yo me enferme de la gastritis y tenia el Helicobacter pylori, por lo que empecé
a tomar algunos medicamentos, y me decia que por eso quizas mi hijito nacio asi, pero ya
luego cuando he ido al médico me fueron explicando como era todo, incluso en Lima
habia una prueba para saber por parte de quien habia sido el problema, pero mi hermana
me dijo que no me hiciera porque con eso igual no iba solucionar nada, mas bien me
hubiera quien sabe peleado mas con mi esposo pero no ambos nos apoyamos y sacamos
adelante a nuestro hijo, su hermano también siempre le para ayudando y es muy pegado

aél.
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DISCURSO N°13
¢ Qué sentiste cuando te dijeron que tu hijo(a) tenia Sindrome de Down?

Al principio fue muy dificil, me choco bastante, a veces me decia porgue a mi, cosas asi

no @, porque yo a él lo tuve a los 30 afios, mi embarazo fue muy complicado, no fue
normal como en mi primer hijo, durante los 9 meses tuve nauseas, no me pasaba, después
tenia mucha dilatacion a partir de los cuatro meses empecé a tener dilataciones, que no
podia caminar, no podia moverme asi bastante, ni esfuerzo, porque ya parecia que iba dar
a luz, y tenia que hacer reposo absoluto, a mis controles siempre iba tenia dos obstetras
que me atendian, una me decia que todo esta bien, normal, me decia que solo tenia que
cuidarme, en cambio la otra obstetra si me decia que algo pasaba porque los latidos del
bebe eran muy lentos, los movimientos también igual, no se movia mucho, ella es la que
me mando y me dijo que no era normal que algo podria estar pasando, y me evacué a
chacha, ya hasta eso tenia 5 meses, pero igual me hicieron uno y otro examen pero nada
igual no encontraron nada y me decian que todo estaba bien, lo Unico que me decian era
por el tamarfio del bebe que era muy chato, me preguntaban si el papa era alto o pequefio
y asi, pero igual ya me dieron de alta y me regrese a mi pueblo, pero aun asi la obstetra
no se convencia y me decia que consuma chocolates o algo asi para que quizas él bebe se
muevay asi. Pues a mi como le digo hasta ese momento nadie me decia que tenia mi nifio,
pero el ginecélogo como que ya sospechaba, y cuando ya iba dar a luz, me tuvieron que
evacuar nuevamente a chacha, porque dijeron que no podia dar a luz en Mendoza, y como
ya no aguante mi nifio nacié en un puesto de salud por el camino, cuando nace no ni
lloraba, nacié todo moradito, por lo que tuvieron que evacuarme igualmente a chacha, fue
ahi cuando vi su carita no que era diferente, ya llegue al hospital y a mi nifio lo Ilevaron
a sus observaciones y no me lo entregaron hasta medio dia, pero fijese que nadie me decia
nada que mi bebe tenia Sindrome de Down o algo, entonces yo misma les hable a las
obstetras que porgue ustedes no me dicen nada, si tienen la obligacién de explicarme la
condicion de mi nifio, que ustedes no se preocupan en decirme nada, y como yo estudie
enfermeria técnica ya conocia un poco de eso y yo misma le dije a la obstetra, yo sé que

él es asi, yo lloraba vy lloraba, porque me sentia mal @, tenia miedo de lo que le pueda

pasar @, ya después el doctor me explico, que tenian que tenerlo en observacion para ver
qué es lo que tenia, como va evolucionando, estuvo en incubadora, y ya después me
dieron de alta, y volvi a Mendoza, en todo momento estuve siempre acompafiada por mi

mama, ella me daba valor y fuerzas, también mi esposo me decia que vamos a salir
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adelante, que no me preocupe, mi familia también y asi todos estuvieron apoyandome,

pero si sefiorita del diario yo sigo pensando y me preocupa a futuro mi hijito ®, por la

sociedad, quizas si alguin momento no estoy que va ser de él, son cosas que siempre me

pregunto y me preocupa.
¢ Qué més puede comentarme?

A mi siempre los médicos me decian que mi hijo va sufrir del corazén, de la vista y seria
enfermizo, pero gracias a Dios no pas6 nada de eso, él es muy sanito, yo cada cierto
tiempo lo llevo a sus terapias del lenguaje porque en esa parte también me decian que él
no va hablar, pero si a veces le cuesta expresarse, pero ya con las terapias ha ido
mejorando; pero también le comento que yo me sentia muy culpable porque durante mi
embarazo yo me enferme de la gastritis y tenia el Helicobacter pylori, por lo que empecé
a tomar algunos medicamentos, y me decia que por eso quizas mi hijito nacio asi, pero ya
luego cuando he ido al médico me fueron explicando como era todo, incluso en Lima
habia una prueba para saber por parte de quien habia sido el problema, pero mi hermana
me dijo que no me hiciera porque con eso igual no iba solucionar nada, mas bien me
hubiera quien sabe peleado mas con mi esposo, pero no ambos NS apoyamos y sacamos
adelante a nuestro hijo, su hermano también siempre le para ayudando y es muy pegado

aél.
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N° 13

Unidades de Significado

Reduccion
Fenomenoldgica

Convergencias
Divergencias
Idiosincrasias

1. Al principio fue muy
dificil, me  choco
bastante, a veces me
decia porque a mi,
cosas asi no.

2. Yo lloraba y lloraba,
porque me sentia mal.

3. Tenia miedo de lo que
le pueda pasar.

4. Del diario yo sigo
pensando y me
preocupa a futuro mi
hijito.

Sintié que le fue muy
dificil

Se sintio mal
Sintié miedo

Sintié preocupacion

Fue dificil

Se sinti6 mal
Miedo

Preocupacion

ANALISIS IDEOGRAFICO N°13

El discurso devela que, al recibir el diagndstico de su hijo experiment6: miedo,

preocupacion, se sintié mal y le fue dificil afrontarlo.
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DISCURSO N°14
¢ Qué sentiste cuando te dijeron que tu hijo(a) tenia Sindrome de Down?

Pues yo me enteré la condicion de mi nifio cuando él tenia 6 meses que tenia Sindrome
de Down, nadie sabia aqui si tenia 0 no, me mandaron a Lima a sacarlo, mi embarazo fue
muy riesgoso tenia bastante sangrado desde un principio hasta el Gltimo, como un periodo
menstrual, yo iba a mis controles y solo me decian que guarde reposo; cuando él nacié
solo tenia problemas al corazon, se le complicaba respirar, él se hacia moradito y me fui
Ilevandole al médico y €l fue que me refirid a Lima porgue no sabia la causa, y ya alla en
la parte de genética fue que me dieron la noticia no que mi hijo tenia la condicion de
sindrome de Down, me explicaron de una buena manera, lo bueno y lo malo no, yo cuando
me dijeron eso me senti muy triste, de pena y preocupacion por la gente como es, muy
ignorante, un poco de miedo por esa parte, pero después por su papa y por mi ha sido
aceptado desde un primer momento, un poco si a mi familia les choco ya que no hemos

tenido algun familiar con esa condicién antes.
¢ Qué mas puede comentarme?

Miré sefiorita yo a mi bebe lo tuve a los 19 afios, por ende, no siempre es seguro que
puedes tener un hijo asi cuando eres mayor, existen otros motivos por ello, debemos estar
informados, mi consejo como seria que si alguien tiene un nifio con la misma condicion
tomen la noticia con calma, que no se alarmen, porque estos nifios son muy carifiosos,

amables y mucho mejor que otros nifios.
¢ Qué mas puede comentarme?

Solo eso.
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DISCURSO N°14
¢ Qué sentiste cuando te dijeron que tu hijo(a) tenia Sindrome de Down?

Pues yo me enteré la condicion de mi nifio cuando él tenia 6 meses que tenia Sindrome
de Down, nadie sabia aqui si tenia 0 no, me mandaron a Lima a sacarlo, mi embarazo fue
muy riesgoso tenia bastante sangrado desde un principio hasta el Gltimo, como un periodo
menstrual, yo iba a mis controles y solo me decian que guarde reposo; cuando él nacié
solo tenia problemas al corazon, se le complicaba respirar, él se hacia moradito y me fui
Ilevandole al médico y €l fue que me refirid a Lima porgue no sabia la causa, y ya alla en
la parte de genética fue que me dieron la noticia, que mi hijo tenia la condicion de
sindrome de Down, me explicaron de una buena manera, lo bueno y lo malo, cuando me

dijeron eso me senti muy triste, de pena ™ y preocupacion ® por la gente como es, muy

ignorante, un poco de miedo © por esa parte, pero después por su papé y por mi ha sido

aceptado desde un primer momento ), un poco si a mi familia les choco ya que no hemos

tenido algun familiar con esa condicién antes.
¢ Qué mas puede comentarme?

Miré sefiorita yo a mi bebe lo tuve a los 19 afios, por ende, no siempre es seguro que
puedes tener un hijo asi cuando eres mayor, existen otros motivos por ello debemos estar
informados, mi consejo como seria que si alguien tiene un nifio con la misma condicion
tomen la noticia con calma, que no se alarmen, porgue estos nifios son muy carifiosos,

amables y mucho mejor que otros nifios.
¢ Qué mas puede comentarme?

Solo eso.
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N°14

Unidades de Significado Reduccion Convergencias
Fenomenoldgica Divergencias
Idiosincrasias
1. Cuando me dijeron eso | Se sintio triste Tristeza
me senti muy triste, de
pena.
2. Preocupacion. Sinti6 preocupacion Preocupacion
3. Un poco de miedo. Sintié miedo Miedo
4. Porsu papay por mi ha | Sintio aceptacion Aceptacion
sido aceptado desde un
primer momento.

ANALISIS IDEOGRAFICO N°14

El discurso devela que, al recibir el diagnostico de su hijo experimentd: tristeza,

preocupacion, miedo y finalmente logro la aceptacion.
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DISCURSO N°15
¢ Qué sentiste cuando te dijeron que tu hijo(a) tenia Sindrome de Down?

Mira fue su papa que lo vio al momento que nacio, para él eso no le asustd y no fue nada
extrafio para él, pero para mi si, yo me entere cuando ella tenia afio y medio, me dieron
lareferencia a Chiclayo, ahi el neuro-pediatra me mando a hacer todos los examenes, para
eso Yo Yya estaba separada del papa de mi hija, ya que eran muy caros y ahi me dijeron la
condicion de mi hija, yo no sabia qué hacer, me senti desesperada y lo Ilame, él me dijo
que este tranquila que va salir adelante como si supiera, pero yo le dije porque no me
dijiste que viste a mi hija asi, pero me dijo que no estaba aseguro porque no se notaba
bien, pero para mi si fue un golpe muy fuerte, desde ahi ya me garro el dolor de cabeza,
que hasta hoy en dia sigo sufriendo, fue muy dificil porque es mi tnica hija, pero después
me dije a mi misma que si yo no la acepto, no voy a poder ayudarla, mi embarazo lo llevé
bien, todo iba tranquilo, asi que no sabia que pudo pasar, a mi aqui no me dijeron porque
yo me atendia en el hospital, pero el medico que me atendia no me dijo nada, pero hubiera
querido que me dijera sabe que sefiora tiene que llevar a tal hospital o hacer esto, si no
estaba seguro, por eso me fui a Chiclayo donde me dieron la noticia, y desde ahi como le
digo arrastro el dolor de cabeza, yo a ella lo tuve a los 18, y bueno mi primera y ultima
hija, después de ella ya no he querido tener otra, y mas que mi hijita es un gran gasto, las
terapias y todo. Como le digo, fue muy duro porque a veces en el jardin le trataban mal,
incluso los mismos profesores, por eso hoy a veces cuando me llaman para algo al colegio,
siempre me pongo un poco dura por la experiencia que ya he tenido, y el miedo a lo que

la gente pueda hacerle no a ella.
¢ Qué mas puede comentarme?

Hay como le digo, uy yo me decia porque a mi, mas porque aun cuando tenia afio y medio
me entere, mi hermanita la menor me decia que tengo que ser fuerte, que Dios a veces
nos manda este tipo de situaciones a mujeres valientes, no podia dormir, yo tuve que
dejarle con mi hermana y mi mama bastante tiempo, ya que tenia que trabajar, porque los
gastos con ella eran muy fuertes, y como le digo a mi si me hizo muy dificil todo este
proceso, pero a su papa no para él fue normal, me parece que él lo tomo como un reto

mas, y un poco de eso me ayudo a mi poder aceptar mas rapido todo esto.

¢ Qué mas puede comentarme?
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A ver como le digo, tener un nifio con esta condicién nos puede pasar a cualquiera, me
gustaria que ojala la sociedad fuera mas inclusiva con todas las personas con discapacidad

en general, que se den cuenta que ellos no son diferentes a los demas, porque estos nifios
necesitan solamente paciencia.
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DISCURSO N°15
¢ Qué sentiste cuando te dijeron que tu hijo(a) tenia Sindrome de Down?

Mira fue su papa que lo vio al momento que nacio, para él eso no le asusto y no fue nada
extrafio para él, pero para mi si, yo me entere cuando ella tenia afio y medio, me dieron
la referencia a Chiclayo, ahi el neuro-pediatra me mando a hacer todos sus examenes,
para eso yo ya estaba separada del papé de mi hija, todos esos examenes eran muy caros
y ahi me dijeron la condicion de mi hija, yo me sentia mal ¥, no sabia qué hacer, y lo

Ilame, él me dijo que este tranquila que va salir adelante como si supiera, me senti
preocupada @ pero yo le dije porque no me dijiste que viste a mi hija asi, pero me dijo
que no estaba aseguro porque no se notaba bien, pero para mi si fue un golpe muy fuerte,
desde ahi ya me agarro el dolor de cabeza, que hasta hoy en dia sigo sufriendo, fue muy

dificil porque es mi tnica hija ®, pero después me dije a mi misma que si yo no la acepto,

no voy a poder ayudarla, mi embarazo lo lleve bien, todo iba tranquilo, asi que no sabia
que pudo pasar, a mi aqui no me dijeron porque yo me atendia en el hospital, pero el
médico que me atendia no me dijo nada, pero hubiera querido que me dijera sabe que
sefiora tiene que llevar a tal hospital o hacer esto, si no estaba seguro, fue por eso que me
fui a Chiclayo donde me dieron la noticia, y desde ahi como le digo arrastro el dolor de
cabeza, yo a ella lo tuve a los 18, y bueno mi primera y Gltima hija, después de ella ya no
he querido tener otra, y mas que mi hijita es un gran gasto, las terapias y todo. Como le
digo fue muy duro porque a veces en el jardin le trataban mal, incluso los mismos
profesores, por eso hoy a veces cuando me llaman para algo al colegio, siempre me pongo
un poco dura por la experiencia que ya he tenido, y el miedo a lo que la gente pueda

hacerle no a ella.
¢ Qué mas puede comentarme?

Hay como le digo, yo me decia porque a mi, mas porque aun cuando tenia afio y medio
me entere, mi hermanita la menor me decia que tengo que ser fuerte, que Dios a veces
nos manda este tipo de situaciones a mujeres valientes, no podia dormir, yo tuve que
dejarle con mi hermana y mi mama bastante tiempo, ya que tenia que trabajar, porque los

gastos con ella eran muy fuertes, y como le digo a mi si me hizo muy dificil todo este

proceso ¥, pero a su papé no para él fue normal, me parece que él lo tomo como un reto

mas, y un poco de eso me ayudo a mi poder aceptar mas rapido todo esto.

¢ Qué mas puede comentarme?
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Como le digo tener un nifio con esta condicién nos puede pasar a cualquiera, me gustaria
que ojalé la sociedad fuera mas inclusiva con todas las personas con discapacidad en
general, que se den cuenta que ellos no son diferentes a los demas, porque estos nifios

necesitan solamente paciencia.
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N°15

Unidades de Significado Reduccion Convergencias
Fenomenoldgica Divergencias
Idiosincrasias
1. Yo me sentia mal Se sintio mal Se sintié mal
2. Me senti preocupada Sintié preocupacion Preocupacion
3. Fue muy dificil porque
es mi Unica. Sintié que fue muy dificil. | Fue dificil (1y 2)
4. A mi si me hizo muy | Le fue dificil.
dificil todo este
proceso.

ANALISIS IDEOGRAFICO N°15

El discurso devela que, al recibir el diagndstico de su hijo experimento: sintié que le fue

dificil, se sintid mal y preocupacion.

81



DISCURSO N°16
¢ Qué sentiste cuando te dijeron que tu hijo(a) tenia Sindrome de Down?

No me dijeron directamente que mi hijo tenia Sindrome de Down, el primer dia cuando
nacid, fue muy emocionante, porque esperdbamos una tercera hija. Ya tenia dos hijas y
me habian dicho que tendria otra mujercita, al nacer el varon, estabamos muy
emocionados por la sorpresa. Mi esposo estaba muy emocionado porque siempre habia
querido un nifio. En ese momento, todo parecia normal; mi hijo lacté y llor6 como un
nifio cualquiera. No mostraba signos evidentes de tener habilidades diferentes, asi que no
me preocupé; al dia siguiente, esperaba recibir el alta como habia sido con mis hijas,
aunque mi hijo habia nacido prematuro a los ocho meses. Sin embargo, el médico reviso
sus manos y me preguntd si habia alguien en la familia con ojos rasgados. Le dije que no,
y recomendo hacerle una prueba de trisomia 21. No me alarmé porgue no sabia lo que
era, seguido menciono que estaba un poco amarillo por ser prematuro y necesitaba estar
en la incubadora y no estaba de alta aiun. Me quedé con muchas dudas sobre la trisomia
21, sentia cOlera por no entender lo que estaba pasando, ya que nunca habia escuchado
sobre eso. Si de forma directa me dicen que era Sindrome de Down, la situacién habria
sido diferente, en ese momento sale doctor salidé, me puse a investigar, que era eso, y ya
ahi hablaba que era nifios que tienen sindrome de Down, que tienen un cromosoma mas,
YO0 no supe que hacer en ese momento, me embargo una tristeza muy grande y llamé a mi
esposo, él me dijo que se habia desvelado por tanta emocién que no habia podido dormir,
le dije que tenia que venir porque el médico me dijo que teniamos que hacerle pruebas,
Ilegd el empecemos a investigar y lo que él estaba al 100 se vino a 0, se desesperaba, fue
como un duelo de verdad, sobre todo para mi esposo, yo me sentia mal, no sabia qué
hacer, tenia mucho miedo, era una mezcla de emociones fuertes, luego me trasladaron al
hospital virgen de Fatima para que atendieran a mi hijo, ya que ahi habia mas especialistas
y una doctora de ahi escuche cuando le dijo a una prima mia, el nifio tiene sindrome de
Down no, ahi tenia dos dias de nacido, hay y yo lo escuche, pero yo no le dije a mi esposo,
y ya cuando yo estaba internada ahi y me Ilamaban para darle de lactar a mi hijo, yo
miraba a los otros nifios y a mi hijo, y me di cuenta que si €l tenia sindrome de Down,
porque era diferente, tenia el cuello corto, era chino, su abdomen era diferente al de los
otros nifios, pero a pesar de eso mi hijo era bien inquieto, no es que estaba quietito no, me
decia también puede que no sea 0 no tenga eso, me puse a investigar e investigar, yo si

llore cuando llego mi hermana, le conté porque era una cosa nueva para mi, y veia pues
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tantas cosas que decian con relacién a ellos, que vienen con muchas enfermedades, y mas
mi esposo que el si de verdad estaba bien desecho, triste, nos sentimos decepcionados, la
verdad que fue muy frustrante todo ese momento para ambos, nos deciamos porque a
nosotros, me llamaba, me preguntaba, €l se la paraba investigando, estaba pero recontra
mal no, y justo yo ahi me encontré con la historia de unos papéas también que tuvieron a
su nifio asi, y vi que la esposa era la que habia salido mas pronto de este duelo no, apoyo
a su esposo en todo eso, y me dije no, yo soy esa, yo tengo que ser la fuerte aqui, tengo
que salir adelante, y mi esposo se negaba a creer que era un nifio con sindrome de Down,
asi que a los trece dias nos trasladamos a Lima, a que le hagan todos los examenes, para
confirmar o descartar lo que era, pero yo si sabia que él era un nifio con Sindrome de

Down.
¢ Qué més puede comentarme?

Como le decia, ya en Lima en neonatologia me confirmaron lo que yo ya sabia, la doctora
me recomendo apoyarle llevarle a sus terapias, gracias a Dios siempre he tenido el apoyo
de mi familia y por parte de la de mi esposo también, siempre han estado apoyandonos.
Hasta ahora o me he rendido, pero yo si primero sentia una gran preocupacion por su
futuro, por lo que pueda pasar con el si yo no estoy, yo de verdad creia que cargaba una
cruz muy grande que por algo Dios me habia dado un hijo asi, creo que mi nifio lleg6 a
mi familia como una bendicion, para que podamos ver la vida de otra manera, al tener un
hijo con esta condicion se puede entender la parte humana de una parte mas cerquita no,
porque al y tener un nifio en casa y ver cuando ya va al escuela, o la calle, la gente no
siempre lo va tratar como uno quisiera no, por eso es muy importante y he aprendido con
el tiempo que como papas debemos aceptar lo méas pronto posible a nuestros nifios (11),
darles amor, atencidn, llevarle a sus terapias, porque muchas veces los diagnésticos no
pueden ser muy alentadores, hasta los mismos médicos muchas veces nos diran que mira
puede tener esto o lo otro, te bombardean de todo eso, pero no es que lo vaya a tener o
quizas si no, pero yo también por mi parte investigando, ensefiandole a mi familia como
también ayudarlo, y muy importante como digo la aceptacion, porque si es un duelo, es
muy dificil afrontarlo, no es que te den la noticia y te vas a alegrar, pero si debemos ser
empaticos y pensar en los deméas porque lo Unico que ellos buscan es ser queridos y
tratados como los demas, el amor a mi hijito y el de toda mi familia me han ayudado a
ser fuerte, él nos ha traido alegria a todos, para nosotros cada cosa que hace me hace sentir

orgullosa de él, sé que poco a poco podra ir mejorando.
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DISCURSO N°16
¢ Qué sentiste cuando te dijeron que tu hijo(a) tenia Sindrome de Down?

Bueno no me dijeron directamente que mi hijo tenia Sindrome de Down, el primer dia
cuando nacid, fue muy emocionante, porque esperdbamos una tercera hija. Ya tenia dos
hijas y me habian dicho que tendria otra mujercita, entonces cuando nacié un varon,
estdbamos muy emocionados por la sorpresa. Mi esposo estaba especialmente
emocionado porque siempre habia querido un nifio. En ese momento, todo parecia
normal; mi hijo lacté y lloré como un nifio cualquiera. No mostraba signos evidentes de
tener habilidades diferentes, asi que no me preocupé; al dia siguiente, esperaba recibir el
alta como habia sido con mis hijas, aunque mi hijo habia nacido prematuro a los ocho
meses. Sin embargo, el médico revisé sus manos y me preguntd si habia alguien en la
familia con ojos rasgados. Le dije que no, y entonces me recomendo hacerle una prueba
de trisomia 21. No me alarmé porque no sabia lo que era, pero el médico menciono que
mi hijo estaba un poco amarillo por haber nacido prematuro y necesitaria estar en la
incubadora, asi que no saldria del hospital ain. Me quedé con muchas dudas sobre la
trisomia 21, sentia célera por no entender lo que estaba pasando ), ya que nunca habia

escuchado sobre eso. Si me hubieran dicho directamente que era Sindrome de Down, la
situacion habria sido diferente, entonces en ese momento que el doctor salié yo me puse
a investigar, que era eso, y ya ahi hablaba que era nifios que tienen sindrome de Down,

gue tienen un cromosoma mas, yo no supe que hacer en ese momento ®, me embargo

una tristeza muy grande ®y lo tnico que hice es llamar a mi esposo, él me dijo que se

habia desvelado por tanta emocidn que no habia ni podido dormir, le dije que tenia que
venir porque el médico me dijo que teniamos que hacerle la prueba, llego el empecemos
a investigar y lo que él estaba al 100 se vino a 0, se desesperaba, fue como un duelo de

verdad, sobre todo para mi esposo, yo me sentia mal ), no sabia qué hacer, tenia mucho

miedo ®, era una mezcla de emociones fuertes, luego me trasladaron al hospital virgen
de Fatima para que atendieran a mi hijo, ya que ahi habia mas especialistas y una doctora
de ahi escuche cuando le dijo a una prima mia, el nifio tiene sindrome de Down no, ahi
tenia dos dias de nacido, hay y yo lo escuche, pero yo no le dije a mi esposo, y ya cuando
yo estaba internada ahi y me llamaban para darle de lactar a mi hijo, yo miraba a los otros
nifios y a mi hijo, y me di cuenta que si él tenia sindrome de Down, porque era diferente,
tenia el cuello corto, era chino, su abdomen era diferente al de los otros nifios, pero a

pesar de eso mi hijo era bien inquieto, no es que estaba quietito no, me decia también
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puede que no sea 0 no tenga eso, me puse a investigar e investigar, yo si llore cuando
llego mi hermana, le conté porque era una cosa nueva para mi, y veia pues tantas cosas
que decian con relacion a ellos, que vienen con muchas enfermedades, y mas mi esposo

que el si de verdad estaba bien desecho, triste, nos sentimos como decepcionados ©, la

verdad que fue muy frustrante todo ese momento para ambos ), nos deciamos porque a

nosotros, me llamaba, me preguntaba, €l se la paraba investigando, estaba pero recontra
mal no, y justo yo ahi me encontré con la historia de unos papas también que tuvieron a
su nifio asi, y vi que la esposa era la que habia salido méas pronto de este duelo, apoyo a
su esposo en todo eso, y me dije, yo soy esa, yo tengo que ser la fuerte aqui, tengo que

salir adelante, y mi esposo se negaba a creer que era un nifio con sindrome de Down @,

asi que a los trece dias nos trasladamos a Lima, a que le hagan todos los exdmenes, para
confirmar o descartar lo que era, pero yo si sabia que él era un nifio con Sindrome de

Down.
¢ Qué mas puede comentarme?

Como le decia, ya en Lima en neonatologia me confirmaron lo que yo ya sabia, la doctora
me recomendo apoyarle llevarle a sus terapias, gracias a Dios siempre he tenido el apoyo
de mi familia y por parte de la de mi esposo también, siempre han estado apoyandonos.

Y si hasta ahora o me rendido con él, pero yo si en los primeros sentia una gran

preocupacion por su futuro, por lo que pueda pasar con el si yo no estoy ©, yo de verdad

creia que cargaba una cruz muy grande que por algo dios me habia dado un hijo asi, creo

que mi nifio llego a mi familia como una bendicion 9, para que podamos ver la vida de

otra manera, al tener un hijo con esta condicion se puede entender la parte humana de una
parte mas cerquita, porque al y tener un nifio en casa y ver cuando ya va al escuela, o la
calle, la gente no siempre lo va tratar como uno quisiera no, por eso es muy importante y

he aprendido con el tiempo que como papas debemos aceptar lo mas pronto posible a

nuestros nifios V), darles amor, atencion, llevarle a sus terapias, porque muchas veces los

diagndsticos no pueden ser muy alentadores, hasta los mismos médicos muchas veces nos
dirdn que mira puede tener esto o lo otro, te bombardean de todo eso, pero no es que lo
vaya a tener 0 quizas si no, pero yo también por mi parte investigando, ensefiandole a mi

familia como también ayudarlo, y muy importante como digo la aceptacion, porque si es

un duelo, es muy dificil afrontarlo 2, no es que te den la noticia y te vas a alegrar, pero
si debemos ser empaticos y pensar en los demés porque lo Gnico que ellos buscan es ser

queridos y tratados como los demas, el amor a mi hijito y el de toda mi familia me han
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ayudado a ser fuerte 3 él nos ha traido alegria a todos % cada cosa que hace me hace

sentir orgullosa de él, sé que poco a poco podra ir mejorando.
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N°16

Unidades de Significado

Reduccion
Fenomenoldgica

Convergencias
Divergencias
Idiosincrasias

10.

11.

12.

13.

14.

Sentia cdlera por no
entender lo que estaba
pasando.

No supe que hacer en
ese momento

Me embargo una
tristeza muy grande.

Yo me sentia mal
Yo si tenia mucho
miedo

Nos sentimos como
decepcionados.

Fue muy frustrante
todo ese momento para
ambos.

Mi esposo se negaba a
creer que era un nifo
con sindrome de Down.
Sentia una  gran
preocupacion por su
futuro, por lo que pueda
pasar con el si yo no
estoy.

Mi nifio llegd a mi

familia como una
bendicién.
Aprendido con el

tiempo que como papas
debemos aceptar lo méas

pronto  posible a
nuestros nifos.

Es muy dificil
afrontarlo.

El amor a mi hijito y el
de toda mi familia me
han ayudado a ser
fuerte.

El nos ha traido alegria
a todos.

Sinti6 célera

No supo que hacer
Sintio tristeza

Se sintio mal
Sintié miedo

Se sintid decepcionada

Sinti6 frustracion

Sintié negacion

Sintié preocupacion

Sintié que su hijo es una
bendicion

Logro la aceptacion

Sinti6 que fue dificil

El amor por su hijo le
ayudo a ser fuerte.

Siente que le trajo alegria

Sinti6 célera

No supo que hacer
Tristeza

Se sintié mal
Miedo

Decepcion

Frustracion

Negacion

Preocupacion

Es una bendicion

Aceptacion

Fue dificil

Amor

Alegria
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ANALISIS IDEOGRAFICO N°16

El discurso devela que, al recibir la noticia del diagndéstico de su hijo experimento: célera,
decepcion, negacion, tristeza, miedo, no supo que hacer, se sintié mal, frustracion,
preocupacion, le fue dificil, sin embargo, siente que su hijo es una bendicion, ademas el

amor por €l le ayudo a lograr la aceptacion, trayendo alegria a su familia.
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CUADRO DE ANALISIS NOMOTETICO

CUADRO Dl |D2 |D3 |D4 |D5 |D6 |D7 |D8 |D9 |Di10 |[D11 | D12 | D13 | D14 | D15 | D16
NOMOTETICO DE
CONVERGENCIAS

Tristeza X X X X X X X

Coélera X X

Se sintio mal X X X X X

Aceptacion X X X X X X X

Alegria X X X

Preocupacion X X X X X X X

Miedo X X X X X X X X

Negacion X

Frustracién X X X

Fue dificil X X X X

Amor X X

Decepcion

XIX|IX[X|X[X|X[X|X[|X]|X|X]|X

No supo que hacer

DIVERGENCIAS

Tristeza vs Alegria X X

IDIOSINCRASIAS

Una bendicién de | x X X
Dios
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CATEGORIAS
Convergencias

l. Sentimientos de tristeza (sintid tristeza, frustracion, decepcion, sintié que fue

dificil, sinti6 cllera y se sinti6 mal).

Il. SENTIMIENTO DE MIEDO (sinti6 miedo, preocupacion, no supo que hacer).
I1l.  Sentimiento de alegria (alegria y amor).

Divergencias

IV.  Tristeza vs alegria.

Idiosincrasias

l. Es una bendicién de Dios (sintié que su hijo es una bendicion de Dios, sintié que
su hijo es una bendicion).
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COMPRENSION DEL FENOMENO

Sentimiento de
alegria

Sentimiento de
tristeza

SENTIMIENTOS DE
MIEDO

f

IDEOSINCRACIA

91



IV. REFLEXIONANDO

El estudio ha develado que los padres al de recibir el diagnostico de Sindrome de Down
en su hijo, han experimentado una serie de sentimientos. Las categorias identificadas,
tanto de convergencias, divergencias e idiosincrasia ofrecen una vision profunda de la

complejidad emocional que enfrentan los padres en esa situacion.

Es asi que, en el presente estudio, se encontr6 que la comprension del fendmeno es
“padres y madres con sentimientos encontrados, miedo y fe”, que fue resultado de los 16

discursos brindados por los padres y madres que participaron en el estudio.

Similitud con Llatas (2023) en Chachapoyas, demostr6 que las familias a raiz de la llegada
de un nuevo miembro con SD, desencadena una mezcla de emociones. Por un lado, surgen
sentimientos negativos como miedo, pena, tristeza, preocupacion y frustracién. Sin
embargo, también emergen sentimientos positivos como alegria, tranquilidad, amor y
felicidad; asi mismo, las madres de hijos con SD experimentan un acercamiento
espiritual, considerando a sus hijos como una bendicion divina, lo que les da fuerza para

enfrentar las circunstancias con valentia y esperanza.

Los resultados concuerdan con la presente investigacion, los padres que participaron en
el estudio manifiestan una mescla de emociones fuertes frente al diagnostico de sus hijos,
en el que predominan sentimientos de miedo y tristeza, generados por la incertidumbre y
el futuro incierto de sus hijos. Sin embargo, también emergen sentimientos de alegria y
satisfaccion al observar los avances y logros de sus menores, lo que a su vez se convierte
en una fuente de motivacion y energia para ellos. Ademas, el acercamiento a la fe y la
espiritualidad ha permitido a las familias encontrar consuelo, fortaleza y una nueva
perspectiva para enfrentar los desafios, considerando a sus hijos como una bendicion y

un regalo divino que ha enriquecido sus vidas de manera significativa.

A continuacion, se describen los sentimientos que vivencian los padres al recibir el

diagnostico de SD de su hijo.

SENTIMIENTO DE MIEDO

Dicho sentimiento es uno de los mas predominantes en el estudio, que surgieron a raiz
del diagnostico de SD. Este miedo abarca preocupaciones sobre la crianza, como la

sociedad los tratard y quién cuidara de ellos cuando los padres ya no estén presentes.
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En este sentido como lo manifiestan los participantes en los discursos: N° HI “..fuve
mucho miedo”, V' “...miedo”, VI “...miedo”, VIII “...miedo”, |X “...miedo”, XlI

“...miedo”, Xl “...miedo”, XIV “...miedo”, XV “...miedo”.

En tal sentido Ticlla (2024) presenta tres subcategorias, donde los padres relatan los
cambios drasticos que ha traido a sus vidas el nacimiento de un hijo con sindrome de
Down: los cambios en la vida diaria luego de la llegada del nuevo ser, el impacto del
diagnostico, que resulta ser un acontecimiento inesperado y las expectativas de los padres
sobre el futuro de sus hijos; asi mismo, refieren a través de sus vivencias, que el
diagnostico ha acarreado sentimientos de miedo, temor, hasta incluso resentimiento.

Ademas, manifiestan que sienten preocupacion por el futuro incierto de sus hijos.

Similar coincidencia de Chavez (2023) en Chachapoyas, donde los padres y la familia en
general, al saber el diagnostico de discapacidad de su hijo, experimentan una gama de
emociones y sentimientos, que van desde el temor y el miedo, hasta llegar a comprender

con el tiempo que del llanto y la tristeza puede surgir la alegria y la aceptacion.

Cruz et al., (2020) en Ecuador, evidencian mediante las narrativas de los padres, que la
manera en que reciben el diagnostico, muestra la falta de capacitacion y conocimiento
que tienen los profesionales para socializar la informacion, ya que, solo se centran en
exponer lo negativo, causando miedo, incertidumbre y preocupacion, lo que, los obliga a
buscar informacion por sus propios medios, siendo, en su mayoria el internet la fuente

mas cercana y accesible y adquieren informacion que no siempre es confiable.

Queda claro que, las manifestaciones de miedo en los padres son un factor muy
predominante debido al gran impacto que genera en ellos, ya que la noticia llega de una
manera inesperada. Ese miedo abarca maultiples dimensiones, desde la incertidumbre
sobre el futuro y las posibles complicaciones de salud, hasta las preocupaciones sobre la

aceptacion social y el cuidado a largo plazo del nifio.

SENTIMIENTOS DE TRISTEZA

La emision del diagnostico de SD por los profesionales de la salud, ha generado en los

padres un mayor indice de afrontamiento negativo frente a la noticia, esto refleja un
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impacto significativo de recibir una noticia inesperada y desafiante, ademas que los
profesionales utilizan un lenguaje peyorativo, lo que, provoca una vision pesimista de una

discapacidad sin solucion. A raiz de ello surgen sentimientos negativos como: tristeza.

Asi se evidencian en los discursos: N° | “...me senti muy triste”, \V “...triste”, VI
“.riste”, VIII “..triste”, X “..tristeza”, Xl “..triste”, XIV “..triste”, XVI
“...tristeza’.

Este sentido existe similitud con el estudio de Toapanta (2022), las familias sufren un
gran impacto emocional tras el diagnostico de sindrome de Down, manifestando tristeza,
Ilanto y angustia, por lo que, el apoyo de la familia es el soporte fundamental para la
integracion de este nuevo integrante. Asimismo, destaca a través de las manifestaciones
de participantes del estudio, que la noticia genera un desgaste emocional que conlleva a
los padres y familia a experimentar alteraciones fisicas y psicoldgicas como: ansiedad,

depresion, estrés, entre otros.

El embarazo, es una etapa en la que los padres generan planes, ideales y sentimientos
sobre su futuro hijo, que van a ser confrontados cuando reciben el diagndstico de
discapacidad, pues ellos, ya van creando una imagen mental, que de un momento a otro
desaparece, torndndose como un sentimiento de decepcién inmediata para los
progenitores, esas reacciones son las que se encuentran en quienes participaron de la
investigacion, pues, se ven confrontados a un diagnéstico que no habian contemplado
(Andrade & Villaprado, 2021).

En ese sentido Morea & Anaya (2020), afirman que, cuando un padre recibe la noticia de
discapacidad de un hijo, se presentan alteraciones y ciertas rupturas de los ideales que se
habian creado ante la llegada del nuevo ser, pues ellos van a fantasear sobre la realidad
de ese futuro hijo, que nombre le van a poner, a quién se va parecer, cOmo sera, hasta
inclusive el futuro que quieren para ese hijo en particular, los relatos de los padres dejan

Ver que a pesar de esas situaciones imprevistas, logran la aceptacion

Casado et al., (2023) evidencian que, tras la informacion de discapacidad, puede impactar
de modo significativo en la salud mental de los padres, estrés y ansiedad, a causa de la
incertidumbre del futuro incierto de sus hijos, la falta de recursos para que puedan salir

adelante, asi mismo experimentan altos indices de depresion, tras las expectativas no
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cumplidas y el reajuste a su nueva realidad, que puede traer consigo sentimientos de culpa

y auto culpa, cuestionandose sucesos que hicieron o provoco la condicion.

En ese orden, el Ministerio de Salud (MINSA) menciona que, se llevan a cabo cursos que
aportan multiples acciones, orientacion psicoldgica a los padres y familiares de personas
con sindrome de Down, capacitaciones continuas al personal de salud y administrativos
en la humanizacién de servicios para transformar significativamente la experiencia del
usuario, asi mismo asesorias a gestantes con embarazo riesgoso y el seguimiento e

intervencion a nifios con la condicién (MINSA, 2023).

El sentimiento de tristeza que atraviesan los padres frente al diagndstico de esa condicion
de su hijo, refleja una reaccion natural ante una situacion inesperada y desafiante. La
emocion pone de manifiesto el impacto significativo que tal noticia puede tener en la vida

de los padres.

ALEGRIA

Para llegar a este sentimiento los padres atraviesan un proceso emocional complejo que
puede involucrar diversas etapas como la negacion, la tristeza, la culpa, y finalmente,
lograr la adaptacion lo que provocaria una alegria y satisfaccion en los padres. Durante
este camino, es comudn experimentar una gama de emociones intensas y contradictorias,
pero también puede ser una oportunidad para crecer, aprender y encontrar un nuevo
sentido de amor y dedicacion hacia su hijo. Como se muestra en los discursos: N° 1l

“..alegria”, VIl “...alegria”, X “...alegria”, XVI “...alegria”.

La alegria se define como una emocidn positiva que emerge cuando uno se siente feliz,
contento o satisfecho. Segiin Dominguez & Ibarra (2017), en la psicologia positiva, la
alegria es crucial para el bienestar y se manifiesta de diversas maneras, como el placer, la
gratitud, la esperanza y el sentido de propésito, subraya que la alegria no solo proviene
de momentos placenteros o logros especificos, sino también de la conexién emocional
con otros, la basqueda de metas significativas y el uso de nuestras fortalezas personales

en la vida diaria.
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De acuerdo con Antisoli et al. (2019) en Chile, la familia al recibir el diagnostico de SD,
inicia una trayectoria emocional que los acompafiara de por vida. El proceso se
complementa con el apoyo social, que establece la familia con las instituciones y
organizaciones aliadas, que brindan el soporte emocional necesario para lograr en sus
hijos autonomia y calidad de vida. Asimismo, se evidencié a través de la entrevista, que
los padres al momento del diagnostico manifiestan una gama de sentimientos desde

impacto, negacion, tristeza o dolor, hasta lograr la aceptacién y alegria.

La investigadora deduce que los padres han manifestado diversos sentimientos tras recibir
el diagndstico de sindrome de Down. Estos sentimientos varian y no siguen un orden
determinado, ya que cada familia vive el proceso de acuerdo con sus experiencias propias,
conocimientos y el apoyo recibido. La alegria surge a medida que ellos van encontrando
aceptacion y amor incondicional hacia su hijo, valorando los momentos compartidos y
celebrando los logros y el crecimiento de su hijo. Este proceso de encontrar alegria en
medio de los desafios puede ser una poderosa fuente de bienestar y resiliencia para las

familias

TRISTEZA VS ALEGRIA

En la malla de sentimientos que experimentan los padres tras el diagnostico de SD, se
observa una divergencia entre sentimientos de tristeza y alegria. Al respecto Diaz &
Ramirez (2018) en el contexto de las diversas emociones experimentadas, por los padres
al inicio, ya que, experimentan una profunda tristeza al recibir el diagnostico de SD. Sin
embargo, con el tiempo, muchos informan una transicion hacia sentimientos de alegria y

aceptacion.

Tras recibir el diagnostico de sindrome de Down, los padres experimentan una mezcla de
emociones tristeza y alegria. Inicialmente, la tristeza surge por la alteracion de sus
expectativas y suefios, acompariada de un duelo y miedo constante sobre el futuro de su
hijo. Este sentimiento se agrava por el temor a la discriminacion y las dificultades
sociales. Con el tiempo, el amor incondicional hacia su hijo y la celebracidn de sus logros

generan una profunda alegria
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BENDICION DE DIOS

Para alcanzar la etapa de aceptacion, los padres pasan por un proceso arduo, tras el
impacto inicial del diagnostico, muchos buscan consuelo en sus creencias espirituales, lo
que incrementa su fe y los lleva a interpretar la llegada de su hijo como una bendicion de
Dios. Como se muestra en los discursos: N° | “..llegé6 a mi familia como una

bendicion...”, V1 “...bendicion”, XV “...bendicion”.

De manera similar Abanit et al. (2021) en Indonesia argumenta que los padres utilizan
diversos mecanismos de afrontamiento para enfrentar los impactos que trae la
discapacidad de un hijo, basdndose en sus experiencias, culturas, religion y el apoyo
recibido. La espiritualidad proporciona consuelo y esperanza a los padres, permitiéndoles
encontrar fortaleza en sus creencias religiosas y desarrollar una perspectiva positiva sobre
la situacion. Ese enfoque espiritual no solo los ayuda a manejar el estrés y la
incertidumbre, sino que, fomenta un sentido de comunidad y apoyo social, facilitando la

adaptacion y aceptacion de la discapacidad de su hijo.

La investigadora resume que, al abordar las vivencias desde una perspectiva subjetiva,
sera de gran utilidad para los padres y otros miembros de la familia de nifios con sindrome
de Down. A través del analisis y la comprension de las experiencias, se podran desarrollar
en investigaciones posteriores, estrategias de apoyo que permitan enfrentar la situacion

con menos miedo y conflictos.
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V.

CONSIDERACIONES FINALES
Los padres que participaron en el estudio experimentan una mezcla de emociones
fuertes tras el diagnostico de sus hijos, predominando el miedo y la tristeza debido a
la incertidumbre sobre el futuro. Sin embargo, también sienten alegria y satisfaccion
al observar los avances y logros de sus hijos, lo que les motiva y energiza. Lafey la
espiritualidad les proporcionan consuelo y fortaleza, permitiéndoles ver a sus hijos
como una bendicion y un regalo divino que ha enriquecido sus vidas
significativamente.
El miedo es una reaccion predominante en los padres debido al impacto inesperado
del diagnostico. Este miedo abarca diversas dimensiones, incluyendo la incertidumbre
sobre el futuro, posibles complicaciones de salud, preocupaciones sobre la aceptacion
social y el cuidado a largo plazo del nifio.
El sentimiento de tristeza que atraviesan los padres frente al diagnostico de esa
condicion de su hijo, refleja una reaccién natural ante una situacion inesperada y
desafiante.
La alegria surge a medida que ellos van encontrando aceptacion y amor incondicional
hacia su hijo, valorando los momentos compartidos y celebrando los logros y el
crecimiento de sus menores.
Tras el impacto inicial del diagnostico, muchos buscan consuelo en sus creencias
espirituales, lo que incrementa su fe y los lleva a interpretar la llegada de su hijo como

una bendicién de Dios.
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VI. RECOMENDACIONES
A los padres y madres de los nifios que participaron en el estudio, buscar soporte
emocional y psicoldgico para comprender, apoyar y aceptar el diagnéstico de sindrome

de Down.

A la directora del CEBE “Monseiior Octavio Ortiz Arrieta”, promover un trabajo
colaborativo con los padres de familia, brindandoles un soporte integral y estableciendo
una comunicacion continua. Fomentar un dialogo abierto y frecuente con las familias
abordando de manera efectiva las necesidades y preocupaciones relacionadas con el
desarrollo y bienestar de sus hijos

A la escuela Profesional de Psicologia de la Universidad Nacional Toribio Rodriguez
de Mendoza (UNTRM), trabajar de manera conjunta con las organizaciones aliadas que

apoyan a padres de hijos con sindrome de Down, para mejorar su calidad de vida.
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Anexo 01
Matriz de Consistencia

Titulo: Vivencias de los padres en el diagnostico de nifios con sindrome de Down.Chachapoyas-2023.

PROBLEMA DE INVESTIGACION

OBJETIVOS

MARCO METODOLOGICO

¢ Como vivencian los padres el diagnostico de
nifios con sindrome de Down en Chachapoyas-
2023?

General:

Comprender el fendmeno de las vivencias de
los padres en el diagndstico de nifios con
sindrome de Down.Chachapoyas-2023.

Orientacion: Bésica.

Contrastacion: Descriptiva.

Enfoque: Cualitativa fenomenoldgica.

Area de estudio: padres de familia que tengan
un integrante con sindrome de Down.
Poblacién: padres y madres de familia que
tengan un integrante con sindrome de Down de
la ciudad de Chachapoyas, Amazonas.
Muestra: compuesta por 20 padres de familia
que tengan un integrante con sindrome de
Down Chachapoyas. Amazonas, logrando la
saturacion en el participante N° 16.
Método: Inductivo.

Técnica: Entrevista a profundidad.
Instrumento: Guia de entrevista
estructurada a profundidad.

Andlisis: de contenido cualitativo
Presentacion: Esquemas de aproximacion
fenomenoldgica.

no
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Anexo 02

UNIVERSIDAD NACIONAL TORIBIO RODRIGUEZ

DE MENDOZA DE AMAZONAS

CONSENTIMIENTO INFORMADO

D S identificado(a)
con DNI N° ..., , he sido informado (a) por la investigadora Joselin
Katerine Oliva Lapiz de la escuela profesional de psicologia de la Universidad Nacional
Toribio Rodriguez de Mendoza de Amazonas, quien esta realizando un trabajo de
investigacion titulado “Vivencias de los padres en el diagndstico de nifios con sindrome

de Down.Chachapoyas-2023”.

Es por eso que doy mi consentimiento de formar parte de esta investigacion sabiendo que
la informacion brindada sera grabada al cual tendra acceso la tesista y la asesora quienes

garantizan la confidencialidad y secreto a mi privacidad.

Soy consciente que el informe final de investigacion sera publicado, asi mismo tendiendo
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 del informante Firma del investigador
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Anexo 03
UNIVERSIDAD NACIONAL TORIBIO RODRIGUEZ

DE MENDOZA DE AMAZONAS

GUIA DE ENTREVISTA A PROFUNDIDAD

INTRODUCCION.

Estimado sefior/a, reciba cordial saludo de la tesista Joselin Katerine Oliva Lapiz, invito
su participacion en el desarrollo del presente estudio, que tiene como objetivo ejecutar el
informe de investigacion titulado “vivencias de los padres en el diagndstico de nifios con
sindrome de Down. Chachapoyas—2023”. Se pide que por favor responda las
interrogantes con total sinceridad teniendo en cuenta la seriedad del caso, agradezco de
antemano su participacion.

DATOS GENERALES:

Seuddénimo:

Edad:

Sexo:

Parentesco:

INSTRUCCIONES

A continuacion, se realizaran preguntas enfocadas al momento de recibir el diagnostico,
responda a ello en cuanto a sus experiencias vividas y su criterio.

Pregunta orientadora

¢ Qué sentiste cuando te dijeron que tu hijo(a), tenia sindrome de Down?

¢ Qué mas?
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Anexo 04

UNIVERSIDAD NACIONAL TORIBIO RODRIGUEZ
DE MENDOZA DE AMAZONAS

COMPROMISO DE CONFIDENCIALIDAD

Estimado participante:

La presente investigacion, para el cual usted ha manifestado libremente su deseo de
participar, y habiendo aceptado su consentimiento informado, la autora de la presente
investigacion reafirma con usted a guardar la maxima confidencialidad respecto a toda la
informacion que se recaudara en el proceso, finalmente queda manifestarle que los
resultados serén utilizados exclusivamente en la investigacion y no le perjudicaran en lo

absoluto.

Atentamente,

Joselin Katerine Oliva Lapiz
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