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RESUMEN.

El nacimiento de un hijo es quizas, uno de los acontecimientos mas importantes en la
vida de los padres; se ilusionan, fantasean y alucinan con ese nuevo hijo gue viene en camino.
Sin embargo, estos sentimientos se ven truncados cuando el nifio tiene alguna malformacion,
en este caso el Sindrome de Down.

Describir y comprender las vivencias de las madres cuyos nifios han nacido con
Sindrome de Down, fue el principal objetivo que me impulsé a realizar esta investigacion.
Utilicé investigacion cualitativa con enfoque fenomenoldgico, ya que me permitia abordar la
perspectiva mas intima y personal de su experiencia.

Los resultados permiten reconocer que el nacimiento de un hijo con esta patologia,
provoca sentimientos de: espanto, temor y tristeza. En tanto que shock, incredulidad,
negacion, aceptacion, adaptacién y reorganizacion, son las etapas normales de como viven este
“duelo” que han tenido que experimentar y afrontar las madres, para poder desarrollar el
vinculo con su hijo.

Una de sus mayores preocupaciones es la estigmatizacion y discriminacion que
pueden sufrir sus hijos, por ser “diferentes” a los ojos de los demas, lo que les dificulta su
insercion social y el desarrollo de capacidades de acuerdo a sus potencialidades, para lograr
cierta autonomia, pertenencia asi como, sentirse Gtiles en y para la sociedad.

La familia es un grupo de apoyo fundamental, que también vive una evolucion de
sentimientos en forma similar a la madre y a medida que pasa el tiempo, se van transformando
en el pilar fundamental para la madre. Del mismo modo, el equipo de salud también se valora
en este aspecto sin embargo, las madres expresan cierta disconformidad en la cantidad, calidad
y oportunidad del acompafiamiento en un momento tan dificil de sus vidas.

El futuro se visualiza con temor e incertidumbre pero a la vez, con optimismo y
confianza, esperan que gracias al apoyo recibido, sus hijos lograran salir airosos de la dura
prueba que la vida les ha puesto y por lo tanto, podran desarrollarse en el ambito personal,
social, emocional y familiar acorde a sus potencialidades.

El conocimiento obtenido me ha permitido mostrar una visién mas clara y profunda
del rol del profesional de Enfermeria en Centros de Estimulacion Temprana para ayudar a las
madres en el proceso que viven. También, permitira fomentar tanto a estudiantes como
profesionales de enfermeria, el interés por defender los derechos de estos nifios y de todo ser
humano, y asi poder contribuir a que tengan una mayor oportunidad de integracién en la
sociedad.



SUMMARY.

The birth of a child is probably one of the most important events in parent’s life; they
have illusions, daydream and hallucinate with this new child who is coming. Nevertheless,
these feelings become truncated when the child present some kind of malformation in this case
Down's Syndrome.

To describe and understand the experiences of mothers whose children have born
with Down's Syndrome was the main object of this work which stimulated me to investigate
about this matter. | used qualitative investigation with a phenomenologic approach, since it
allowed me to approach to a more intimate and personal perspective of their experience.

The results allow to recognize that the birth of a child with this pathology causes
feelings of panic, fear and sadness. While shock, incredulity, denial, acceptance, adjustment
and reorganization are the normal stages of how mothers live through this "duel” that they
have had to experience and face in order to be able to develop the link with their child.

One of their main worries is the stigmatization and discrimination that their children
can suffer for being "different” at the eyes of the others, which makes difficult for them their
social insertion and the development of capacities in agreement with their potentialities in
order to achieve certain autonomy and belonging as well as to feel useful in and for society.

The family is a fundamental supporting group, who also live through an evolution of
feelings similar to the mother, and as the time goes by, they are transforming in the
fundamental prop for the mother. Alike, the team of health also is valued in this aspect,
nevertheless, the mothers express certain kind of objection in the quantity, quality and
opportunity of accompaniment in such a difficult moment of their lives.

The future is visualized with fear and uncertainty but at the same time with hope and
confidence, they hope that thanks to the received support their children will manage to come
out succesfully of the hard proof that life has put in front of them and therefore they will be
able to develop themselves in a personal, social, emotional and familiar environment
according to their potentialities.

The obtained knowledge by means of this research has allowed me to show a clearer
and deeper vision of the role of the professional of Nursing, in Centers of Early Stimulation to
help the mothers through the process that they live. Also, it will allow to foment students as
professionals of nursing the interest to defend the rights of these children and of every human
being and in this way to contribute to the fact that they obtain a major opportunity of
integration in our society.



1.- PRE-REFLEXIVO.

El nacimiento de un nuevo ser trae consigo en los padres, expectativas, ilusiones y
fantasias que se iran manifestando una vez producido el alumbramiento y en el transcurso del
tiempo. Sin duda alguna, el mayor temor de los nuevos padres es, si su hijo ¢nacera normal o
sera “diferente” al resto de los nifios? Cuando éstos experimentan la llegada de un hijo con
alguna malformacion como es el Sindrome de Down, se enfrentan a una situacion tal vez
nunca esperada, que les provoca angustia y muchos otros sentimientos encontrados tales como
culpa, desconcierto, miedo y otros que se irdn manifestando de alguna u otra manera después
de conocido el diagnostico.

Como estudiante de la carrera de Enfermeria he vivido experiencias en diversas
unidades de atencion, entre ellas, en los Servicios Pediatricos. He visto la angustia de los
padres al requerir su hijo hospitalizacion, eso ha sido el gatillante de muchos sentimientos,
tanto como ver a padres que viven la experiencia del nacimiento de un hijo “diferente” a los
demas, un hijo con Sindrome de Down. Tal vez como estudiante de Enfermeria no he tenido la
oportunidad de atender a nifios con este sindrome, pero si he vivenciado situaciones en que los
padres temerosos ven a sus hijos con angustia, miedos o interrogantes por que ha nacido con
alguna malformacion.

Considerando lo trascendente del nacimiento de un hijo, las expectativas y los
sentimientos que provoca este acontecimiento surge la interrogante en mi ¢qué les sucede a las
madres una vez informadas del diagnéstico de subnormalidad?, especificamente del
diagnostico de “Sindrome de Down”, ;como enfrentan este repentino y nuevo mundo que
comienzan a vivir?, ;prevalecen sentimientos de miedo, angustia, desconcierto, conformidad?.
Este tema, provoca en mi deseos de investigar y conocer mas acerca de las vivencias de las
madres cuyo hijo presenta esta especial enfermedad; y que a mi parecer esta misteriosa
enfermedad es un tanto estigmatizante para las madres y discriminada por la sociedad. Muchas
veces las personas al escuchar Sindrome de Down relacionan inmediatamente con
discapacidad mental y los marginan; tal vez si tienen una discapacidad pero son personas y
como personas tienen capacidades de acuerdo a sus potencialidades. Integrar a la sociedad a
estos nifios es fundamental para que se desarrollen como personas, de modo de lograr que, de
acuerdo a sus posibilidades logren cierta autonomia y sentirse Gtiles en la sociedad.

El dificil momento que enfrentan los padres al conocer el diagnostico, se continta en
diversas etapas normales que ellos deben enfrentar con el tiempo. En esos momentos, el apoyo
profesional y familiar juega un rol fundamental para comenzar a enfrentar este nuevo desafio
en sus vidas y la de su hijo. Como futura Enfermera debo estar capacitada para apoyar y



orientar a los padres y sus familias; muchas veces viven esta situacion en soledad, desamparo,
con angustia, no se les explica en que consiste la enfermedad, los cuidados que requiere el
nifio o bien la informacion que se les proporciona contiene una serie de términos que muchas
veces no entienden. Es de vital importancia que al atender estos nifios y a sus familias en los
primeros momentos de su vida, se destaque e insista en forma muy especial, en los aspectos
positivos y en las capacidades reales que este nifio en particular, serd capaz de desarrollar a lo
largo de su nifiez, juventud y adultez y no tanto en los problemas que quizas puedan
sobrevenir. La enfermera debe estar ahi para apoyar y favorecer que los padres desarrollen con
su hijo un fuerte vinculo, como un elemento principal dentro de las primeras horas del
nacimiento.

La teoria que podria ayudar a comprender de una mejor manera este tema, es la de
“Adopcién del Rol Maternal” de Ramona Mercer. Mercer (1977), a través de la practica e
investigacion, observo la adaptacion a la maternidad en circunstancias multiples y variadas
estudiando las variables que influyen en dicha adaptacién. La autora advirtid que existian
diferencias cuando aparecian enfermedades en la madre durante el periodo post parto, cuando
el nifio nacia con defectos congénitos y en los casos de madres adolescentes. Orientar este
tema utilizando la teoria de Mercer favorecerd la comprension y pienso que convertird esta
contribucion en un elemento de gran valor para enfermeria al analizar los datos que se
obtengan en el estudio.

He seleccionado la Investigacion Cualitativa con enfoque Fenomenoldgico, por las
caracteristicas de las interrogantes formuladas, puesto que esta orientacion me permitid
abordar la perspectiva mas intima y personal de las vivencias de las madres.

Este estudio se llevo a cabo en la Casa de Desarrollo y Estimulacion Temprana Nifio
con Sindrome de Down “Incapoyen”, para conocer la experiencia de madres frente al
nacimiento de un hijo con éste Sindrome.
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2.- ANALISIS DE LA LITERATURA.

El Sindrome de Down es una malformacion congénita, causada por una alteracion
del cromosoma 21, también conocida como Trisomia del par 21, asociado a una discapacidad
intelectual, es decir retardo mental moderado o grave. Una malformacion se ha definido como:
“El defecto morfoldgico de un 6rgano, parte de un érgano o un area mas grande del cuerpo,
que resulta de un proceso intrinseco anormal del desarrollo (TRUJILLO, C. 1994. Citado por
BUSTAMANTE, K. 2000). Pudiendo ser visibles o no, de diferentes grados, lo que
condicionara el mayor o menor impacto de los padres del nifio con Sindrome de Down.
“Discapacidad es término genérico, que incluye deficiencias de las funciones y/o estructuras
corporales, limitaciones en la actividad y restricciones en la participacion, indicando los
aspectos negativos de la interaccion entre un individuo (con una “condicion de salud”) y sus
factores contextuales (factores ambientales y personales).

Cada vez se concede méas valor a la influencia de los factores genéticos en las
enfermedades del ser humano. En los dltimos afios la apreciacion de la importancia de los
componentes heredados de enfermedades frecuentes, malformaciones congeénitas y el cancer
ha aumentado notablemente. Las alteraciones genéticas son una de las causas habituales de
enfermedades, subnormalidad o de muerte entre los lactantes y los nifios. Constituye el
diagnostico principal del 11-16 % de los pacientes ingresados en unidades pediatricas de los
Hospitales Docentes. Un 1 % de los recién nacidos tiene una malformacion hereditaria y un
0,5 % mas padece un error congénito del metabolismo o una anomalia de los cromosomas
sexuales que no producen deformidades fisicas y que sélo pueden detectarse mediante pruebas
especificas de laboratorio. En mas de la mitad de las concepciones con Trisomia 21 se produce
un aborto al principio del embarazo. (NELSON, W.,1997).

Segun los resultados del Primer Estudio Nacional de la Discapacidad en Chile
(ENDISC), el 12,9 % de la poblacion chilena presenta algun tipo de discapacidad, lo que
supone 2.068.072 personas, es decir 1 de cada 8 personas presenta esta condicion. A su vez, el
14,4 % de la poblacion de la Décima Region presenta discapacidad. De las personas de ésta
region un 6,8% presenta un grado leve de discapacidad; 3,7% moderado y 3,8% severo. El 2,1
% de la poblacién regional tiene una deficiencia intelectual, dentro de la cual esta incluida el
Sindrome de Down. (INE, 2004).

Si bien es cierto que existen diversos tipos de discapacidad, para este estudio es
pertinente considerar la definicion de discapacidad mental, la que: “comprende a la persona
que presenta un funcionamiento intelectual en los test de mediciones por debajo del promedio
definido como normal, que tiene dificultades graves para reconocer personas u objetos,
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comprender situaciones de la vida diaria, estudiar, trabajar y evitar riesgos que pongan en
peligro su vida” (MIDEPLAN, 1999).

El Sindrome de Down se describi6é por primera vez en 1886, pero no se conocio su
causa hasta 1959, cuando Lejeune y Turpin demostraron que estas personas tenian 47
cromosomas, es decir un cromosoma extra en cada célula de su organismo y es precisamente
este cromosoma adicional el que motiva las alteraciones tanto fisicas como mentales
observadas en este Sindrome. (SMITH, D.; A. WILSON, 1976).

La incidencia global es de 1/750 recién nacidos vivos sin embargo, ello varia segun
la localizacion geografica o las caracteristicas étnicas y etarias de los padres; no obstante, se
aprecia que la incidencia en los ultimos afios de Sindrome de Down ha ido incrementando
notablemente. En la maternidad del Hospital Clinico San Borja Arriaran, ésta ha llegado a
cifras alarmantes de 1/414 recién nacidos vivos. (ROSSEL, K., 2004).

Existen tres causas que explicarian la presencia de tres cromosomas en el par 21.:

1. En el 90 % de los casos el error se produce “antes de la fertilizacién o en la primera
division celular”. (LAMBERT, J.; JA.; RONDOL, 1982). Este es el caso mas
frecuente y se explica ya que el 6vulo y el espermio contribuyen normalmente con 23
cromosomas cada uno, pero posiblemente uno de ellos aport6 tres cromosomas 21 en
lugar de los dos como es normal.

2. “El' 5 % de los casos, es producto de un Mosaicismo (LAMBERT, J.; JJA. RONDOL,
1982), el cual se produce por un error de la distribucion de los cromosomas,
produciéndose en la segunda o tercera division celular, por esto algunas células seran
normales y otras no, siendo portadoras de Trisomia 21. Esta condicion se denomina,
dada sus caracteristicas Trisomia 21 mosaico normal. Un nifio bajo estas condiciones
tiene algunas células de su cuerpo complemento cromosémico normal y por lo tanto
menos caracteristicas fisicas y mejor desarrollo cerebral. EI Mosaicismo se determina a
través de estudios cromosomicos.

3. El 5 % restante es producto de una Traslocacion, lo que significa que parte o la
totalidad de un cromosoma se adhiere a otro. Los cromosomas méas comunes de sufrir
esta aberracion son los pares 13,15,21 y 22. Su importancia radica en que constituye un
factor de riesgo de reaparicion en aquellas familias que uno de sus miembros es
portador del Sindrome; ya que uno de los padres puede ser portador de la traslocacion,
siendo normal fisica y mentalmente, pero sus células s6lo contienen 45 cromosomas en
lugar de 46. (LAMBERT, J.; J.A. RONDOL, 1982).
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Actualmente no se conoce ningun factor que intervenga durante el embarazo y que
contribuya a crear o agravar el Sindrome de Down,; éste se puede producir antes, en el
momento de fertilizaciébn o después de ella. Si se pueden mencionar ciertos factores
etioldgicos que actuando en forma mdltiple y variada incidan en la aparicion del Sindrome de
Down, entre los cuales podemos mencionar:

-Factores hereditarios: pudiendo presentarse en los siguientes casos:

1. Hijos con Sindrome de Down nacidos de madres con el mismo Sindrome: existe un 50 % de
probabilidades que madres portadoras de Trisomia 21 den a luz un hijo Trisdmico.

2. Més de un nifio con Sindrome de Down en la familia.

3. Casos de Traslocacién: aqui uno de los padres puede ser portador y transmite el cromosoma
adicional a su hijo, dando como resultado un hijo trisdmico.

4. Sindrome de Down transmitido del padre o madre al nifio por estructura de mosaico.

-Factores relacionados con la edad materna: estudios han arrojado que la posibilidad de que
un nifio sea portador del Sindrome, aumente en relacién a la edad materna en el momento de la
fertilizacion. Antes de los 30 afos el riesgo es de 1 por 3.000 nacimientos; de 35 a 39 afios de
4 por 1.000 nacimientos y mas alla de 45 afios la incidencia aumenta a 1 por 50 nacimientos
(AJURIAGUEERA, J., 1987). En relacion a la edad del padre no se conoce incidencia.

Actualmente se dispone de metodologias para realizar el diagnostico pre-natal de
Sindrome de Down, siendo factible al considerar la combinacion de elementos como
antecedentes clinicos, marcadores ecograficos y pruebas bioquimicas (Test Screening) donde
se determina alfa-feto proteina en suero materno. Ello permite una aproximacion diagnostica
entre 60 y 80 % de las veces. Incluso es posible acertar a éste (cariotipo del feto) empleando
métodos mas invasivos como la amniocentesis, biopsia de vellosidades coriales y la
cordocentesis, técnicas de alto costo y que no dejan de estar exentas de riesgo para el feto.

Amniocentesis:

Su utilizacion se generaliz6 en la década de los setenta, los profesionales consiguen
diagnosticar la mayoria de los fetos que presentan alteraciones cromosémicas, incluido el
sindrome de Down. Se realiza esta técnica generalmente en las semanas 14 a 17 del embarazo.
Antes de realizarla, se identifican y localizan la placenta y la cavidad amniotica mediante
ecografia, y se administra un anestésico local. Después, y bajo control directo ecografico, se
inserta una aguja en el vientre a través de la pared abdominal, y se aspira el liquido amniotico
que drena por la aguja. Posteriormente se centrifuga este liquido y las células fetales que se
obtienen se dejan crecer en cultivo para hacer después el analisis cromosémico. Por lo general
tarda 2 a 3 semanas en conseguirse un namero suficiente de células para el analisis. Durante
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los afios setenta y ochenta varios estudios indicaron que la amniocentesis comportaba algunos
riesgos inherentes a la técnica, como son el aborto, una lesion al feto o infeccidn en la madre.
No obstante, se trata de un procedimiento que en general es relativamente inocuo. (Citado por
MUNOZ, K. 2004).

Biopsia de las vellosidades corionicas:

Se dispuso de forma generalizada de la técnica de la BVC a mediados de los ochenta.
La prueba consiste en la obtencion de una pieza de tejido placentario por via vaginal o a través
del abdomen, generalmente entre la octava y la undécima semana de gestacion Después se
usan las células obtenidas del tejido placentario para su analisis cromosémico. Las ventajas
que reporta este procedimiento sobre la amniocentesis son dos: puede realizarse mucho antes
en el embarazo, y se realiza el estudio cromosomico de forma inmediata, obteniéndose los
resultados mas rapidamente. Hasta ahora, los estudios han demostrado que el riesgo es ligera
pero no significativamente mayor que el de la amniocentesis. (Citado por MUNOZ, E. 2004).

Ecografia:

Esta técnica consiste en la emision de ondas de ultrasonidos a través del abdomen,
las cuales, al rebotar contra el nifio no nacido, se reflejan y registran en la pantalla de un
monitor. Los recientes avances tecnoldgicos de la ecografia han permitido identificar algunas
malformaciones fetales como son las anomalias cardiacas durante la segunda mitad del
embarazo. Algunos especialistas utilizan también este método para detectar fetos con
sindrome de Down midiendo el grosor de la piel en el area de la nuca (pliegue nucal), la
longitud de los huesos del brazo y pierna (es decir, himero y fémur) y el tamafio de la cabeza.
(Citado por MUNOZ, E. 2004).

El diagnostico de Sindrome de Down trae consigo numerosos prejuicios, temores,
fantasias que suelen desgastar a los padres. ;Qué aspecto tendra al crecer?, ¢Cual serd su
apariencia?, ¢tendra serios problemas de salud?, ¢cual sera su nivel mental, y en qué medida
podremos ensefarle?, ;tendrd una personalidad agradable, o se llevara bien con la gente?; son
solo algunas de las interrogantes, frente a los cuales los padres y la familia buscan respuestas.
Sin duda en un primer momento hay muchisimo dolor y sentimientos encontrados de
ambivalencia, amor, rechazo, tristeza, angustia, confusion y minima esperanza. Es por esto
que el equipo de salud perinatal debe elaborar anticipadamente estrategias que faciliten y
refuercen al momento del diagnoéstico el apego y la vinculacion afectiva, especialmente luego
del parto. Es fundamental cuidar el lenguaje empleado, la informacidn entregada y respetar las
etapas emocionales por las cuales atraviesan los padres cuando su bebé nace visiblemente
distinto a los demas, pues ello influye inevitablemente en la capacidad de integrar social y
emocionalmente su hijo a la familia y la sociedad.(ROSSEL, K., 2004.).
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Frente al nacimiento de este hijo con Sindrome de Down, los padres deben enfrentar

un camino de adaptacion frente a esta realidad, y un lento proceso de adaptacion, donde deben
ir viviendo etapas, que pueden durar meses, afos e incluso la vida entera, dependiendo de las
caracteristicas individuales, (HIRMAS, B., 1999. Citado por BUSTAMANTE K., 2000)
Dentro de las distintas etapas emocionales por las que deben pasar los padres luego del
nacimiento de un hijo con Sindrome de Down se han identificado cinco, que son:

Primera etapa, impacto: La noticia deja a los padres paralizados, no logran
comprender lo que esta sucediendo; escuchan y no oyen, ven y no creen. Se sienten
como en una pesadilla que esta distante de la realidad. Muchas veces no saben que
decir, ni que preguntar, miran con extrafieza a su hijo. Tienen conflictos para acoger a
su bebé especialmente si los padres no tuvieron contacto de inmediato posterior al
parto. Mientras mas prolongado es el periodo de distanciamiento posterior al parto,
mayores dificultades tendran para enfrentar a su hijo. Estan incapacitados para recibir
informacidn, nada de lo que se les dice es asimilado, y por ello preguntan lo mismo
unay otra vez.

Segunda etapa, negacién: Al término de la primera etapa de impacto, los padres
comienzan a vivir la etapa de negacion de la realidad, se resisten a aceptar la idea. Es
asi como se manifiesta un mecanismo de defensa, de negacion de la realidad, “éste no
es mi hijo”, “esto no me estd pasando a mi”, “debe ser un error”, “no tiene lo que
dicen, estan equivocados”, etc. Los prejuicios y opiniones de terceros comienzan a
cobrar relevancia: “tu eras igual cuando chico”, “es posible que sea un grado leve, pues
se ve igual a cualquier bebé”, etc. Los padres se encuentran incomunicados, la madre
habitualmente se encuentra hospitalizada, mientras la pareja se encuentra angustiada y

dolida. Todo lo anterior sin duda dificultara la vinculacion.

Tercera etapa, tristeza dolor: En esta etapa los padres comienzan a tomar conciencia
de la realidad e intentan comprender lo sucedido. Se consolida la imagen de pérdida
del bebé ideal, de los suefios destruidos y la esperanza ausente. Ello provoca profundos
sentimientos de dolor, angustia y tristeza. Muchas veces lo expresan a través de
impotencia, frustracion, rabia, y sentimientos de culpabilidad, intercambiada entre la
pareja y el equipo de salud. Los padres estan muy angustiados y temen al futuro
desconocido, sufren al percibir su dificultad de vinculacion. Las madres lloran con
facilidad, pero en esta etapa acceden a tomar a sus hijos, estan dispuestas a
amamantarlos y expresan sentimientos de ternura y dolor a la vez. Su duracion es
variable y depende en gran parte de coémo han sido resueltas las etapas anteriores. Si la
etapa de negacion sigue presente, los sentimientos de dolor y ansiedad quedaran
ocultos, disfrazados tras un manto de serenidad y comprension casi exagerado. En
estos momentos los padres buscan en sus hijos, las esperadas sefiales de interaccion;
fijar la mirada, una sonrisa, la succion enérgica al pecho, etc. Lamentablemente no
todos los bebés con Sindrome de Down pueden responder de este modo luego de
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nacer, dada su hipotonia, que retrasa las respuestas antes mencionadas. Ello frustra y
desalienta a los padres haciéndoles creer que su hijo “no los necesita”. La ansiedad,
sumada al dolor, hace que en estas condiciones algunos padres pierdan las esperanzas
de vincularse con su bebé.

e Cuarta etapa, adaptacion: Cuando los padres logran salir de la etapa anterior, entran
en un proceso de adaptacion, donde han logrado aceptar sus propios sentimientos y la
condicion de su hijo. Se muestran interesados en aprender y conocer mas en detalle el
Sindrome de Down. En estos momentos es de suma importancia la aceptacion que el
medio familiar ha expresado a este nuevo integrante y el apoyo que la pareja exprese a
su conyuge. En esta etapa el proceso de vinculacion sigue un rumbo instintivo, donde
el medio ambiente ejerce un poderoso efecto sobre los padres, que de ser nocivo
expone al nifio a riesgos de abandono, maltrato y desvinculacién definitiva.

e Quinta etapa, reorganizacion: El recuerdo del pasado, la ansiedad y la impotencia
han quedado atras. Los padres han asumido una postura diferente. El bebé ha sido
integrado a la familia, la cual ha aprendido a tolerar sus discapacidades y se ha
comprometido a ayudar con su rehabilitacion. La vinculacion afectiva se construye y
fortalece dia a dia, a través de los avances emocionales y neurologicos del bebé, que
facilitan la interaccion con los padres, transformando este proceso en un circuito de
realimentacion positiva.

A los padres casi siempre se les anuncia el diagnéstico de un modo inhumano.
Después, se les abandona sin ningun apoyo, ni consejo, lo que es peor con malos consejos
(LAMBERT, J; JA RONDOL, 1982). Se les aconseja a los padres acudir a un consejo
genético, definido como “ un proceso docente que persigue ayudar a las personas afectadas o
con algun riesgo de serlo, para que comprendan la naturaleza de un trastorno genético, su
transmision 'y las opciones que disponen en cuanto a tratamiento y planificacion
familiar’(NELSON,W., 1997).

Smith y Wilson (1976), describen que las preguntas de los padres se inclinan
hacia:¢,Qué aspecto tendra al nacer?, ¢;Cual sera su apariencia?. Los nifios con Sindrome de
Down poseen caracteristicas fisicas que los diferencian del resto de los nifios normales, como
son una estatura menor con tendencia al sobrepeso, puente nasal bajo, fisuras palpebrales
oblicuas, manos y dedos cortos con un surco de flexiéon unico, cabellos ralos y lacios,
microcefalia, hipotonia generalizada entre otros. Por otro lado los nifios con Sindrome de
Down son propensos a enfermedades respiratorias y a enfermedades cardiacas y muestran una
incidencia de leucemia aproximadamente unas 15 veces mayor que la de la poblacién normal.
(KLUG, W., 1998).
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En las personas con Sindrome de Down existe habitualmente un déficit intelectual de
grado variable, que estaria distribuido segun una curva normal con un coeficiente intelectual
medio de 40-45 y un maximo de 65-79 (LAMBERT, J; JA RONDOL, 1982). Esto no
significa que los sujetos se deterioren con el tiempo, sino que no mantienen el ritmo inicial ya
que llegan a su nivel maximo de desarrollo intelectual mucho antes que las personas normales
(SMITH, D.; A. WILSON, 1976). De acuerdo a la teoria de Piaget, ninguno de los nifios con
Sindrome de Down alcanzaria el nivel de operaciones formales o proporcionales que se
caracteriza por la capacidad de razonar sobre supuestos abstractos y verbales.

El desarrollo psicomotor de estos nifios, esta globalmente enlentecido, lo que les
causa mayor dificultad en las adquisiciones ya que poseen hipotonia e hiperlaxitud
ligamentosa. En la primera infancia son nifios tranquilos, lloran poco, les gustan los mimos,
duermen mucho, son silenciosos, capaces de permanecer durante horas inactivos sin reclamar
atencion. (AJURIAGUERRA, J., 1987).

Como profesionales de Enfermeria no podemos perder de vista que el proceso de
adaptacion frente al nacimiento de un nifio con potencialidades limitadas es un hecho Gnico y
personal. “El nifio con Sindrome de Down tiene su potencial como cualquier otro nifio pero un
potencial limitado”. Todo nifio con Sindrome de Down o sin €l, constituye un ser individual.
Crecera manteniendo su especial sonrisa y alegria, sus habitos caracteristicos, sus preferencias
y sus rechazos. (SMITH, D. ; A. WILSON, 1976).

Por lo anterior, debemos estar preparadas ante el nacimiento de un nifio con este
problema de salud, para orientar y dar apoyo a la familia; asi como crear conciencia en los
padres y en la sociedad, que estos nifios no son un castigo ni un estigma, es simplemente un
trastorno generado por la naturaleza. Por lo tanto, estos nifios no deben ser “encerrados” ya
que con ello se les priva de las posibilidades de desarrollo, de acuerdo al nivel e integracién
sociolaboral que presenta la sociedad actual a través de cursos, programas de insercion laboral,
etc.
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3.- OBJETIVO DEL ESTUDIO.

3.1 OBJETIVO GENERAL

Comprender la experiencia de las madres que dieron a luz un hijo con Sindrome de
Down y asisten a la Casa de Desarrollo y Estimulacion Temprana nifio con Sindrome de
Down.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

1.- Identificar las vivencias que experimentan las madres desde que conocieron el diagndstico
de Sindrome de Down.

2.-Describir los sentimientos que surgieron en las madres cuando nacio su hijo.

3.-Reconocer el apoyo que perciben las madres por parte de la familia y de los profesionales
del equipo de salud.

4.- Descubrir como visualizan las madres el futuro de sus hijos.

La pregunta orientadora disefiada para la ejecucion de este estudio es la siguiente:
Cuénteme... “;Cual ha sido su experiencia desde que conocié el diagnostico de Sindrome de
Down en su hijo?”.
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4.- TRAYECTORIA METODOLOGICA.

4.1 INVESTIGACION CUALITATIVA

La investigacion cualitativa se halla en proceso continuo de actualizacién, con la
aparicion de nuevos enfoques y métodos. Cada vez, mas campos de conocimiento la adoptan
como una de sus principales estrategias de investigacion (FLICK, U., 2004), es asi como cobra
gran importancia para los profesionales de la salud que se encargan del cuidado, la
comunicacion y la interaccion con las personas. ES quizas por esta razon que actualmente se
esta trabajando de manera muy frecuente con este tipo de investigacion.

En este tipo de investigacion, la tarea principal del investigador es procurar
descubrir hechos que se desconocen; comprender experiencias vividas desde el punto de vista
de las personas que la viven. Interpretar y construir los significados subjetivos que las
personas atribuyen a su experiencia. Comienza por una inquietud o interrogante y no con un
problema; comprende el fendbmeno a través de la empatia que se logre con el sujeto en estudio.
Durante la entrevista utilizada para obtener estos datos, el investigador debe dejar de lado todo
tipo de prejuicio, creencia o valor propio acerca de la naturaleza del fenémeno en estudio, para
asi lograr ponerse en el lugar del sujeto y vivir su experiencia a través de su relato.

A fines del siglo X1X y principios del XX, ya se utilizaba la investigacién cualitativa
como metodologia para llevar a cabo investigaciones sociales; los estudios de Frederick
Leplay de 1855, sobre las familias y comunidades europeas representan una de las primeras
investigaciones. La investigacion cualitativa se divulgd primero en los estudios de la “Escuela
de Chicago” aproximadamente, entre los afios 1910 y 1940 no obstante, por significativos que
fueron estos estudios realizados, el interés por la investigacion cualitativa declind hacia fines
de la década del “60 en que resurgio el empleo de métodos cualitativos.

Como enfermeras tenemos el desafio de generar nuestros propios conocimientos a
través de la investigacion y construir la realidad desde nuestra propia perspectiva, es decir la
practica y objeto disciplinar que es el cuidado; a través de la comprension de fenémenos que
existen, que estan alli, que influyen en las interacciones del cuidado, para apoyar
intervenciones favorables a la vida misma.

El interés del hombre por entender los fendmenos sociales ha estado presente a través
de la historia. EI anélisis de la realidad consiste en: “acercarse a ella, develarla y conocerla,
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con el fin de mejorarla, pues la realidad es algo que nos viene dado, lo que existe, el ambito en
que se desarrolla la vida del hombre y todo aquello con lo que se relaciona”.(PEREZ, G.,
2000).

La Fenomenologia es uno de los enfoques o estrategias de la investigacion cualitativa
y el utilizado en esta investigacion; para la fenomenologia la realidad se basa en ideas,
sentimientos, pensamientos, 1o que el sujeto percibe como realidad, en como aparecen las
cosas frente a ellos en base a su vivencia. Es basicamente descriptiva, observando los eventos
tal como ocurren, buscando la esencia o estructura de la experiencia que se ha vivido por
medio de descripciones. Considera al hombre como un todo y al mismo tiempo, valoriza la
singularidad e individualidad, caracterizando a la persona en su esencia misma. (FELLMAN,
F., 1984).

Husserl define la fenomenologia como “la ciencia descriptiva de las esencias de la
conciencia y de sus actos”. (DARTIGUES,1981).

Para llegar a conocer el fendmeno, el investigador debe utilizar el razonamiento
inductivo, valiéndose de su intuicion y reflexion, en base a datos que para él son desconocidos,
presentes en cada discurso del individuo, dandole significados para acercarlo a lo que desea
develar, sin tener una teoria pre-concebida. En este tipo de enfoque no interesa la cantidad de
diferentes experiencias, sino la calidad de estas percepciones de los sujetos; se trabajard con
una cantidad de personas que sean suficientes para que el fenémeno se muestre para el
investigador, obteniendo el conocimiento que lo busca.

Opté por este enfoque fenomenoldgico, ya que pretendo pesquisar sentimientos; ser
solo una observadora a través de las entrevistas, sin sumergirme en las creencias y costumbres,
ser una oyente activa del fendmeno que presentan las madres que dan a luz hijos con Sindrome
de Down.

4.2 MOMENTOS DE LA TRAYECTORIA

La investigacion cualitativa con enfoque fenomenoldgico incluye tres momentos de
analisis, los cuales son: la descripcién, la reduccion fenomenoldgica y la comprension; las
cuales serén utilizadas para llevar a cabo la investigacion.

Descripcion: El objetivo de este primer momento de la trayectoria es buscar la esencia del

fendmeno en estudio. La tarea del investigador es dejar que el mundo aquel que describe, se
revele en la descripcion y asi, llegar a la “esencia o estructura del fenémeno”, que debe
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mostrarse necesariamente en la descripcion. Para lograr un discurso que describa la
experiencia que los sujetos han vivido, a partir de su propio lenguaje, creencias y valores, es
necesario comenzar la entrevista con una pregunta orientadora, la cual mostrard lo que
gueremos conocer de la persona; la descripcidn de su experiencia.

Una vez familiarizada, y haber conocido de manera profunda los testimonios de las
experiencias vividas por los sujetos, surgen las unidades de significado que me permitieron ir
compenetrandome del fendmeno en estudio. Estas unidades, son aquellas frases que responden
a las interrogantes que me he formulado, para ello las subrayé y les antepuse un ndmero
arébico para identificarlas.

Reduccion fenomenoldgica: En este segundo momento de la trayectoria, determiné las partes
de la descripcion que consideré esenciales. Es aqui donde el investigador procura ponerse en
el lugar del sujeto en estudio y vivir la experiencia a través de su relato. EI camino de la
reduccion fenomenoldgica tiene como propdsito ir a los fundamentos para volver de ellos
renovados y aplicarlos a los objetos del mundo con mayor riqueza y propiedad. Se realizaron
cuadros de convergencia de las unidades de significado de cada uno de los discursos, y de esta
manera, lograr una continuidad de aquellas que hacen mencién a un mismo aspecto del
fendmeno en estudio.

Comprension: Es el tercer y ultimo momento de la trayectoria. Aqui el investigador interpreta
cada una de las experiencias de los individuos; sin embargo esto sélo se hace posible cuando
las unidades de significado las haya transformado a mi propio lenguaje tomando las ideas, los
pensamientos y sentimientos de los sujetos.

Anélisis lIdeogréfico

Este tipo de analisis busca él o los aspectos comunes en los relatos obtenidos.
Bésicamente consiste en la transformacion de las proposiciones del sujeto; apunta hacia la
comprension de la estructura general del fendmeno. Esto se lograra luego de haber
transformado las expresiones de las madres y juntarlas en unidades de convergencia.
Posteriormente, se identifican temas con lo que se pretende mostrar el fendmeno que habia
estado oculto en experiencia de las madres. Cuando las descripciones convergen se llega a la
expresion de los significados esenciales, 1o que se denomina ideografia.

Pregunta Orientadora
Requiere ser redactada en términos claros, conocidos y no debe incidir en la

respuesta del entrevistado. La pregunta es de tipo abierta y entrega con anticipacién al
informante algunos datos respecto al tema en estudio, para que éste recuerde y relate partes
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significativas de su experiencia. En este estudio la pregunta orientadora, como se ha sefialado
anteriormente, esta dirigida a las madres que han dado a luz un hijo con Sindrome de Down ya
que el fendmeno en cuestion es dilucidar, como vivieron esa experiencia; qué sintieron, qué
pensaron.

4.3 ENTREVISTA FENOMENOLOGICA

Son parte esencial para la recoleccion de datos para muchos estudios de Enfermeria.
Se enfoca al descubrimiento de conocimientos especificos de fendmenos. Aunque la entrevista
fenomenoldgica provee la estructura para muchos tipos de estudio cualitativos, esta discusion
se centra en la aproximacion fenomenoldgica hermenéutica, la cual surge de la tradicién
filosofica de Heiddeger. Esta tiene que ver con la investigacion de los significados ocultos en
el fendmeno. Estos significados comunes estan embebidos en culturas que incorporan el
lenguaje compartido y practico acerca de las experiencias comunes de la vida diaria.

Se cuenta con dos tipos de pruebas especialmente Utiles en la entrevista: la
recapitulacion y la prueba del silencio. La prueba de recapitulacion se usé para llevar a los
informantes al inicio de la experiencia descrita durante la entrevista ya que cuando se les pide
que repitan parte de la historia, al volver al comienzo, ellos a menudo agregan nuevos detalles.
Los periodos de silencio pueden usarse para establecer una paz confortable durante la
entrevista, haciendo que los entrevistados sigan su propio camino de asociaciones al contar la
historia a su manera.

4.4 POBLACION O MUESTRA

La poblacién en estudio estd constituida por nueve madres de hijos con diagndstico
de Sindrome de Down, asistentes al Centro de Estimulacion Temprana “Incapoyen”, y que
cursan el Nivel de Estimulacion temprana y Pre-basico 1.

4.5 CONSTITUCION DE LOS DISCURSOS

El método fenomenoldgico me llevo a comprender la esencia de las experiencias, de
las madres que dieron a luz un hijo con Sindrome de Down y que asisten a la Casa de
Desarrollo y Estimulacion Temprana nifio con Sindrome de Down “Incapoyen”. Para ello, se
realizaron entrevistas utilizando una pregunta orientadora elaborada. Previo a la realizacion
del proyecto, obtuve autorizacién de la Directora del Centro de estimulacion “Incapoyen”
informéandole del objetivo de la investigacion y la importancia de realizar las entrevistas. Una
vez aprobado el proyecto realicé un contacto inicial con cada una de las madres para
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presentarme formalmente, pedir su colaboracion y explicar su propdsito, solicitar su
autorizacion para grabar y transcribir la entrevista y difundir los datos cautelando su identidad,
intimidad y confidencialidad de la informacién. Obteniendo el consentimiento informado,
fijamos de comun acuerdo, el lugar, dia y hora para la entrevista
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4.6 RIGOR Y ETICA DE LA INVESTIGACION

Al realizar una investigacién en la disciplina de Enfermeria, es necesario mantener la
confidencialidad de los datos y de la investigacion. Obtenido el consentimiento informado, fijé
de comun acuerdo, el lugar, dia y hora para la entrevista. Por ello, solicité autorizacion de las
madres para grabar y transcribir la entrevista y difundir los datos cautelando su identidad,
intimidad y confidencialidad de la informacién. Esto me permitié una escucha activa a la vez
que accedi a un discurso mas completo, y lograr adentrarme en ellos con mayor profundidad y
extraer la esencia del fendmeno en estudio.

El formulario de consentimiento informado contiene informacion suficiente,
comprensible y oportuna para la persona en relacion a los siguientes puntos:
1.-Objetivos y Metodologia del estudio.
2.-Libertad para incorporarse y abandonar el relato en el momento que desee.
3.-Asegurar confidencialidad de la informacion en el anonimato de su identidad.

4.-Solicitar su autorizacion para grabar la entrevista.

Es fundamental que el entrevistador demuestre responsabilidad por los antecedentes
que recibe, ademéas de ser respetuoso con la intimidad de los entrevistados decididos a ser
participes de la investigacion.
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5.- TRANSCRIPCION DE LOS DISCURSOS.

DISCURSO N° 1 ( 42 afios - 8° basico)

“(1) Bueno yo cuando supe, 0 sea no cuando supe Sino que Yo nunca supe que traia una nifia
con Sindrome de Down Y vine a saber cuando naci6 la guaguita. (2) Y cuando la guagua nacié
la enfermera, fue no sé como torpe cuando me dijo. A la guaguita le tomaron la cara asi, (pone
sus manos apretando sus mejillas) y dijeron no, viene con la carita fea, asi que no la miré, y
venia con color cafecito casi azul marino un color, y me dijo no la veas me dijo, no me dejo
darle un beso ni nada, entonces pa’ mi fue traumatico y se la llevd, no la vi més a mi bebé. (3)
Y yo pensé que habria tenido un monstruo no sé, jque pensé yo!. Cuando de ahi fue el doctor a
verme y dijo: “eh tu guaglita esta bien me dijo, le estamos haciendo el examen, pero va a
quedar hospitalizd”, pero y ¢por qué no me la mostraron dije yo?. No, me dijo, si esta bien, me
dijo t0 estas bien igual porque fue parto normal, todo normal, sino solamente que tuve
Diabetes gestacional, lo unico que tuve durante el embarazo y (4) el hecho es que yo no queria
bajar a ver mi bebé porgue yo no sabia lo que era, me decian anda ver tu guaguita, pero yo no
queria, no queria nada, nada, nada. (5) Me dijeron tiene Down y no sé que mas uh! Me dijeron
un montoén de cosas de ella entonces yo no queria nada con la guagua, nada, nada. (6) Si yo
bajé la primera vez por compromiso porque me insistieron tanto yo bajé pero no la queria ver,
la miraba no mas y no la queria tocar, y estuve mal, mal si poh!... O sea nunca tuve un
pariente, pero he visto a nifios asi poh! (7) Pero fue traumético para mi, y pasaron hartos dias,
al tercero mas o menos le fui a dar pecho pero por compromiso porque era mi guagua, pero no
la queria nada, nada... como a los ocho dias empezé ella como una cosa que parece que ella
me buscaba, yo me puse un delantal que nos poniamos para darle pecho y ella empez6, no
quiso pecho, me miraba y me tocaba y como que queria hablar y me tocd, me tironeaba y
estaba tan blanquita, se estaba poniendo porque ya se le estaba saliendo todo eso amarillo,
negro. (8) jYa! yo llegué, la quedé mirando, pobrecita, me puse a llorar porque me dio una
pena jtan grande! porque ella como que me buscaba asi que me la puse aqui y ella se sentia tan
asi como, como querida y de ahi le dije hija le dije yo le pedi perdén, porque mal me porté con
ella. (9) Bueno, es mi hija y ella no pidio6 venir asi, Dios me la mando asi, bueno y yo queria
tanto una mujercita tenia puros hombres, pero sino importaba como juera mi hija dije yo,
después no importa digo yo aunque tenga que pasar por sobre el mundo pero voy a criar a mi
hija como sea, voy a ir donde sea asi, he pasado por todas con mi hija. La operaron en
Santiago estuve sola con ella porque mi marido no pudo ir, (10) pero la estoy sacando adelante
a mi hija, y la voy a sacar adelante, cada dia la amo mas a mi hija ... (11) y mi familia todos
enojados conmigo hasta mis vecinos que la adoran poh! Oh! Mi familia més enoja, pero es tu
hija! Qué se yo, (12) me decia mi marido, si es linda me decia él, mira se parece a ti, 4,c6mo se
va a parecer a mi? Decia yo enoja cuando la iba a ver no, si es linda decia mira. El uh! la adord
desde el principio, el nunca le encontré un defecto ni nada; (13) pero hasta como a las 8 dias
como le dije vine a entender, estaba cerrd, no queria nada con ella. (14) El apoyo de la gente
del hospital ha sido excelente aqui y en Santiago, no, no puedo decir nada de eso. Pero en el
momento que me dieron la noticia no, ;por qué no me dijo ella, eh! viene con Down tu
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guagiita jpor gué no me dijo asi no mas poh! viene con Down qué se yo. Después otra doctora
conversd conmigo, y me dijo pero si estos nifios son lo mas hermoso que Dios les manda me
dijo, es lo méas hermoso. (15) No y ahora el futuro de ella lo veo de otra manera, antes yo
pensaba de que a los nifios habia que tenerlos practicamente escondidos, pero veo que no, no.
(16) No, yo tengo que salir adelante con mi chiquilla y es bien inteligente, si, si, es bien
inteligente, yo la veo porgue he visto otros nifios, y ella es mas pilla, pa’ sentarse aprendio
luego, pa’ decir mama, si ella dice mama fuerte, papa. A mi me dijeron primero que tenia que
ir a terapia ocupacional pero de ahi mismo me dijeron que viniera acé, voy a ir dije yo pero
¢como lo hago?, si yo tenia que llevar a Santiago todos los meses a la nifia, no podia, después
que la operen dije yo, ahi voy a hacerme tiempo y voy a ir, asi que en la Posta misma me
hicieron toda la movida y me mandaron ac4, asi que llegué acé y eso... ella ha avanzado harto
y €s0 que estuvo tanto hospitaliza ella en Santiago estuvo un mes y medio hospitalizada. Ella
es la regalona, jcosa mas regalona!, (17) no y ella no estaba tampoco en planes de nacer,
solamente que yo quedé embarazada y bueno, ya no tenia una edad como pa’ tener hijos, mi
hijo ya tenia ocho afios el menor y dije jno, no puede ser!. (18) Y por eso yo pensé que podia
venir el Sindrome de Down por mi edad, si Se me paso por la mente pero es que uno no quiere
aceptar, no queria aceptar. Yo no queria aceptar eso pero ahora ya lo acepté ya. Y mi hijo
menor no tenia idea, se enterd hace poco porque un dia me preguntd, mami me dijo ¢Por qué
llevan a mi hermana todos los dias al Centro? Bueno porque los nifios con Down necesitan
estimulacion po! Y se larga a llorar, yo le dije a mi marido ¢y no le contaste? Y lloré todo el
dia hasta que se canso, y fue a abrazar a su hermana y le dijo yo te voy a querer mas y la
adora, (19) si, mis hijos siempre la aceptaron, mi hijo mayor me decia y jqué le vamos a
hacer!, igual tenemos que quererla. (20) Si yo hasta el dia de hoy no puedo creer como fui tan
tonta, por lo que hice de no quererla, de no aceptarla, si ella venia al mundo sin saber nada,
ellos vienen a buscar amor solamente, (21) pero la adoro y estoy feliz con ella y vamos a salir
adelante. (22) Y mis vecinas cuando me fueron a ver me vieron llorando y me dijeron ;qué le
pasé a la nifia? Nada, es que yo no la queria les dije, no quiero esa guagua, jpero vecina!
¢como me dice eso? (23) jsi es tan linda!, y me dijo si una mama no la quiere, va a tener hartas
mamas que la van a querer, asi que ahi reaccioné y ahora adoro a mi hijita.

CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA DISCURSO N° 1

UNIDADES DE SIGNIFICADO REDUCCION FENOMENOLOGICA

(1) Bueno yo cuando supe, 0 sea no cuando
supe sino que yo nunca supe que traia una
nifia con Sindrome de Down y vine a saber
cuando nacio la guaguita.

(1) Solo cuando nacié mi hija supe que
tenia Sindrome de Down.

(2) Y cuando la guagua nacié la enfermera,
fue no sé como torpe cuando me dijo. A la
guaguita le tomaron la cara asi, (pone sus

(2) Fue traumatico recibir la noticia que mi
hija tenia un problema en su cara, me
dijeron viene con la cara fea, no me dejaron
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manos apretando sus mejillas) y dijeron no,
viene con la carita fea, asi que no la miré, y
venia con color cafecito casi azul marino un
color, y me dijo no la veas me dijo, no me
dejé darle un beso ni nada, entonces pa’ mi
fue traumatico y se la llevo, no la vi més a
mi bebé.

mirarla y se la llevaron.

(3) Y yo pensé que habria tenido un
monstruo no sé, que pensé yo.

(3) Pensé que habia tenido un monstruo.

(4) El hecho es que yo no queria bajar a ver
mi bebé porque yo no sabia lo que era, me
decian anda ver tu guaglita, pero yo no
queria, no gqueria nada, nada, nada.

(4) Yo no queria ver a mi bebé, no queria
nada con ella.

(5) Me dijeron tiene Down y no sé que mas
uh! Me dijeron un monton de cosas de ella
entonces yo no queria nada con la guagua,
nada, nada.

(5) Me dijeron que tenia Sindrome de Down
y mucha informacion més. No queria nada
con ella.

(6) Si yo bajé la primera vez por
compromiso porque me insistieron tanto yo
bajé pero no la queria ver, la miraba no mas
y no la queria tocar, y estuve mal, mal si
poh!.

(6) Vi a mi hija por primera vez por
compromiso, no la queria ni tocar. Estuve
muy mal.

(7) Pero fue traumatico para mi, y pasaron
hartos dias, al tercero mas o menos le fui a
dar pecho pero por compromiso porque era
mi guagua, pero no la queria nada, nada.

(7) Fue traumatico, pasaron dias hasta que
por compromiso le di pecho, era mi hija
pero no la queria.

(8) Ya yo llegué la quedé mirando,
pobrecita, me puse a llorar por que me dio
una pena tan grande porque ella como que
me buscaba asi que me la puse aqui y ella se
sentia tan asi como, como querida y de ahi
le dije hija le dije yo le pedi perddn, porque
mal me porté con ella.

(8) Cuando la vi me dio pena, me buscaba y
al tomarla como que se sentia querida. Le
pedi perdon por lo mal que me habia
portado.

(9) Bueno es mi hija y ella no pidié venir
asi, Dios me la mandd asi, bueno y yo
queria tanto una mujercita tenia puros
hombres, pero sino importaba como juera

(9) Es mi hija y Dios me la envié asi. Yo
queria tener una mujercita. Después, ya no
me importé como era, iba a salir adelante
con ella como fuera.
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mi hija dije yo, después no importa digo yo
aunque tenga que pasar por sobre el mundo
pero voy a criar a mi hija como sea, voy a ir
donde sea asi, he pasado por todas con mi
hija.

(10) Pero la estoy sacando adelante a mi
hija, y la voy a sacar adelante, cada dia la
amo mas a mi hija.

(10) Voy a sacar adelante a mi hija. Cada
dia la amo mas.

(11) Y mi familia todos enojados conmigo,
hasta mis vecinos que la adoran poh! Oh!
Mi familia mas enoja, pero es tu hija!

(11) Todos estaban enojados conmigo.

(12) Me decia mi marido, si es linda me
decia él, mira se parece a ti, ;cOmo se va a
parecer a mi? Decia yo enoja cuando la iba
a ver, no si es linda decia mira. El uh! La
ador6 desde el principio, el nunca le
encontro un defecto ni nada.

(12) Mi marido la quiso desde un principio.
Me decia que era linda, que se parecia a mi
y yo me enojaba.

(13) Pero hasta como a las 8 dias como le
dije vine a entender, estaba cerra, no queria
nada con ella.

(13) Despues de varios dias vine a entender.
Antes de eso no queria nada con ella.

(14) El apoyo de la gente del hospital ha
sido excelente aqui y en Santiago, no, no
puedo decir nada de eso. Pero en el
momento que me dieron la noticia no, por
que no me dijo ella, eh! Viene con Down tu
guaglita por qué no me dijo asi no mas
poh! Viene con Down que se yo.

(14) Ha sido excelente el apoyo de la gente
del hospital de aqui y del de Santiago. No
asi cuando me dieron la noticia, no me
dijeron lo que tenia.

(15) No y ahora el futuro de ella lo veo de
otra manera, antes yo pensaba de que a los
nifios habia que tenerlos practicamente
escondidos, pero veo que no, no.

(15) Su futuro ahora lo veo distinto, antes
pensaba que habia que tenerlos encerrados,
ahora no.

(16) No yo tengo que salir adelante con mi
chiquilla y es bien inteligente, si si es bien
inteligente, yo la veo porque he visto otros
nifios, y ella es méas pilla, pa sentarse
aprendid luego, pa decir mama, si ella dice
mama fuerte, papa.

(16) Voy a salir adelante con mi hija, es
muy inteligente en comparacion con otros
nifios; aprendid a decir palabras rapido.
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(17) No y ella no estaba tampoco en planes
de nacer, solamente que yo quede
embarazada y bueno, ya no tenia una edad
como pa tener hijos, mi hijo ya tenia ocho
afios el menor y dije no! No puede ser.

(17) Mi hija no estaba en planes de nacer.
Yo no tenia edad como para tener hijos, por
eso cuando quedé embarazada no lo queria
creer.

(18) Y por eso yo pensé que podia venir el
Sindrome de Down por mi edad, si se me
pasé por la, mente pero es que uno no
quiere aceptar, no queria aceptar. Yo no
queria aceptar eso pero ahora ya lo acepté

ya.

(18) Se me pasé por la mente que podia
venir con Sindrome de Down por mi edad,
pero en ese momento uno no lo quiere
aceptar.

(19) Si mis hijos siempre la aceptaron.

(19) Mis hijos siempre la aceptaron.

(20) Si yo hasta el dia de hoy no puedo
creer como fui tan tonta, por lo que hice de
no quererla, de no aceptarla, si ella venia al
mundo sin saber nada, ellos vienen a buscar
amor solamente.

(20) Hasta el dia de hoy no puedo creer la
actitud que tuve con ella al principio.

(21) Pero la adoro y estoy feliz con ella y
vamos a salir adelante.

(21) Adoro a mi hija estoy feliz con ella 'y
sé que saldremos adelante.

(22) Y mis vecinas cuando me fueron a ver
me vieron llorando y me dijeron ;qué le
pasoé a la Martina? Nada es que yo no la
queria les dije, no quiero esa guagua.

(22) La gente me preguntaba por qué
Iloraba, les decia porque no queria a mi hija.

(23) Si es tan linda, y me dijo si una mama
no la quiere, va a tener hartas mamas que la
van a querer, asi que ahi reaccioné y ahora
adoro a mi hijita.

(23) Todos me decian que era linda que si
yo no la queria igual iba a tener harta gente
que la iba a querer. En ese momento
reaccioné y ahora la adoro.
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CUADRO DE CONVERGENCIAS EN DISCURSO N° 1

CONVERGENCIAS

UNIDADES DE SIGNIFICADO
INTERPRETADAS

Q (1) Solo cuando nacié mi hija supe que
tenia Sindrome de Down. (2) Fue
traumatico recibir la noticia que mi hija
tenia un problema en su cara, me dijeron
viene con la cara fea, no me dejaron mirarla
y se la llevaron. (3) Pensé que habia tenido
un monstruo.

a) Para la madre fue dificil conocer el
diagnostico de Sindrome de Down de su
hija por la forma en que se le informo.

Q (4) Yo no queria ver a mi bebé, no queria
nada con ella. (5) Me dijeron que tenia
Sindrome de Down y mucha informacion
mas, no queria nada con ella. (6) Vi a mi
hija por primera vez por compromiso, no la
queria ni tocar. Estuve muy mal. (7) Fue
traumatico, pasaron dias hasta que por
compromiso le di pecho, era mi hija pero
no la queria. (8) Cuando la vi me dio pena,
me buscaba y al tomarla como gue se sentia
querida. Le pedi perddn por lo mal que me
habia portado. (13) Después de varios dias
vine a entender antes de eso no queria nada
con ella. (20) Hasta el dia de hoy no puedo
creer la actitud que tuve con ella al
principio. (22) La gente me preguntaba
porqué lloraba, les decia porque no queria a
mi hija.

b) Posteriormente, la madre desestima la
informacion ya que en un principio no
queria verla ni tocarla. Inicia el proceso de
lactancia materna por compromiso, al
establecerse el vinculo con su hija afloran
sentimientos de pena y arrepentimiento por
su actitud de rechazo.

Q (9) Es mi hija y Dios me la envid asi. Yo
queria tener una mujercita. Después, ya no
me importé como era, iba a salir adelante
con ella como fuera. (10) Voy a sacar
adelante a mi hija. Cada dia la amo mas.
(16) Voy a salir adelante con mi hija, es
muy inteligente en comparacion con otros
nifios; aprendid a decir palabras rapido. (21)
Adoro a mi hija estoy feliz con ella 'y se que
saldremos adelante.

¢) El nacimiento de su hija satisface las
expectativas de la madre, con lo que el
diagnostico pasa a un segundo plano y sus
esfuerzos se orientan a satisfacer sus
necesidades  biologicas, sociales vy
sicolégicas a medida que se fortalece el
vinculo materno descubre sus cualidades,
se siente que la ama y esta feliz con ella.
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Q (11) Todos estaban enojados conmigo.
(12) Mi marido la quiso desde un principio.
Me decia que era linda, que se parecia a mi
y yo me enojaba. (19) Mis hijos siempre la
aceptaron. (23) Todos me decian que era
linda que si yo no la queria igual iba a tener
harta gente que la iba a querer. En ese
momento reaccioné y ahora la adoro.

d) El amor de la familia y sus relaciones
sociales contribuyen a que la madre supere
su crisis no normativa y genere un profundo
y amoroso vinculo con su hija.

Q (14) Ha sido excelente el apoyo de la
gente del hospital de aqui y el de Santiago.
No asi cuando me dieron la noticia, no me
dijeron lo que tenia.

e) Aunque los equipos profesionales de
salud del Hospital de Valdivia y Santiago le
han brindado un sélido apoyo la madre no
olvida que se lesion6 su derecho a ser
informada oportunamente del diagndstico.

Q (15) Su futuro ahora lo veo distinto, antes
pensaba que habia que tenerlos encerrados,
ahora no.

f) Visualiza el futuro de su hija diferente a
sus creencias previas de mantener aislados
socialmente.

Q (17) Mi hija no estaba en planes de nacer,
yo no tenia edad como para tener hijos, por
eso cuando quedé embarazada no lo queria
creer. (18) Se me pasé por la mente que
podia venir con Sindrome de Down por mi
edad, pero en ese momento uno no lo quiere
aceptar.

g) La madre reconoce que estaba informada
que su edad era un factor de riesgo para que
su hija pudiera nacer con Sindrome de
Down.

ANALISIS IDIOGRAFICO DISCURSO N° 1

Para la madre, el nacimiento de un hijo con Sindrome de Down es un gran impacto y
en un comienzo, una experiencia dificil de sobrellevar. Estaba conciente que tenia un factor de
riesgo para su hijo. Inicialmente, presenta actitudes de rechazo, no quiere verla, tocarla ni
proporcionarle lactancia materna, proceso que inicia por compromiso hasta que se establece un
solido vinculo madre-hija. La informacion al momento del diagnostico es excesiva 0
desestimada por la madre, que dificilmente la puede asimilar a lo que se suma la escasa
sutileza con que se le dice. A medida que se profundiza el vinculo materno, se supere la crisis
no normativa y acepta con carifio y felicidad a su hija. Mira el futuro con optimismo, siente
gue estan capacitados para acompafiar a su hija en su proceso de crecimiento y desarrollo para

lo que cuenta con el apoyo incondicional de familiares y amigos.
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DISCURSO N° 2 (19 afos — 4° medio)

“Eh! Bueno, yo tengo 19 afios, y mi pareja tiene 20. Nosotros nos conocimos en el Liceo y de
ahi nos quedamos juntos a vivir en la casa de mis suegros y después alcanzamos gracias a
terminar mi cuarto medio yo, (1) estaba haciendo mi préctica cuando supe que estaba
embarazada, y (2) mi embarazo fue super bueno, pero durante mi embarazo en las Ecografias,
no se supo nada de que venia con Sindrome de Down, después ni siquiera sabiamos qué iba a
ser, y fue todo una sorpresa, y cuando nacid, a todo esto (3) yo ya estaba super mal con mi
pareja, peledbamos mucho y yo le pedi a Dios que me diera un hijo de compafiia para mi
entonces ya, (4) yo quedé embarazada, yo feliz, él igual pero no sabiamos nada poh! Feliz no
mas que iba a tener un bebé y todo y después, después que ya mi embarazo fue super bueno y
(5) cuando nacid se lo llevd la matrona y le hicieron todo lo que tenian que hacerle y le dijeron
a mi pareja primero porgue el estuvo en el parto, le dijeron a él primero, le dijeron que tenia
Sindrome de Down y después me dijeron altiro a mi sipo, altiro en la misma sala me dijeron
que mi bebé tenia Sindrome de Down. (6) Me dijeron que yo tenia que darle mucho carifio,
gue eran nifios que necesitaban mucho carifio, mucho amor; (7) pero ;sabe que?, no me dio
pena, lo que menos me dio fue pena, no me dio pena, sino que fue como jpucha, gracias Dios!
porgue va a estar toda la vida conmigo, va a estar siempre conmigo, yo te pedi un hijo de
compafiia y td me lo diste, entonces (8) pa’ mi el es todo, todo, es mi regalito, es mi
comparfiero yo me lo paso todo el dia sola y estar con él, el juega pero un montén conmigo,
jugamos, yo mas parezco su hermana que su mama, (9) es super grato, para mi no fue como
gue pucha, que pena, no me dio pena, me dio mucha alegria, (10) pa’ mi pareja no, a él le
costé como asimilarlo, porque aparte o sea (11) a mi lo gue me preocupd fue que me lo van a
mirar como bicho raro. Fue lo gue primero me preocup6 a mi, fue que lo van a mirar a él como
bicho raro, pero lo gue més yo dije no po’ o sea, si lo miran como bicho raro va a ser porque
yo estoy pensando gue él es un bicho raro, (12) entonces dije que no, mi hijo no y voy a hacer
todo pa’ que él sea feliz, todo para que €l sea una persona mas de esta sociedad y pa’ que él
sea independiente, todo, todo voy a hacer todo sino tenga que trabajar, tenga que pasar lo que
tenga que pasar pa’ que mi hijo sea feliz, y (13) le doy gracias a Dios porque mas encima es el
primero, 0 sea tiene toda mi dedicacion, todo mi tiempo, que si fuera el sequndo hijo es mas
dificil es mas complicado pero no, gracias a Dios mi primer hijo. Igual pa’ sus abuelos,
nosotros no les dijimos nada porque cuando nacid estuve tres dias en el hospital como fue
parto normal, al tercer dia se supone que yo tenia ya que irme, pero yo lo hallé demasiado
amarillo, asi que ya estuvo en Fototerapia estuvo 48 horas y de ahi me lo empezaron a dejar
mas por exdmenes, (14) estuvo 11 dias hospitalizado y en esos 11 dias no le dijimos a nadie, a
nadie, a nadie nada, hubo una tia claro que se dio cuenta de que él tenia algo porgue por los
ojitos se dio cuenta pero nosotros no le dijimos a nadie, ni a mis suegros, a nadie porque
como yo estaba en Valdivia, él estaba en el campo que queriamos estar los dos, asi que (15)
cuando le dijimos a mis suegros igual a ellos como de primera como que les choqued, les
preocupd porque pensaban, lo primero que piensan gue es enfermito y ahi tuve que explicarles
que el nifio no era enfermo, que le iba a costar aprender las cosas pero él iba a poder ser capaz
de todo, dependiendo de nuestra dedicacion y eso, pero no, después ya (16) mis suegros, de
primera no fue como que lo rechazaron sino que les dolié porque mas encima es su primer
nieto, mi pareja es hijo Unico, entonces eso como gue les dolid, como que ellos de repente
pienso gue ellos pensaron pucha el nifio no va a poder hacer esto, no va a poder hacer lo otro,
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pero yo les he ido explicando que no y se han ido dando cuenta porque el (17) estd como
desarrollo como un nifio normal y a sus 5 meses, entonces se han ido dando cuenta que jno!
gue no es como dicen todos que es enfermito, gue pobrecito gue pucha no! Y claro yo siempre
les explico que igual hay que tener ciertos cuidados, de no sacarlos mucho al aire, no tenga
cambios bruscos de temperatura como todo nifio, de que tiene Cardiopatia, que de repente le
puede joder la vista, los oidos todo eso (18) pero han ido entendiendo porque es bien dificil
hacerlos entender también, no estan acostumbrados a ese tipo de cosas, miran siempre las
cosas con otros ojos igual que los vecinos, los amigos. (19) Yo tenia una amiga en mi colegio
y todas pensaban gue era enfermito, y yo les expliqué gue no, siempre he dicho todas las
preguntas quiero que me las hagan a mi, a nadie mas, a mi_me tienen que hacer todas las
preguntas porgue yo soy la mama, yo si, a mi me explican todo entonces no quiero
especulaciones les dije yo que el nifio es enfermo, que el nifio aqui, no, a mi pregdntenme,
(20) entonces a todo el mundo yo les explico que no, el es un nifio normal, gue no me lo miren
como enfermo porque él no es un nifio enfermo, es una condicién nada més. Igual de repente
(21) me duele o sea yo més problema tengo con mi pareja que con mi hijo, si mi hijo es la
alegria para mi, es todo para mi y siempre esta ahi él, cuando de repente yo quisiera irme,
guisiera dejar todo asi porque peleamos mucho con mi pareja, él me da una sonrisa y se me
olvida todo, se me olvida todo, todo asi, no sé una cosita tan rica que uno siente (22) y como
gue no me preocupa que él tenga Sindrome de Down, yo siempre lo he mirado desde que
nacid, desde que me dijeron como un nifio normal. (23) El es mi alegria, he tenido apoyo con
mis tias, mis primos, mis amigos, todos han estado ahi, yo mayor problema con él no tengo,
(24) ya ni me preocupa como lo mire la gente porque ese era el miedo que mas me daba, que
pucha me van a echar abajo, me van a decir esto, me van a decir lo otro, y lo van a mirar con
lastima como bicho raro, ya no me interesa ya, ya es cosa de cada uno si quiere entender sino
quiere entender. (25) Aqui me siento como parte de una familia, me siento super bien aqui las
tias cualquier cosa se preocupan de todo, yo les aviso tias mafiana tengo que ir a tal parte,
mafana tengo que llevarlo a la Cardidloga y al otro dia ya me estan preguntando como me fue,
esta tomando algo, le han hecho algo, como salié. Son super preocupados, me he sentido super
bien igual que en el Hospital, lo Gnico que (26) de repente pienso que en el Hospital fue como
gue falté informacion porque llequé, yo no tenia idea, jpucha que hago!, debe haber algo
porque me decian que claro a €l le iba a costar aprender las cosas pero yo no sabia nada de,
mas bien nunca habia escuchado ni habia visto un caso de un nifio con Sindrome de Down,
(27) yo lo Unico gue sabia que el necesitaba mucho carifio y amor y mucha dedicacion pero no
sabia con respecto a qué, sabia que todo le iba a costar, pero cémo lo iba a hacer, eso tenia
esas dudas pero (28) me dijeron que venga pa’ aca y ahora tengo un peso menos de encima
porgue yo igual me preocupaba, estaba preocupada de eso, es que tiene gque haber algin
centro, tiene que haber alguna cuestidn, alguna forma de ayudarlos, no puede que estemos asi
no mas en Valdivia, no puede ser, entonces ya me estaba preocupando y mi hijo ya tenia un
mes porque pa’ mi era necesario saber, (29) y en el Hospital lo Unico que me decian era eso y
hay muchas mamas jovenes que no tienen idea po’, pero eso!.”
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA DISCURSO N° 2

UNIDADES DE SIGNIFICADO

REDUCCION FENOMENOLOGICA

(1) Estaba haciendo mi practica cuando
supe que estaba embarazada.

(1) Supe que estaba embarazada cuando
hacia mi practica.

(2) Mi embarazo fue super bueno, pero
durante mi embarazo en las ecografias no,
se supo nada de que venia con Sindrome de
Down, después ni siquiera sabiamos que iba
a ser, y fue todo una sorpresa.

(2) En general mi embarazo fue bueno, las
Ecografias no mostraron que viniera con
Sindrome de Down, ni el sexo sabiamos,
todo fue sorpresa.

(3) Yo ya estaba super mal con mi pareja,
peledbamos mucho y yo le pedi a Dios que
me diera un hijo de compafiia para mi.

(3) Ya tenia mala relacién con mi pareja y
le pedi a Dios que me dieran un hijo de
compafia.

(4) Yo quedé embarazada, yo feliz, él igual
pero no sabiamos nada poh! Feliz no mas
que iba a tener un bebé y todo.

(4) Quedé embarazada y estdbamos felices.

(5) Cuando naci6 Gabriel se la llevé a la
matrona y le hicieron todo lo que tenian que
hacerle y le dijeron a mi pareja primero,
porque él estuvo en el parto, le dijeron a él
primero, le dijeron que tenia Sindrome de
Down y después me dijeron altiro a mi sipo,
altiro en la misma sala me dijeron, que mi
bebé tenia Sindrome de Down.

(5) Al nacer se lo llevaron, le hicieron todos
sus examenes y le dieron la noticia primero
a mi pareja, después a mi.

(6) Me dijeron que yo tenia que darle
mucho carifio, que eran nifios que
necesitaban mucho carifio, mucho amor.

(6) Me dijeron que le tenia que dar mucho
amor y carifio porque es lo que necesitan.

(7) Pero sabe que, no me dio pena, lo que
menos me dio fue pena, no me dio pena,
sino que fue como jpucha, gracias Dios!
Porque va a estar toda la vida conmigo, va a
estar siempre conmigo, yo te pedi un hijo de
compafiia 'y tu me lo diste.

(7) No me dio pena, le agradeci a Dios por
haberme dado el hijo que le pedi y que
estara conmigo toda la vida.

(8) Pa'mi el Gabriel es todo, todo, es mi
regalito, es mi compafiero yo me lo paso
todo el dia sola.

(8) Para mi €l lo es todo.
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(9) Es super grato para mi no fue, como que
pucha, que pena, no me dio pena, me dio
mucha alegria.

(9) A mi no me dio pena, me dio alegria.
Fue grato.

(10) Pa mi pareja no, a €l le cost6 como
asimilarlo.

(10) A mi pareja le costo asimilarlo.

(11) A mi lo que me preocupo fue que me
lo van a mirar como bicho raro. Fue lo que
primero me preocupo a mi, fue que lo van a
mirar a €l como bicho raro pero, lo que mas
yo dije no po, o sea si lo miran como bicho
raro, va a ser porque yo estoy pensando que
él es un bicho raro.

(11) Lo que méas me preocupaba era que lo
fueran a mirar raro, pero me convenci que
eso seria asi si yo lo pensaba.

(12) Entonces dije que no, mi hijo no y voy
a hacer todo pa’que él sea feliz, todo para
que él sea una persona mas de esta sociedad
y pa’que él sea independiente todo, todo
voy a hacer todo sino tenga que trabajar,
tenga que pasar lo que tenga que pasar
pa“que mi hijo sea feliz.

(12) Voy a hacer todo lo que esté a mi
alcance para que mi hijo sea feliz, una
persona independiente de esta sociedad.

(13) Le doy gracias a Dios porque mas
encima es el primero o sea tiene toda mi
dedicacién, todo mi tiempo que si fuera el
segundo hijo es mas dificil es maés
complicado pero no gracias a Dios mi
primer hijo.

(13) Le agradezco a Dios porque es mi
primer hijo, tiene toda mi dedicaciéon y mi
tiempo.

(14) Estuvo 11 dias hospitalizado y en esos
11 dias no le dijimos a nadie, a nadie a
nadie nada, hubo una tia claro que se dio
cuenta de que él tenia algo por que por los
ojitos, se dio cuenta pero nosotros no le
dijimos a nadie, ni a mis suegros a nadie.

(14) De los dias que estuvo hospitalizado no
le dijimos nada a nadie; una tia se dio
cuenta al verle sus ojitos.

(15) Cuando le dijimos a mis suegros igual
a ellos como de primera como que les
choqued, les preocupd, porque pensaban, lo
primero gue piensan que es enfermito, y ahi
tuve que explicarles que el nifio no era
enfermo, que le iba a costar aprender las
cosas pero él iba a poder ser capaz de todo,

(15) A mis suegros les impactd saber la
noticia porque lo primero que se piensa es
que es enfermo. Yo les expliqué que no era
asi, que le costaria aprender algunas cosas
pero que seria capaz dependiendo de
nuestra dedicacion.
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dependiendo de nuestra dedicacion.

(16) Mis suegros, de primera no fue como
que lo rechazaron sino que les doli6 por que
mas encima es su primer nieto, mi pareja es
hijo Unico, entonces eso como que les dolio,
como que ellos de repente pienso que ellos
pensaron pucha el nifio no va a poder hacer
esto, no va a poder hacer lo otro, pero yo les
he ido explicando que no y se han ido dando
cuenta.

(16) Mis suegros no lo rechazaron pero les
dolié porque era su primer nieto y mi pareja
es hijo Unico. Creo que ellos pensaron que
el nifio no podria hacer muchas cosas, les he
explicado que no serd asi y se han dado
cuenta.

(17) Gabriel esta como desarrollo como un
nifilo normal y a sus 5 6 meses, entonces se
han ido dando cuenta que no! Que no es
como dicen todos que es enfermito que
pobrecito que pucha no! Y claro yo siempre
les explico que igual hay que tener ciertos
cuidados.

(17) El se esté desarrollando como un nifio
normal y no es un enfermo pero les explico
que hay que tener ciertos cuidados.

(18) Pero han ido entendiendo por que es
bien dificil hacerlos entender también, no
estan acostumbrados a ese tipo de cosas,
miran siempre las cosas con otros 0jos.

(18) Mis suegros han ido entendiendo,
aunque es dificil hacerlos entender, miran
las cosas de otra manera.

(19) Yo tenia una amiga en mi colegio y
todas pensaban que era enfermito, y yo les
expliqué que no, siempre he dicho todas las
preguntas quiero que me las hagan a mi, a
nadie mas, a mi me tienen que hacer todas
las preguntas porque yo soy la mama4, yo si,
a mi me explican todo, entonces no quiero
especulaciones les dije yo que el nifio es
enfermo, que el nifio aqui, no a mi
preguntenme.

(19) Mis compafieras de colegio decian que
mi hijo era enfermo, les expliqué que no y
que lo que quieran saber me lo pregunten a
mi porque soy la mama y sé todo sobre mi
hijo.

(20) Entonces a todo el mundo yo les
explico que no, él es un nifio normal, que no
me lo miren como enfermo por que €l no es
un nifio enfermo, es una condicién nada
mas.

(20) Les explico a la gente que no es un
nifio enfermo, que es un nifio normal, que
solo tiene esa condicion.
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(21) Me duele o sea yo méas problema tengo
con mi pareja que con mi hijo, si mi hijo es
la alegria para mi, es todo para mi, y
siempre esta ahi él, cuando de repente yo
quisiera irme, quisiera dejar todo asi porque
peleamos mucho con mi pareja, Gabriel me
da una sonrisa y se me olvida todo, se me
olvida todo, todo asi.

(21) De repente me duele tener mas
problemas con mi pareja que con mi hijo. El
es mi alegria, cuando me sonrie se me
olvidan todos los problemas.

(22) Y como que no me preocupa que él
tenga Sindrome de Down yo siempre lo he
mirado desde que nacié, desde que me
dijeron como un nifio normal.

(22) No me preocupa que tenga Sindrome
de Down, yo siempre lo he mirado como un
nifio normal.

(23) El, es mi alegria he tenido apoyo con
mis tias, mis primos, mis amigos todos han
estado ahi, yo mayor problema con él no
tengo.

(23) Todos me han apoyado, familiares y
amigos.

(24) Ya ni me preocupa como lo mire la
gente, porque ese era el miedo que mas me
daba, que pucha me van a echar abajo, me
van a decir esto, me van a decir lo otro, y lo
van a mirar con lastima como bicho raro ya
no me interesa ya, ya es cosa de cada uno si
quiere entender sino quiere entender.

(24) Mi mayor miedo era que me lo miraran
con lastima, a que me dijeran cosas malas
de él.

(25) Aqui me siento como parte de una
familia, me siento super bien aqui las tias
cualquier cosa se preocupan de todo, yo les
aviso tias mafiana tengo que ir a Niebla,
mafiana tengo que llevarlo a la cardidloga y
al otro dia ya me estan preguntando como
me fue, esta tomando algo, le han hecho
algo, como salié. Son super preocupados,
me he sentido super bien igual que en el
hospital.

(25) En este Centro me siento parte de una
familia, todos son muy preocupados, sobre
todo cuando no puedo traer al nifio. Me he
sentido bien al igual que en el Hospital.

(26) De repente pienso que en el hospital
fue como que faltd informacion por que
llegué, yo no tenia idea pucha que hago,
debe haber algo, porque me decian que
claro a el le iba a costar aprender las cosas,
pero yo no sabia nada de, mas bien nunca

(26) Tal vez en el Hospital falté mayor
informacién porque yo no sabia a dénde
dirigirme. Nunca habia escuchado sobre el
Sindrome de Down.
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habia escuchado, ni habia visto un caso de
un nifo con Sindrome de Down.

(27) Yo lo Unico que sabia que él necesitaba
mucho carifio y amor y mucha dedicacion
pero no sabia con respecto a que sabia que
todo le iba a costar, pero como lo iba a
hacer, eso tenia esas dudas.

(27) Tenia muchas dudas, s6lo sabia que
necesitaban amor y dedicacion, que todo le
costaria pero no sabia como enfrentar eso.

(28) Me dijeron que venga pa aca y ahora
tengo un peso menos de encima por que yo
igual me preocupaba, estaba preocupada de
eso, es que tiene que haber algun centro,
tiene que haber alguna cuestién, alguna
forma de ayudarlos, no puede que estemos
asi no méas en Valdivia.

(28) Estaba muy preocupada, no sabia a
donde llevar a mi hijo hasta que me dijeron
que viniera a este Centro.

(29) Y en el hospital lo Gnico que me decian
era eso y hay muchas mamas jovenes que
no tienen idea po, pero eso!.”

(29) En el Hospital sdlo me decian eso, (que
necesitaban carifio y dedicacién) hay
muchas mamas que no saben nada.

CUADRO DE CONVERGENCIAS EN DISCURSO N° 2

CONVERGENCIAS

UNIDADES DE SIGNIFICADO
INTERPRETADAS

Q (1) Supe que estaba embarazada cuando
hacia mi practica. (2) En general mi
embarazo fue bueno, las Ecografias no
mostraron que viniera con Sindrome de
Down, ni el sexo sabiamos, todo fue
sorpresa. (3) Ya tenia mala relaciéon con mi
pareja y le pedi a Dios que me dieran un
hijo de compafiia. (4) Quedé embarazada y
estabamos felices.

a) Para la madre no fue dificil la
experiencia del nacimiento de su hijo con
Sindrome de Down ya que piensa que Dios
se lo concedi6 para que le hiciera compafiia
ante su mala relacion de pareja. Al
presentarse el embarazo ambos padres
recibieron con felicidad la noticia sin
embargo, no supieron hasta que nacié el
nifio de su condicion.

Q (5) Al nacer se lo llevaron, le hicieron
todos sus exadmenes y le dieron la noticia
primero a mi pareja, después a mi. (7) No
me dio pena, le agradeci a Dios por
haberme dado el hijo que le pedi y que
estara conmigo toda la vida. (9) A mi no me

b) La primera informacién de la condicion
del nifio la recibi6 la pareja. La madre
recibi6 la noticia sin pena y con
agradecimiento por el hijo deseado. A su la
pareja le costd asimilar el evento asi como a
los abuelos paternos. Para ellos, era su
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dio pena, me dio alegria. Fue grato. (10) A
mi pareja le costd asimilarlo. (15) A mis
suegros les impact6 saber la noticia porque
lo primero que se piensa es que es enfermo.
Yo les expliqgué que no era asi, que le
costaria aprender algunas cosas pero que
seria capaz dependiendo de nuestra
dedicacion. (16) Mis suegros no lo
rechazaron pero les doli6 porque era su
primer nieto y mi pareja es hijo unico. Creo
que ellos pensaron que el nifio no podria
hacer muchas cosas, les he explicado que no
serd asi y se han dado cuenta. (18) Mis
suegros han ido entendiendo, aunque es
dificil hacerlos entender, miran las cosas de
otra manera.

primer nieto y asumen su condicion como
una enfermedad que le producird
importantes limitaciones. La madre es la
responsable de informarles que aunque sera
dificil el aprendizaje, este dependera del
tiempo y dedicacidn que se le otorgue.

Q (6) Me dijeron que le tenia que dar
mucho amor y carifio porque es lo que
necesitan. (25) En este Centro me siento
parte de una familia, todos son muy
preocupados, sobre todo cuando no puedo
traer al nifio. Me he sentido bien al igual
que en el Hospital. (26) Tal vez en el
Hospital falté mayor informacion porque yo
no sabia a donde dirigirme. Nunca habia
escuchado sobre el Sindrome de Down. (27)
Tenia muchas dudas, s6lo sabia que
necesitaban amor y dedicacion, que todo le
costaria pero no sabia como enfrentar eso.
(28) Estaba muy preocupada, no sabia a
donde llevar a mi hijo hasta que me dijeron
que viniera a este Centro. (29) En el
Hospital sélo me decian eso, (que
necesitaban carifio y dedicacion) hay
muchas mamas que no saben nada.

c¢) La mayor preocupacion de la madre es la
escasa informacion que recibe respecto a un
centro donde pudieran apoyarla a ellay a su
hijo. Solo sabia que su hijo necesitaba amor
y carifio. En el Centro se ha sentido comoda
ya que se preocupan por su hijo.

Q (8) Para mi él lo es todo. (12) Voy a
hacer todo lo que esté a mi alcance para que
mi hijo sea feliz, una persona independiente
de esta sociedad. (13) Le agradezco a Dios
porque es mi primer hijo, tiene toda mi
dedicacion y mi tiempo. (21) De repente me
duele tener mas problemas con mi pareja

d) La madre se siente agradecida porque es
su primer hijo y puede dedicarle toda su
atencion. Su hijo es lo mas importante y
haréd lo que esté a su alcance para que logre
sea feliz e independiente en la sociedad.
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que con mi hijo. El es mi alegria, cuando
me sonrie se me olvidan todos los
problemas.

Q (11) Lo que mas me preocupaba era que
lo fueran a mirar raro, pero me convenci
que eso seria asi si yo lo pensaba. (17) El se
estd desarrollando como un nifio normal y
no es un enfermo pero les explico que hay
que tener ciertos cuidados. (19) Mis
comparfieras de colegio decian que mi hijo
era enfermo, les expliqué que no y que lo
que quieran saber me lo pregunten a mi
porgue soy la mama y sé todo sobre mi hijo.
(20) Les explico a la gente que no es un
niflo enfermo, que es un nifio normal, que
solo tiene esa condicion. (22) No me
preocupa que tenga Sindrome de Down, yo
siempre lo he mirado como un nifio normal.
(24) Mi mayor miedo era que me lo miraran
con lastima, a que me dijeran cosas malas
de él.

e) Para la madre su hijo es un nifio normal y
su mayor preocupacion es la probable
discriminacion que pueda sentir. Orienta sus
esfuerzos a explicar a las personas que s6lo
tiene una condicién especial.

Q (14) De los dias que estuvo hospitalizado
no le dijimos nada a nadie; una tia se dio
cuenta al verle sus ojitos.

f) Al momento del nacimiento la pareja
decidié no informar a los familiares y
amigos mientras no estuviera juntos para
realizar este proceso.

Q (23) Todos me han apoyado, familiares y
amigos.

g) Los padres han tenido apoyo de
familiares y amigos

ANALISIS IDIOGRAFICO DISCURSO N° 2

La experiencia de la madre al conocer el diagnostico de su hijo fue de tranquilidad y
agradecimiento a Dios por haberle brindado la oportunidad de tener el hijo que deseaba. Tanto
el padre como los abuelos paternos vivieron el impacto de este evento porque mas que una
limitacion visualizaban su condicion como una enfermedad sin embargo, al recibir las
explicaciones de la madre comprenden la situacion y la necesidad de mayor dedicacion y
carifo que necesitan. Para la madre su hijo es un nifio normal, visualiza con optimismo su
futuro y plantea que hara su mayor esfuerzo para que logre independencia y sea feliz.
Considera que la informacion que se entrega en el Hospital es deficiente, no se le explica ni
orienta a donde acudir para que se le brinde apoyo a su hijo para que logre sus metas ni como
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ella puede enfrentar la situacion lo que le produce preocupacion. Su mayor miedo es que su
hijo sea discriminado por la sociedad pero ha recibido total apoyo de sus seres queridos y del
Centro de Estimulacion.
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DISCURSO N° 3 (33 afos — 4° medio)

“A ver, el nacié a las 28 semanas, porque yo eh! sufria de preeclampsia, subida de presién y
todas esas cosas, entonces nacio por obligacion. Pesé un kilo trescientos, estuvo en incubadora
un mes y después lo dieron de alta y al mes ya pesaba como dos kilos. Entonces (1) yo no
tenia idea que tenia Sindrome de Down, como a mi me tenian en embarazo patolégico todavia,
porgue estaba muy mal, muy mal por la presién entonces, todavia no me decian nada pero
después, cuando yo me dije voy a conocer a mi hijo, me dijeron que lo vaya a conocer y todo,
yo llamé a mi mama y (2) de repente la gente no sabe como decirte, nadie te orienta ni a la
familia nada, tuviste un nifio con Sindrome de Down y tuviste no méas, o sea como gue no sé,
uno mas ¢cachay? entonces esa parte del area de la salud no dan apoyo a la familia, y ni como
decirle a la mama tampoco, entonces (3) llamé a mi mama, yo le dije mama! Voy a conocer al
nifio estaba super mal, y mi mama me dice jno! no puedes ir a ver a tu hijo, yo dije ;por qué?,
no, que el nifio no estd bien, pero ;qué pas6? me dijo es que el nifio tiene un montén de
problemas, no sabemos si va a vivir... Imaginate, y (4) yo una semana esperanzada gque no,
que él estaba super bien en incubadora, todos me mentian, entonces (5) justo Ilegd mi marido,
y le dije ¢que tiene el nifio?, bueno parece que tiene Sindrome de Down, (6) oh! Te juro gque se
me callé el mundo ;qué es eso? dije, nada, nada y lo fui a conocer, me desmayé, en la tarde cai
en schok o0 sea no sé que paso en la tarde, se me apago la tele no sé, y después al otro dia
reaccioné, pregunté... (7) tu le preguntas a las matronas, bueno parece que hay algo, no sé la
Escuela Especial eso es lo Unico que te dicen o Bella existencia que son para nifios mas
grandes, y te dejan ahi poh! (8) No te viene a ver psic6logo, no viene nadie, y €s como que te
dan mi sentido pésame y se van. Después salio el nifio ehh! la lucha porque salga de la
incubadora, eh! (9) Yo sabia que sufren de hipotonia, entonces yo tenia que trabajar todo,
porgue como estaba en la incubadora entonces yo me mojaba el chupetito con leche y se lo
daba y empezaba a succionar adentro de la incubadora sin que me pillaran, porque cuando
estan en incubadora pierden como la costumbre de chupar, més encima ellos por su hipotonia.
Entonces después pasé a intermedio, después a cunita y lo dieron de alta. (10) Yo no sabia que
hacer, no sabia que hacer jimaginate era mas chico gue un pollo! o sea, ohhh!!!! Terrible y
(11) empecé a leer, a estudiar, a meterme a Internet, empecé a preguntar, porque (12) el area
de la salud realmente se desligd porque aparte gue te dicen gue no va a poder caminar, gue no
va a poder, que no va a poder, la ley del no, ;me entiendes?, aparte de eso que los primeros
meses que pasas tu por la genetista, la endocrindloga, la cardidloga, la terapeuta ocupacional,
el fisiatra y ahi po! (13) Entonces yo empecé a averiguar y justo me topo con una terapeuta
ocupacional, que ahora esta haciendo clases en la U, pero particular. (14) Gracias a Dios yo
igual tenia un poco de recursos, mi marido estaba trabajando bien... Al nifio lo veia dos veces
por semana la terapeuta, ella como que me empezd a instruir, que primero control de la
cabeza, para que afirme la cabeza. (15) Empecé a trabajar, a trabajar todos los dias, todo el dia
yo estaba trabajando con €l y estaba sola poh! Con la pura terapeuta porque nadie mas; (16) en
ese tiempo nunca se me pasd por la cabeza que habian mamé&s que no tenian recursos.
Entonces seguia trabajando con él, y después empezd a los seis meses ehh gracias a la
terapeuta y a todos los ejercicios que ella me instruia que leia y estudiaba, después ehh! (17)
Yo como tenia gue volver a estudiar en los tiempos libres me metia a Internet, y me empezé el
bichito de hacer algo, y yo no queria escuela especial no, no, no yo era enemiga de eso. Mi
hijo a los seis meses se sentd eh! Siempre con estos nifios hay que ir un paso adelante,
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entonces después al afio dos meses ya estaba caminando y gateaba. Pero donde le dio el virus
sinsicial respiratorio se me estancd, y todo de nuevo jfue terrible!. (18) Bueno igual la
independencia, 0 sea tipico que estos chiquitos todo lo hacen con sefias, todo lo hacen con
mimos, entonces no hay que aguantar eso, y muchas mamas caen en el error gue todo le hacen
al nifio, entonces el nifio ni pide las cosas, el nifio tiene que pedir las cosas. O sea (19) no sé si
seré mala, pero soy super estricta, si el nifio a veces me dice algo con sefias, no entiendo le
digo, y hasta que llora, patalea, le da la rabieta cachay en la alfombra se le pasa y me dice
mama pan, ¢y tanto te costaba decirme mama pan? Bueno viste, (20) entonces yo fuerzo, hay
gue forzar el lenguaje en estos nifios y eso yo siempre le he criticado a la parte del area de la
Salud que como enfocan, y en el momento cuando dicen que tiene Sindrome de Down, jyal
tiene Sindrome de Down, es como si tiene un resfrio y se van entonces yo imaginate, era tan
ignorante en el tema, que decia y ;qué le voy a dar de comer?, o sea ;me entiendes? O sea tan
ignorante, entonces eso pasa y bueno y a veces la concepcion o sea (21) lo que mas carga de
todo de la sociedad de todo que dicen: “estos nifios enfermos”, no estan enfermos, porque Si
estuvieran enfermos estarian hospitalizados, claro que algunos nacen con patologias ponte td
nacen con hipotiroidismo pero es controlable, entonces (22) _es una condicidn, aprenden de
manera distinta, aprenden mas lento, hay que buscar la clave para que ellos aprendan cachay.
(23) No v los chicos son super inteligentes, son lindos, solamente hay gue tenerles paciencia y
saberles ensefiar, y como te decia que (24) cuando te dicen que no, no, no podré hacer esto
iimaginate que expectativa va a tener la mama!, la mamaé va a caer en depresion, no va a saber
qué hacer y lo va a tener en la casa, entonces eso no puede ser... (25) y ahora su futuro igual
lo veo dificil (suspiro), es una tarea super dificil, porgue nosotros estamos como recién
empezando, ademas no puede existir una integracion de un nifio de seis afios que nunca ha
estado en un colegio de treinta o cuarenta nifios si no hay especialista, si no hay un programa,
si el nifio no ha sido preparado ;me entiendes?, la integracién nunca va a funcionar asi. (26)
La idea es avanzar con él lo gue mas pueda porque no sabemos donde van a llegar estos nifios,
lo que nosotros hacemos es para que ellos sean mas independientes, yo por ejemplo no ando
con él de la mano en el centro, si él quiere comprar galletas me pide plata y va él a comprar
sus galletas y las elije, porque uno no toda la vida va a estar ;me entiendes?, y (27)
lamentablemente, hay gente gue dice “ay estos nifiitos van a ser para toda la vida”, a lo mejor
no van a ser pa’ toda la vida porque estos nifios estan tan adelantados que a lo mejor van a
hacer su vida normal, van a querer estar con sus amigos, y después se pueden ir a talleres
laborales porque uno no le puede exigir algo que si ellos no pueden estudiar méas. (28)
Entonces que estos nifios son para toda la vida, que son carifiosos, el es carifioso a veces
¢cachay? son ciertos estigmas, no son tiernos y no son para toda la vida, porque ahora estan
independientes que no sabemos hasta donde pueden llegar. (29) Entonces que ellos aprendan
las operaciones basicas sumar, restar, leer, escribir y ser independientes yo soy feliz, y que
aprendan a trabajar o hacer un ejercicio, que aparte sepan tocar un instrumento, que sepan
pintar, lo que ellos quieran, que caminen bien, que se sienten bien, que se sepan comportar.
Imaginate (30) los nifios que tiran las cosas horrible!, el nifio que anda con la boca abierta
también es horrible, esas cosas primero hay que trabajar y (31) lo de la integracion en colegios
no sé porqué empiezan a quedar solos, si en el colegio lo empiezan a estresar se les empieza a
caer el pelo, entonces no! Uno como mama no quiere eso pa’ sus hijos, aparte que conozco un
monton de experiencias de nifios que pasaban hechos pipi, entonces no se preocupan, (32)

43



nosotros queremos que los nifios aprendan, aprendan algo que a ellos les sirva, no gue estén

ahi, entonces eso gueremos, yo sé que Dios nos ayudara.”

CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA DISCURSO N° 3

UNIDADES DE SIGNIFICADO

REDUCCION FENOMENOLOGICA

(1) Yo no tenia idea que tenia Sindrome de
Down, como a mi me tenian en embarazo
patoldgico todavia, porque estaba muy mal,
muy mal por la presion entonces todavia no
me decian nada.

(1) No supe que tenia Sindrome de Down,
yo estaba mal en Embarazo Patoldgico.

(2) De repente la gente no sabe cémo
decirte, nadie te orienta ni a la familia nada,
tuviste un nifio con Sindrome de Down y
tuviste no mas, o sea como que no Sé, uno
mas, cachay entonces esa parte del area de
la salud no dan apoyo a la familia, y ni
como decirle a la mama tampoco.

(2) La gente del area de salud no sabe como
dar una noticia tan importante. No te
orientan ni te apoyan, te dejan sola.

(3) Llameé a mi mama, yo le dije mamal
Voy a conocer al Adolfo estaba (super mal),
y mi mama me dice no! No puedes ir a ver a
tu hijo, yo dije¢ por qué?, no que el nifio no
esta bien, pero ¢qué pasé? me dijo es que el
nifio tiene un montén de problemas, no
sabemos si va a vivir.

(3) LIamé a mi mama para contarle que iria
a conocer al nifio, ella me dice que no
puedo ir, que tiene muchos problemas y no
se sabe si vivira.

(4) Yo una semana esperanzada que no que
Adolfo estaba super bien en incubadora,
todos me mentian.

(4) Todos me mentian, yo creia que mi hijo
estaba bien.

(5) Justo llegd mi marido, y le dije ¢(Qué
tiene el nifio?, bueno parece que tiene
Sindrome de Down.

(5) Al preguntarle a mi marido que tenia el
nifio me dice al parecer, Sindrome de
Down.

(6) Oh! Te juro que se me call6 el mundo
¢qué es eso? Dije, nada, nada y lo fui a
conocer me desmayé, en la tarde cai en
schok o sea no sé que paso en la tarde se me
apagoé la tele no sé, y después al otro dia
reaccioné.

(6) Fue impactante la noticia. Lo fui a
conocer, me desmayé y reaccioné al otro
dia.
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(7) TG le preguntas a las matronas, bueno
parece que hay algo, no sé la Escuela
Especial eso es lo Unico que te dicen o Bella
existencia que son para nifios mas grandes,
y te dejan ahi poh!.

(7) Comienzas a preguntar y nadie te dice
mucho.

(8) No te viene a ver psicologo, no viene
nadie, y es como que te dan mi sentido
pésame y se van.

(8) Es como que te dan el sentido pésame y
se van. Ningun profesional te viene a ver, ni
psicologo.

(9) Yo sabia que sufren de hipotonia,
entonces yo tenia que trabajar todo, porque
como estaba en la incubadora entonces yo
me mojaba el chupetito con leche y se lo
daba y empezaba a succionar adentro de la
incubadora sin que me pillaran, porque
cuando estan en incubadora pierden como la
costumbre de chupar, mas encima ellos por
su hipotonia.

(9) Mi hijo estaba en incubadora, yo sabia
que sufren de hipotonia. Asi es que iba a
trabajar con él, le mojaba el chupete y se lo
daba para que succione.

(10) Yo no sabia que hacer, no sabia que
hacer imaginate era mas chico que un pollo
0 sea, ohhh!!!l Terrible.

(10) Yo no sabia qué hacer.

(11) Empecé a leer, a estudiar a meterme a
Internet, empecé a preguntar.

(11) Empecé a investigar sobre el tema.

(12) El &rea de la salud realmente se desligd
porque aparte que te dicen que no va a
poder caminar, que no va a poder, que no va
a poder, la ley del no, ;me entiendes.

(12) El &rea de la salud se desligo, lo Gnico
que te dicen son lo que no podra hacer el
nifo.

(13) Entonces yo empecé a averiguar y justo
me topo con una terapeuta ocupacional.

(13) Empecé a averiguar y encontré una
terapeuta ocupacional.

(14) Gracias a Dios yo igual tenia un poco
de recursos, mi marido estaba trabajando
bien... A Adolfo lo veia dos veces por
semana la terapeuta, ella como que me
empez0 a instruir.

(14) Gracias a Dios tenia los recursos y
empezamos a trabajar con la terapeuta, ella
me instruia.

(15) Empecé a trabajar, a trabajar todos los
dias, todo el dia yo estaba trabajando con el

(15) Comencé a trabajar todos los dias con
mi hijo.
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Adolfo y estaba sola poh!.

(16) En ese tiempo nunca se me pasé por la
cabeza que habian maméas que no tenian
recursos.

(16) En esos momentos no pensé que habia
mama que no tenian recursos.

(17) Yo como tenia que volver a estudiar en
los tiempos libres me metia a Internet, y me
empez06 el bichito de hacer algo, y yo no
queria escuela especial no, no, no yo era
enemiga de eso.

(17) Seguia estudiando en mis tiempos
libres pero sentia la necesidad de hacer algo
méas, no queria llevar a mi hijo a una
Escuela especial.

(18) Bueno igual la independencia, o sea
tipico que estos chiquitos todo lo hacen con
sefias, todo lo hacen con mimos, entonces
no hay que aguantar eso, y muchas mamas
caen en el error que todo le hacen al nifio,
entonces el nifio ni pide las cosas, el nifio
tiene que pedir las cosas.

(18) Estos nifios hacen todo con sefias y
mimos. No hay que permitirselo, hay que
lograr que sean independientes.

(19) No sé si seré mala, pero soy super
estricta, si el Adolfo a veces me dice algo
con sefias, no entiendo le digo, y hasta que
llora, patalea, le da la rabieta cachay en la
alfombra se le pasa y me dice mama pan.

(19) No sé si soy mala pero soy estricta, yo
hago que él me pida las cosas, aunque le de
la rabieta.

(20) Entonces yo fuerzo, hay que forzar el
lenguaje en estos nifios y eso yo siempre le
he criticado a la parte del area de la Salud
que como enfocan, y en el momento cuando
dicen que tiene Sindrome de Down, ya tiene
Sindrome de Down es como si tiene un
resfrio y se van entonces yo imaginate, era
tan ignorante en el tema, que deciay ¢que le
voy a dar de comer?, o sea ¢ me entiendes?
O sea tan ignorante.

(20) El éarea de la salud no te da apoyo, no
te orienta y te deja sola. Me sentia ignorante
en el tema.

(21) Lo que mas carga de todo de la
sociedad de todo que dicen: “estos nifios
enfermos”, no estdn enfermos, porque si
estuvieran enfermos estarian hospitalizados,
claro que algunos nacen con patologias
ponte tl nacen con hipotiroidismo, pero es

(21) Lo que mas me molesta de la sociedad
es que diga que los nifios son “enfermos”,
no pienso asi. Algunos nacen con patologias
pero son controlables.
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controlable.

(22) Es una condicién aprenden de manera
distinta, aprenden mas lento, hay que buscar
la clave para que ellos aprendan cachay.

(22) Es solo una condicién, hay que saber
ensefiarles, aprenden més lento y de manera
distinta.

(23) No y los chicos son super inteligentes,
son lindos solamente hay que tenerles
paciencia y saberles ensefiar.

(23) Los nifios son inteligentes, sélo hay
que saberles ensefiar.

(24) Cuando te dicen que no, no, no podra
hacer esto imaginate que expectativa va a
tener la mama, la mama va a caer en
depresion, no va a saber que hacer y lo va a
tener en la casa, entonces eso no puede ser.

(24) Cuando te dicen so6lo cosas negativas
del nifio, la mama puede caer en depresion y
tener pocas expectativas del hijo, no va a
querer sacarlo a ninguna parte.

(25) Y ahora su futuro igual lo veo dificil
(suspiro), es una tarea super dificil, porque
nosotros estamos como recién empezando,
ademas no puede existir una integracion de
un nifio de seis afios que nunca ha estado en
un colegio de treinta o cuarenta nifios si no
hay especialista si no hay un programa, si el
nifio no ha sido preparado ¢me entiendes?,
la integracion nunca va a funcionar asi.

(25) Su futuro lo veo dificil. Pienso que no
puede existir la integracion de un nifio, si no
existen las condiciones que se requieren.

(26) La idea es avanzar con €l lo que mas
pueda porque no sabemos donde van a
Ilegar estos nifios, lo que nosotros hacemos
es para que ellos sean mas independientes,
yo por ejemplo no ando con él de la mano
en el centro, si él quiere comprar galletas
me pide plata y va €l a comprar sus galletas
y las elije, porque uno no toda la vida va a
estar ¢me entiendes?

(26) Quiero avanzar con él lo que mas
pueda, lograr su independencia porque una
no estard toda la vida con ellos.

(27) Lamentablemente hay gente que dice
“hay estos nifiitos van a ser para toda la
vida”, alomejor no van a ser pa toda la vida
porque estos nifios estan tan adelantados
gue alomejor van a hacer su vida normal,
van a querer estar con sus amigos, Yy
después se pueden ir a talleres laborales
porgue uno no le puede exigir algo que si

(27) Hoy estos nifios estan tan adelantados
que no sé si serdn para toda la vida como
dicen muchos. Pueden hacer su vida
normal, trabajar, tener amigos, etc.
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ellos no pueden estudiar mas.

(28) Entonces que estos nifios son para toda
la vida, que son carifiosos, Adolfo es
carinoso a veces ¢cachay? Son ciertos
estigmas, no son tiernos y no son para toda
la vida.

(28) Hay ciertos estigmas con estos nifios,
gue no son tiernos ni para toda la vida. Mi
hijo sélo a veces es tierno.

(29) Entonces que ellos aprendan las
operaciones basicas sumar, restar, leer,
escribir y ser independientes yo soy feliz, y
que aprendan a trabajar o hacer un ejercicio,
que aparte sepan tocar un instrumento, que
sepan pintar, lo que ellos quieran, que
caminen bien, que se sienten bien que se
sepan comportar.

(29) Soy feliz con que aprenda a hacer
cosas bésicas, ser independiente,
comportarse bien y trabajar en algo.

(30) Los nifios que tiran las cosas horrible!
El nifio que anda con la boca abierta
también es horrible, esas cosas primero hay
que trabajar.

(30) Primero hay que trabajar la parte de los
modales con estos nifios.

(31) Lo de la integracion en colegios no sé
porque, empiezan a quedar solos, si en el
colegio lo empiezan a estresar se les
empieza a caer el pelo, entonces no! Uno
COmMO Mama no quiere eso pa sus hijos.

(31) Uno como mama quiere lo mejor para
sus hijos y pienso que la integracion en
colegios no es la mejor alternativa porque
estresan a los nifos.

(32) Nosotros queremos que los nifios
aprendan, aprendan algo que a ellos les
sirva, no que estén ahi, entonces eso
queremos, Yo sé que Dios nos ayudara.”

(32) Quiero que mi hijo aprenda algo que le
sirva.
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CUADRO DE CONVERGENCIAS EN DISCURSO N° 3

CONVERGENCIAS

UNIDADES DE SIGNIFICADO
INTERPRETADAS

Q (1) No supe que tenia Sindrome de
Down, yo estaba mal en Embarazo
Patoldgico. (2) La gente del area de salud
no sabe como dar una noticia tan
importante. No te orientan ni te apoyan, te
dejan sola. (3) Llamé a mi mama para
contarle que iria a conocer al nifio, ella me
dice que no puedo ir, que tiene muchos
problemas y no se sabe si vivira. (4) Todos
me mentian, yo creia que mi hijo estaba
bien. (5) Al preguntarle a mi marido que
tenia el nifio me dice al parecer, Sindrome
de Down. (6) Fue impactante la noticia. Lo
fui a conocer, me desmayé y reaccioné al
otro dia. (8) Es como que te dan el sentido
pésame y se van. Ningun profesional te
viene a ver, ni psicologo. (12) El area de la
salud se desligo, lo Unico que te dicen son
lo que no podré hacer el nifio. (20) El area
de la salud no te da apoyo, no te orienta y te
deja sola. Me sentia ignorante en el tema.
(24) Cuando te dicen so6lo cosas negativas
del nifio, la mama puede caer en depresion y
tener pocas expectativas del hijo, no va a
querer sacarlo a ninguna parte.

a) Para la madre fue de gran impacto
informarse del diagnostico de su hijo por
una parte, porque como estaba enferma se le
mintié y por otra, porque se le comunico de
una forma poco apropiada, no sintié apoyo
de los profesionales de salud y sélo se le
plantearon aspectos negativos de los nifios
con Sindrome de Down. Conocer a su hijo
le produjo una profunda conmocién de la
que sélo reacciono al dia siguiente.

Q (7) Comienzas a preguntar y nadie te dice
mucho. (10) Yo no sabia qué hacer. (11)
Empecé a investigar sobre el tema. (13)
Empecé a averiguar y encontré una
terapeuta  ocupacional.  (17)  Seguia
estudiando en mis tiempos libres pero sentia
la necesidad de hacer algo mas, no queria
[levar a mi hijo a una Escuela especial.

b) La madre inicia una busqueda de
informacion al percatarse que desconoce el
tema y es escasa la orientacion que recibe
de los profesionales. En este proceso
encuentra una terapeuta ocupacional ya que
no desea asista a una escuela especial.

Q (9) Mi hijo estaba en incubadora, yo
sabia que sufren de hipotonia. Asi es que
iba a trabajar con él, le mojaba el chupete y
se lo daba para que succione. (14) Gracias

c) Dado que los padres contaban con
recursos econémicos consulta una terapeuta
ocupacional en el ambito privado quién la
asesora e instruye acerca de como potenciar
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a Dios tenia los recursos y empezamos a
trabajar con la terapeuta, ella me instruia.
(15) Comencé a trabajar todos los dias con
mi hijo. (16) En esos momentos no pensé
que habia mama que no tenian recursos.
(18) Estos nifios hacen todo con sefias y
mimos. No hay que permitirselo, hay que
lograr que sean independientes. (19) No sé
si soy mala pero soy estricta, yo hago que él
me pida las cosas, aunque le de la rabieta.
(30) Primero hay que trabajar la parte de los
modales con estos nifios.

las capacidades de su hijo. La madre con
gran entereza y dedicacion trabaja
diariamente con su hijo para que éste logre
independencia y adquiera modales de
comportamiento.

Q (21) Lo que mas me molesta de la
sociedad es que diga que los nifios son
“enfermos”, no pienso asi. Algunos nacen
con patologias pero son controlables. (22)
Es so6lo una condicion, hay que saber
ensefiarles, aprenden mas lento y de manera
distinta. (23) Los nifios son inteligentes,
solo hay que saberles ensefiar. (27) Hoy
estos nifios estan tan adelantados que no sé
si seran para toda la vida como dicen
muchos. Pueden hacer su vida normal,
trabajar, tener amigos, etc. (28) Hay ciertos
estigmas con estos nifios, que no son tiernos
ni para toda la vida. Mi hijo s6lo a veces es
tierno.

d) La madre rechaza estigmas sociales que
discriminan a los nifios presentandolos
como enfermos y no con una condicion
particular. Ella piensa que son inteligentes y
que sélo requieren se les ensefie para que
puedan llevar una vida normal.

Q (25) Su futuro lo veo dificil. Pienso que
no puede existir la integracion de un nifio, si
no existen las condiciones que se requieren.
(26) Quiero avanzar con él lo que mas
pueda, lograr su independencia porque una
no estara toda la vida con ellos. (29) Soy
feliz con que aprenda a hacer cosas basicas,
ser independiente, comportarse bien y
trabajar en algo. (31) Uno como mama
quiere lo mejor para sus hijos y pienso que
la integracion en colegios no es la mejor
alternativa porque estresan a los nifios. (32)
Quiero que mi hijo aprenda algo que le
sirva.

e) La madre visualiza el futuro de su hijo
dificil estimando que la integracion en un
colegio normal no es la mejor alternativa
porque no estdn dadas las condiciones
necesarias para evitar que sufra, se estrese
ni lo discriminen. Seria feliz si su hijo logra
independencia para realizar cosas basicas de
la vida, un trabajo que le agrade y le sirva.
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ANALISIS IDIOGRAFICO DISCURSO N° 3

La experiencia de la madre al momento de conocer el diagndstico de Sindrome de
Down es de gran impacto emocional, vive un estado de crisis del que le cuesta recuperarse.
Los profesionales de salud no le otorgan el apoyo necesario durante el proceso de informacion
del diagndstico, dejandola sola y sin orientacién. Al investigar sobre el tema y buscar
alternativas para apoyar el crecimiento y desarrollo de su hijo, recibe atencién de una terapeuta
ocupacional ya que no desea que el nifio ingrese a una escuela especial. Su mayor
preocupacién es la discriminacion social que los tilda de enfermos y no como personas que
poseen una determinada condicion pero son inteligentes y capaces requiriendo se les sepa
ensefiar. Aunque el futuro lo perfila con dificultad porque no confia en la integracion de los
nifios en colegios normales, piensa que puede salir adelante y se siente feliz intentando lograr
la independencia de su hijo en aspectos de la vida cotidiana.
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DISCURSO N° 4 (39 afios — 8° basico)

“De hecho a ver, (1) cuando nacié mi hija me enteré en el momento del parto que tenia
Sindrome de Down, la tomaron, me la mostraron asi de pasada no mas asi como flash! Y
entonces la sacaron de la sala y se la llevaron al lado, al pediatra y bueno, (2) después de un
rato volvio la matrona, me hablé y me dijo que la nifia habia nacido con Sindrome de Down,
(3) bueno, eso fue un golpe muy fuerte porque eh! Es como si te dijeran mmm no s€...a mi me
pasaron como muchas iméagenes, pero asi como todo rapido, rapidisimo o sea no vi el
momento en que ella era bebé, si no que (4) yo dije: “Dios mio ;qué va a ser mi hija cuando
sea grande?”; pero no por mi sino gue uno lo ve porgue como la va a recibir la sociedad,
porgue ese es el temor que uno siente como mama, que sea rechazada por la sociedad o porque
es dificil. Pero a ver, te digo que (5) yo en el momento lloré, lloré un dia, eh! (6) Luego vino el
momento de contarle al papa, que también fue dificil, a él le costd més que a mi aceptar que su
hija era Down, yo creo que lloré méas que yo en el momento que €l supo que la nifia era Down,
de repente me emociono todavia... (7) Yo aplagué un poco ese duelo, como que no lo quise
vivir en el momento porque la nifia bueno, en el momento de salir de alta no se pudo ir
conmigo porque tuvo que quedar hospitalizada, estuvo como 17 dias hospitalizada porque se
puso amarillita y desde ahi ya los médicos le comenzaron ha hacerle una serie de examenes,
aparte que tenia un pequefio soplo, asi es que estuvo en Neonato como 17 dias: pero (8) el
trato fue muy bueno del hospital en el momento que ella nacié fue bueno, fue muy bien
examinada y como te digo yo entonces (9) no me dedigué como a vivir el dolor que uno siente
cuando sabe que nace un hijo con problemas, sino que a que ella esté bien que reciba todo lo
que tenia que recibir en el momento, cuidarla lo mejor posible, ademas era mi primera hija.
Bueno (10) la genetista hablé conmigo y me explico a grandes rasgos lo que era el Down y lo
que venia un poco por delante. Lo otro que fui afortunada que ella solamente nacié con Down,
0 sea aparte del soplo, lo que super6 a los tres meses y la dieron de alta en cardio porque ya
estaba bien, 0 sea no tuvo ninguna otra cardiopatia, nada, todo bien. (11) Claro que los dos
primeros afios de vida fueron estresantes, porque todos los meses tenia un control diferente en
el hospital y el control era con examenes 0 sea me pasaba los dos primeros afios practicamente
en el hospital con ella, aparte de las Neumonias que hizo o sea, cada Neumonia era
hospitalizacién de ocho a diez dias y le dio como tres veces en el afio, fue estresante y como te
digo ya después (12) tenia como un afio y tanto cuando yo, me hablaron de esta agrupacion,
después comencé a tener mas informacion de lo que se trataba el Down, y qué es lo que habia
gue hacer en adelante, como habia que trabajar con ellos... pero (13) yo siento que ya es una
etapa superada a pesar de que de repente me emociono por eso pienso que todavia me falta un
poco vivir _ese duelo, pero yo no lo quiero vivir porque yo, no quiero, porgue tengo
demasiadas preocupaciones, tengo muchas cosas que hacer, entonces no me doy ese tiempo
para Vvivir eso Yy ya a estas alturas creo que para qué. Eh! (14) Y bueno hasta ahora, su futuro lo
veo bien ya, a futuro que quiero pa’ ella, quiero que sea lo mas independiente posible y no sé
po’ gque aprenda a leer, escribir pero que sepa no seé, salir a la calle sola, a pesar del miedo que
siento de repente porque uno se proyecta, digamos ve a futuro, que no sé si va a ser féacil para
mi dejarla de pronto que si ella quiere salir, no sé si dejarla que salga sola a pesar de que (15)
he tratado de no ser esa mama sobreprotectora, porque yo a ella en la casa la trato como trato a
mi hijo, a los dos igual; ademas (16) a mi se me complic6é mucho més porque la ella tenia tres
meses y yo quedé embarazada de mi segundo hijo, entonces como te dije no tengo tiempo para
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solamente pensar en que los nifios estén bien, llevarle todos sus controles al dia 'y eso y (17)
gue aprenda algo o sea si ella puede ir a un colegio normal que esa es mi esperanza y bueno de
hecho no sé, veo como dificil que pueda llegar a tener una carrera, (18) ahora pienso que si
ella no sé, si pudiera hacer una carrera de lo que sea en el mundo laboral, pienso que para ella
va a ser dificil encontrar trabajo, por eso yo pienso que aprenda algo mas manual y no sé po’ y
trabajar con ella en casa, en algo que le de dividendo pero en la casa y algo que le guste a

ella... bueno asi a grandes rasgos es lo que te puedo contar.”

CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA DISCURSO N° 4

UNIDADES DE SIGNIFICADO

REDUCCION FENOMENOLOGICA

(1) Cuando naci6 la Catalina me enteré en
el momento del parto que tenia Sindrome de
Down, la tomaron , me la mostraron asi de
pasada no mas asi como flash!.

(1) Me enteré en el momento de nacer que
mi hija que tenia Sindrome de Down. Me la
mostraron rapidamente.

(2) Después de un rato volvid la matrona,
me habld y me dijo que la nifia habia nacido
con Sindrome de Down.

(2) La matrona luego de un rato me dijo que
la nifia tenia Sindrome de Down.

(3) Bueno eso fue un golpe muy fuerte
porque eh! Es como si te dijeran mmm no
sé...a mi me pasaron como muchas
imagenes, pero asi como todo rapido,
rapidisimo o sea no vi el momento en que
ella era bebé.

(3) Para mi fue un golpe muy grande. Se me
pasaron muchas imagenes, pero no vi el
momento de cuando era bebe.

(4) Yo dije: “Dios mio ;qué va a ser mi hija
cuando sea grande?””; pero no por mi si no
gue uno lo ve por que como la va a recibir
la sociedad, porque ese es el temor que uno
siente como mama, que sea rechazada por la
sociedad o porque es dificil.

(4) Lo primero que pensé fue en su futuro
cuando grande por el miedo a como la
recibiera la sociedad, que no la fueran a
rechazar.

(5) Yo en el momento lloré, lloré un dia, eh!

(5) Lloré en ese momento.

(6) Luego vino el momento de contarle al
papa, que también fue dificil, a él le cost6
mas que a mi aceptar que su hija era Down,
yo creo que llor6 més que yo, en el
momento que €l supo que la nifia era Down,

(6) Fue dificil contarle al papa. A él le costd
mas aceptar que su hija era Down.
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de repente me emociono todavia.

(7) Yo aplagué un poco ese duelo, como
que no lo quise vivir en el momento.

(7) Yo no quise vivir el duelo en ese
momento.

(8) El trato fue muy bueno del hospital en el
momento que ella nacié fue bueno, fue muy
bien examinada.

(8) El trato en el hospital fue bueno.

(9) No me dediqué como a vivir el dolor
que uno siente cuando sabe que nace un hijo
con problemas, si no que a que ella esté
bien que reciba todo lo que tenia que recibir
en el momento, cuidarla lo mejor posible,
ademas era mi primera hija.

(9) Como era mi primera hija queria que
estuviera bien, me dediqué a cuidarla, no
quise vivir ese dolor que uno siente al nacer
un hijo con problemas.

(10) La genetista habl6 conmigo y me
explicé a grandes rasgos lo que era el Down
y lo que venia un poco por delante.

(10) La genetista me explicd a grandes
rasgos lo que era el Down y lo que venia
por delante.

(11) Claro que los dos primeros afios de
vida fueron estresantes, porque la Cata
todos los meses tenia un control diferente en
el hospital y el control era con examenes o
sea me pasaba los dos primeros afos
practicamente en el hospital con ella.

afos fueron
tenia muchos

(11) Los dos primeros
estresantes porque ella
controles en el hospital.

(12) Tenia como un afio y tanto cuando Yo,
me hablaron de esta agrupacion después
comencé a tener mas informacion de lo que
se trataba el Down, y que es lo que habia
que hacer en adelante, como habia que
trabajar con ellos.

(12) De a poco me fui informando de lo que
era el Down y lo que le esperaba, luego
conoci esta agrupacion.

(13) Yo siento que ya es una etapa superada
a pesar de que de repente me emociono por
eso pienso que todavia me falta un poco
vivir ese duelo, pero yo no lo quiero vivir
porque yo, no quiero, porque tengo
demasiadas preocupaciones, tengo muchas
cosas que hacer entonces no me doy ese
tiempo para vivir eso y ya a estas alturas
creo que para qué.

(13) Siento que ya es una etapa superada,
pero tal vez me falte vivirla un poco pero yo
no quiero, y a estas alturas pienso que para
queé. Tengo demasiadas preocupaciones para
vivir el duelo ahora, aunque todavia me
emociona hablar del tema.
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(14) Y bueno hasta ahora su futuro lo veo
bien ya, a futuro que quiero pa ella, quiero
que sea lo méas independiente posible y no
sé po que aprenda a leer, escribir pero que
sepa no sé, salir a la calle sola.

(14) Su futuro lo veo bueno. Quiero que sea
lo mas independiente posible y que aprenda
a hacer cosas bésicas: leer, escribir, etc.

(15) He tratado de no ser esa mama sobre
protectora, porque yo a ella en la casa la
trato como trato a mi hijo, a los dos igual.

(15) He tratado de no ser una mama sobre
protectora. Porque a ella la trato igual que a
mi hijo.

(16) A mi se me complic6 mucho mas
porgue la Cata tenia tres meses y yo quedé
embarazada de mi segundo hijo, entonces
como te dije no tengo tiempo para
solamente pensar en que los nifios estén
bien llevarle todos sus controles al dia.

(16) Yo solo me preocupo de que los nifios
estén bien, porque a mi se me complicd
todo porque la Cata tenia tres meses cuando
quedé embarazada de mi segundo hijo.

(17) Que aprenda algo o sea si ella puede ir
a un colegio normal que esa es mi esperanza
y bueno de echo no sé, veo como dificil que
pueda llegar a tener una carrera.

(17) Veo dificil que pueda estudiar una
carrera. Pero mi esperanza es que logre
entrar a un colegio normal y aprenda algo.

(18) Ahora pienso que si ella no se, si
pudiera hacer una carrera de lo que sea en el
mundo laboral pienso que para ella va a ser
dificil encontrar trabajo por eso yo pienso
que aprenda algo mas manual y no sé po y
trabajar con ella en casa, en algo que le de
dividendo pero en la casa y algo que le
guste a ella.

(18) Pienso que si logra estudiar una carrera
le serd dificil encontrar trabajo. Prefiero que
aprenda algo méas manual, algo que le de
dividendo y que le guste.

CUADRO DE CONVERGENCIAS EN DISCURSO N %4

CONVERGENCIAS

UNIDADES DE SIGNIFICADO
INTERPRETADAS

Q (1) Me enteré en el momento de nacer
gue mi hija que tenia Sindrome de Down.
Me la mostraron répidamente. (2) La
matrona luego de un rato me dijo que la
nifia tenia Sindrome de Down. (3) Para mi

a) Para la madre informarse por la matrona
al momento del nacimiento que su hija tenia
Sindrome de Down fue wuna dificil
experiencia que se intensifico cuando tuvo
que notificarselo a su esposo. Su mayor
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fue un golpe muy grande. Se me pasaron
muchas imagenes, pero no vi el momento
de cuando era bebé. (4) Lo primero que
pensé fue en su futuro cuando grande por el
miedo a cdmo la recibiera la sociedad, que
no la fueran a rechazar. (5) Lloré en ese
momento. (6) Fue dificil contarle al papa. A
él le costd mas aceptar que su hija era
Down.

dolor fue imaginar el futuro de su hija por la
discriminacion social.

Q (7) Yo no quise vivir el duelo en ese
momento. (9) Como era mi primera hija
queria que estuviera bien, me dediqué a
cuidarla, no quise vivir ese dolor que uno
siente al nacer un hijo con problemas. (13)
Siento que ya es una etapa superada, pero
tal vez me falte vivirla un poco pero yo no
quiero, y a estas alturas pienso que para
qué. Tengo demasiadas preocupaciones para
vivir el duelo ahora, aunque todavia me
emociona hablar del tema. (16) Yo solo me
preocupo de que los nifios estén bien,
porque a mi se me complicé todo porque la
Cata tenia tres meses cuando quedé
embarazada de mi segundo hijo.

b) La madre percibe que a la fecha no ha
podido vivir el proceso de duelo por una
parte, porque era su primera hija, sentia que
debia estar bien para cuidarla y por otra,
porque a los 3 meses supo que esperaba otro
hijo que necesitaria de sus cuidados. Hoy
piensa que ha superado esa etapa sin
embargo, le emociona hablar del tema.

Q (8) El trato en el hospital fue bueno. (10)
La genetista me explicé a grandes rasgos lo
que era el Down y lo que venia por delante.
(11) Los dos primeros afios fueron
estresantes porque ella tenia muchos
controles en el hospital.

c) A juicio de la madre la relacion con
profesionales y funcionarios del hospital fue
buena. La médico genetista le explico lo
que era el sindrome de su hija, pero los dos
primeros afios han sido dificiles y de gran
estrés porque los controles le demandan
pasar mucho tiempo en el hospital.

Q (12) De a poco me fui informando de lo
que era el Down y lo que le esperaba, luego
conoci esta agrupacion.

d) La madre en la medida que fue
investigando acerca del problema de salud
de su hija ha logrado vislumbrar su futuro.

Q (14) Su futuro lo veo bueno. Quiero que
sea lo méas independiente posible y que
aprenda a hacer cosas basicas: leer, escribir,
etc. (17) Veo dificil que pueda estudiar una
carrera. Pero mi esperanza es que logre

e) La madre visualiza el futuro de su hija
con optimismo, espera que estudie en un
colegio normal, aprenda cosas nuevas y sea
independiente. Sin embargo, su postura es
racional, piensa que dificilmente lograra un
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entrar a un colegio normal y aprenda algo.
(18) Pienso que si logra estudiar una carrera
le seré dificil encontrar trabajo. Prefiero que
aprenda algo méas manual, algo que le de
dividendo y que le guste.

titulo universitario, 0 una oportunidad de
trabajo, por ello, se inclina por una
ocupacion préactica, del agrado de su hija
que le aporte ingresos para Vvivir.

Q (15) He tratado de no ser una mama
sobre protectora. Porque a ella la trato igual
que a mi hijo.

f) Su relacion con ambos hijos es similar
para no sobreproteger a su hija.

ANALISIS IDIOGRAFICO DISCURSO N° 4

Para la madre significa un intenso dolor informarse que su hija tiene Sindrome de
Down y tener que comunicarlo a su esposo. Su primera preocupacion es la discriminacion

social.

Estima que la relacion con funcionarios del hospital fue buena, le explican la
situacion que vive su hija y su futuro. Al mismo tiempo, investiga acerca del tema y concentra
sus preocupaciones en brindarle un 6ptimo cuidado lo que le impide vivir el duelo. El futuro lo
visualiza en forma optimista pero real a las capacidades de su hija, esperando que estudie en
un colegio normal, logre independencia y aprenda una actividad practica que le aporte

ingresos para Vvivir.
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DISCURSO N°5 (24 afos — 4° medio)

“Mi hijo tiene un afio tres meses de edad, (1) hace un afio tres meses atras a mi hijo le
diagnosticaron Sindrome de Down al nacer. Yo no me enteré de nada durante el embarazo y
vine a saberlo solamente cuando ya habia nacido... mmm la doctora, mi ginec6loga, me dijo
que aparentemente el genetista lo fue a ver y recién a las nueve de la noche me vino a
diagnosticar el Down, pero habia que hacerle sus exdmenes para verificar con exactitud que
tipo de Down era. (2) Mi experiencia no fue traumatica porque yo vi que mi marido estaba
mas mal gue yo, entonces como que me puse dura y saqué fortalezas que nunca pensé gue
tenia; no sé en ese momento de donde salié pero (3) traté de ponerme lo més firme posible
para darle apoyo a los demas porgue al resto jlos veia como tan quebrados!. A mi esposo
icomo tan mal! porque igual no fue un mutuo acuerdo: vamos a tener un tercer hijo, asi es que
fue un imprevisto y llegd y nosotros dijimos ya no importa vamos a tener a nuestro hijo. (4)
Cuando supimos que era nifiito obviamente, ya teniamos dos sefioritas era como una alegria
mas grande pero yo emocionalmente en el momento cuando lo vi me quebré, me quebré...
pero (5) lo vi tan indefenso, tan chiquitito y yo sabia que necesitaba de mi para salir adelante
aparte que nacio con una baja de peso importante entonces me necesitaba mas ain todavia; (6)
yo lo vi bien en ese momento, tranquila pero después de que empez6 a pasar el tiempo, los
meses, me empecé a dar cuenta de que Cristdbal no hacia las mismas cosas que hacian el resto
de mis hijas a la edad de €l, entonces ahi me vino la angustia, me empecé a sentir sola. (7) Las
personas que me atendieron eh yo fui a un lugar privado entonces en el momento te dan todo
el apoyo posible 0 sea no te dejan sola y estan ahi y todo pero después ya se olvidan o sea, tu
vas a los controles con la Pediatra y nada mas. (8) Bueno, después ya pasando los meses
empece a sentir angustia, ansiedad, me di cuenta gue cada vez estaba mas ansiosa y empecé a
fumar més, a comer mas de la cuenta; y (9) nosotros hicimos un cambio de ciudad
exclusivamente por Cristdbal, nos vinimos de una ciudad pequefia a una ciudad mas grande
porque supimos que aca existia un centro que recién se estaba abriendo. De hecho, el cambio
ya era brusco porque yo me alejaba de las personas que estaban al lado mio que eran mi
familia. (10) Cuando llegué ac& me sentia sola, veia como... no sé, mamas que a la edad de mi
hijo disfrutaban de otras cosas que en él no veia, gue no se afirmaba, no enderezaba la cabeza.
(11) Me sentia sola, mi esposo lo Unico que decia para poder sobrellevar lo que sentia, porque
él es como todo duro, decia “jno!, si va a salir adelante”, “no importa déjalo”, “no importa que
venga a caminar como a los cinco afos”, pero yo no queria eso; queria que él, no importa que
no caminara al afio pero verlo por 1o menos que se sentara. (12) Empecé a sentir mas angustia
al momento de que tuve que recurrir a un profesional porque estaba empezando a caer en
Depresion, eh (13) en eso llegd la tia y ella fue como el mejor apoyo que he tenido porque ella
me _empezO a explicar hartas cosas gue yo no tenia entendido que solamente accedia por
Internet, porque empecé a estudiar bastante, después que nacid me dediqué a estudiar para
poder saber como llevar y sacar adelante a mi hijo... (14) pero la angustia continuaba yo sabia
gue algo me faltaba, o sea tenia una necesidad de adentro, de que empecé a comparar, a hacer
comparaciones tontas ;por qué este nifio de tanta edad hace esto y tl que tienes mas no lo
haces? Empecé a sentir angustia ya (15) hubo un tiempo que como que cuando entré al centro
ya me cargué las pilas de nuevo, ya me dije ahi lo voy a sacar delante. De ahi cayé al hospital
de nuevo v sali6 como un nifio de tres meses este afio y ahi me bajé de nuevo la depresion ahi
me Vvino otra vez que ;por qué?, jyo te habia sacado adelante y mira como estas ahora! pareces
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una guagua de dos meses, no te afirmas, no haces esto, no haces lo otro. Pero mi hijo no sg, jes
tan especial! de repente puede estar tan hundido o tu lo puedes ver muy mal, incluso de
repente los mismos doctores se asombran porque me dicen él de repente suele estar muy mal
entonces desde abajo se levanta de nuevo y se endereza y asi ha pasado hasta el momento. (16)
El ahora ya se sienta, yo he visto logros pero enormes. (17) Emocionalmente todavia no te
puedo decir que no lo tengo asumido porgue si lo tengo asumido casi 100%, pero (18) lo que
te cuesta mas yo creo es el trato con el resto de las personas, gente de fuera, gente que te
pregunta o gue simplemente dicen joye mira! un nifiito enfermo, pobrecito, eso cuesta mas;
una gue es mama, es como gata para defender a sus hijos. Yo he tenido la oportunidad de
juntarme con hartas personas que han pasado por situaciones asi 0 de repente por situaciones
mas extremas, gente que tiene hijos con méas problemas que el mio. (19) Pero para mi el
siempre fue una bendicién de Dios y tengo la oportunidad de tener un angel en la casa y nunca
me voy a arrepentir de eso, al contrario. (20) Pero en el momento fue fuerte como te digo me
hice la dura, la firme para mantenerme porque mi esposo estaba muy mal, él no lo podia creer
y bueno en la parte familiar... (21) yo me crié con abuelos entonces ellos como que no
entendian pa’ donde iba el tren, ellos pensaban que era enfermo de alguna cosa después,
cuando se enteraron de lo que se trataba el Down era como: “le va a acostar esto”, y yo les
explicaba que le iba a costar algunas cosas. (22) Mi papa no, porque mi papé tenia claro, mi
papa también lo asumié como ah! Este es un regalo de Dios y punto. (23) Mi_madrastra
también me apoyé 100%, ella todavia llora con cada logro de él que yo les mando, se
emociona. Pero mi hija de cuatro afios sabe que tiene un hermano diferente, pero ella lo tiene
entendido como que es especial porque Diosito lo hizo especial. Tampoco le puedo entrar a
explicar lo que es el Sindrome de Down porque no va a entender. (24) Su futuro lo veo con
altos y bajos, ya dltimamente he asumido que va a pasar por hospitalizaciones y va a volver a
costarle, a lo mejor va a estar caminando y va a caer al hospital vy se va a caer de nuevo y voy a
tener gue volverlo a levantar. Pero (25) veo a mi hijo fijate estudiando en un colegio después
que salga de acé con nifios a la par del resto de los nifios. Quizas le va a costar un poco mas,
Voy a tener que agregarle una persona gue trabaje con él mas ... (26) Pero creo gue voy a
sacarlo adelante y no me interesa si no termina, si no va a la Universidad, me da lo mismo si él
no puede llegar a terminar su ensefianza media, (27) pero ahora yo 1o Unico que guiero es que
él llegue a caminar y sea independiente que logre una independencia de nosotros porgue Si
alguna vez nosotros le faltamos, para que él se pueda valer por si mismo porque cuando tu
tienes hijos con discapacidad lo unico que le pides Dios es morirte (llora) después de ellos,
porgue ese es el temor que yo tengo, que me pase algo y que se quede solo, incluso no se si te
va a parecer como ilogico de repente pero (28) tengo una cufiada que estudia derecho vy a ella
con su novio les puse el cargo, ellos tienen la responsabilidad si algo nos pasa de sacarlo
adelante, a las nifiitas las pueden dejar con mis suegros, pero a él ellos tiene la gran
responsabilidad de sacarlo adelante y jyo sé que es dificil! porque van a tener sus propios hijos
y es una carga grande que yo les estoy entregando, (29) pero ese es el temor que nosotros
como papas tenemos, que nos pase algo porgue incluso cuando salimos de repente tratamos de
ir todos porgue siempre decimos ni Dios guiera nos pasa algo que nos pase a todos juntos que
no guede solo porque (30) mi suegra aun no asume gue tiene un nieto con Sindrome de Down,
ella lo ve diferente pero ella como que trata de no tocar el tema, no sé de repente me dice jay,
pero pobrecito mi nifiito!, yo la miro y le digo pero tratelo como a un nifio normal si no es un
nifio diferente claro, es Down pero eso no significa que no va a hacer lo mismo que hace el
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resto de sus nietos pero ella no asume, mi suegro si. (31) A mi mam4 le costd pero lo adora,
trabaja a la par como trabajo yo con él. (32) Mi esposo ya no sé si lo ha asumido pero trata de,
esta todo bien él mientras lo vea con salud, como que le entrega mas cosas por parte
econémica que emocionales y yo se lo digo y me dice: “no sé como hacerlo” aparte que no le
gusta hacerlo llorar, no le gusta hacerle ejercicios porgue llora me dice: (33) “no sé siento que
lo satisfago mas comprandole un camidn pero asi siento que lo veo reir” pero no sé si
emocionalmente él lo asumid porgue casi no habla del tema y las veces que conversamos €l
evade muchas preguntas que yo le hago, yo le digo: ;td crees que llegue a la Universidad”, el
dice que si, que las va a hacer todas pero en el fondo sé que lo dice para él sentirse bien, para
guedar satisfecho, y esas son las preocupaciones gue tengo, que siga sintiendo como ese vacio
y no lo cuente. Pero mi meta ahora es que él camine. (34) Esa es mi meta, que se valga por si
mismo, esa es mi_mayor meta que sea independiente, autovalente y (35) si algun dia obtiene
un trabajo me voy a sentir muy orgullosa pero si Dios me lo deja todos los dias de mi vida en
mi _casa voy a estar igual de feliz, es una compafiia eterna que voy a tener y va a ser mi cable a
tierra.”

CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA DISCURSO N° 5

UNIDADES DE SIGNIFICADO

REDUCCION FENOMENOLOGICA

(1) Hace un afio tres meses atras a mi hijo le
diagnosticaron Sindrome de Down al nacer.
Yo no me enteré de nada durante el
embarazo y vine a saberlo solamente
cuando ya habia nacido.

(1) Supe que mi hijo tenia Sindrome de
Down cuando nacio.

(2) Mi experiencia no fue traumatica porque
yo Vi que mi marido estaba mas mal que yo,
entonces como que me puse dura y saqué
fortalezas que nunca pensé que tenia.

(2) Mi experiencia no fue traumatica porque
vi que mi marido estaba peor que yo. Tuve
que hacerme la fuerte.

(3) Traté de ponerme lo mas firme posible
para darle apoyo a los demas porque al resto
los veia como tan quebrados, a mi esposo
como tan mal.

(3) Tuve que hacerme la fuerte y darle
apoyo a los demas. Mi esposo estaba mal.

(4) Cuando supimos que era nifiito
obviamente, ya teniamos dos sefioritas era
como una alegria mas grande pero yo
emocionalmente en el momento cuando lo
Vi me quebré, me quebré.

(4) Cuando supimos que seria hombrecito
nos pusimos contentos ya que teniamos dos
nifias pero en el momento que lo vi me
quebré.

(5) Lo vi tan indefenso, tan chiquitito y yo

(5) Lo vi tan indefenso y pequefio que sabia
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sabia que necesitaba de mi para salir
adelante.

que necesitaba de mi para salir adelante.

(6) Yo lo vi bien en ese momento, tranquila
pero después de que empezd a pasar el
tiempo, los meses me empecé a dar cuenta
de que Cristébal no hacia las mismas cosas
gue hacian el resto de mis hijas a la edad de
él, entonces ahi me vino la angustia, me
empecé a sentir sola.

(6) En un primer momento estaba tranquila
después, me di cuenta que no hacia las
mismas cosas de sus hermanas a la misma
edad, me empecé a angustiar y a sentir sola.

(7) Las personas que me atendieron eh yo
fui aun lugar privado entonces en el
momento te dan todo el apoyo posible o sea
no te dejan sola y estan ahi y todo pero
después ya se olvidan.

(7) Me atendi en un lugar privado; al
comienzo te dan todo el apoyo no te dejan
sola, después se olvidan.

(8) Bueno después ya pasando los meses,
empecé a sentir angustia, ansiedad, me di
cuenta que cada vez estaba mas ansiosa y
empecé a fumar mas, a comer mas de la
cuenta.

(8) Después de un tiempo empecé a sentir
angustia y ansiedad. Comia y fumaba
mucho.

(9) Nosotros hicimos un cambio de ciudad
exclusivamente por Cristhébal, nos vinimos
de una ciudad pequefia a una ciudad mas
grande, porgue supimos que aca existia un
centro que recién se estaba abriendo.

(9) Nos cambiamos de ciudad porque
supimos que acd se estaba abriendo un
centro.

(10) Cuando llegué acé me sentia sola, veia
como... no sé mamas que a la edad de mi
hijo disfrutaban de otras cosas que en
Cristhobal no veia, que Cristébal no se
afirmaba, no enderezaba la cabeza.

(10) Cuando llegué me sentia sola, veia a
madres que disfrutaban cosas de sus hijos
que el mio no hacia a su misma edad.

(11) Me sentia sola, mi esposo lo Unico que
decia para poder sobrellevar lo que sentia,
porque él es como todo duro, decia “no si
va a salir adelante”, “no importa déjalo”,
“no importa que venga a caminar como a
los cinco afios”, pero yo no queria €so;
queria que Cristhobal, no importa que no
caminara al afio pero verlo por lo menos
que se sentara.

(11) Me sentia sola, mi esposo se hacia el
fuerte y decia que nuestro hijo saldria
adelante.
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(12) Empecé a sentir mas angustia al
momento de que tuve que recurrir a un
profesional porque estaba empezando a caer
en depresion.

(12) Por la angustia tuve que recurrir a un
profesional, estaba cayendo en Depresion.

(13) En eso llego la tia Paulina y ella fue
como el mejor apoyo que he tenido porque
ella me empezd a explicar hartas cosas que
yo no tenia entendido que solamente
accedia por Internet, porque empecé a
estudiar bastante, después que nacid, me
dediqué a estudiar para poder saber como
llevar y sacar adelante a mi hijo.

(13) Conoci a la tia, fue mi gran apoyo; me
explicaba cosas que no sabia. Después de
que €l naci6 me dediqué a estudiar para
saber como sacarlo adelante.

(14) Pero la angustia continuaba yo sabia
gue algo me faltaba, o sea tenia una
necesidad de adentro, de que empecé a
comparar a hacer comparaciones tontas ¢por
qué este nifio de tanta edad hace esto y td
que tienes mas no lo haces? Empecé a sentir
angustia.

(14)  Seguia la  angustia, hacia
comparaciones con otros nifios menores que
él.

(15) Hubo un tiempo que como que cuando
entré al centro ya me cargué las pilas de
nuevo, ya me dije ahi lo voy a sacar delante.
De ahi cay06 al hospital de nuevo y salid
como un nifio de tres meses, este afio y ahi
me bajé de nuevo la depresion ahi me vino
otra vez que ¢por qué?, jyo te habia sacado
adelante y mira como estas ahora! pareces
una guagua de dos meses no te afirmas no
haces esto no haces lo otro.

(15) Entré al centro y me cargué las pilas
para sacarlo adelante. Luego se enfermd, lo
hospitalizaron y al alta tuve que empezar
todo de nuevo; sali6 como un nifio de dos
meses. De nuevo tuve depresion.

(16) Cristhobal ahora ya se sienta, yo he
visto logros pero enormes.

(16) He visto grandes logros en él.

(17) Emocionalmente todavia no te puedo
decir que no lo tengo asumido porque si lo
tengo asumido casi 100%.

(17) Lo tengo asumido casi un 100%.

(18) Lo que te cuesta mas yo creo es el trato
con el resto de las personas, gente de fuera,
gente que te pregunta o que simplemente
dicen joye! “Mira un nifito enfermo,

(18) Lo que mas cuesta es el trato con otras
personas que lo miran diferente, una como
madre los defiende.
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pobrecito”, eso cuesta mas; una que es
mama, es como gata para defender a sus
hijos.

(19) Pero para mi Cristébal siempre fue una
bendicion de Dios y tengo la oportunidad de
tener un angel en la casa y nunca me voy a
arrepentir de eso al contrario.

(19) El siempre ha sido una bendicion de
Dios. Tengo la suerte de tener un angel en
mi casa.

(20) Pero en el momento fue fuerte como te
digo me hice la dura, la firme para
mantenerme porque mi esposo estaba muy
mal, él no lo podia creer.

(20) En el momento fue dificil, me hice la
fuerte porque mi esposo estaba mal.

(21) Yo me crié con abuelos entonces ellos
como que no entendian pa donde iba el tren,
ellos pensaban que era enfermo de alguna
cosa, despues cuando se enteraron de lo que
se trataba el Down era como: “le va a
acostar esto”, y yo les explicaba que les iba
a costar algunas cosas.

(21) A mis abuelos les costd entender
porque pensaban que era enfermo de algo.
Después entendieron qué era el Down, les
expliqué que le costaria aprender algunas
C0sas.

(22) Mi papéd no, porque mi papa tenia
claro, mi papa también lo asumi6 como ah!
Este es un regalo de Dios y punto.

(22) Mi papé asumio desde un principio que
era un regalo de Dios.

(23) Mi madrastra también me apoy6 100%,
ella todavia llora con cada logro de
Cristhobal que yo les mando, se emociona.

(23) Mi madrastra me apoy6 100%, se
emociona con cada logro él.

(24) Su futuro lo veo con altos y bajos, ya
ultimamente he asumido que Cristhobal va
a pasar por hospitalizaciones y va a volver a
acostarle alomejor va a estar caminando y
va a caer al hospital y se va caer de nuevo
y voy a tener que volverlo a levantar.

(24) Su futuro lo veo con altos y bajos, que
tendra varias hospitalizaciones, que le
volvera a costar algunas cosas y tendré que
estar ahi para reforzarlas.

(25) Veo a mi hijo fijate estudiando en un
colegio después que salga de acé con nifios
a la par del resto de los nifios. Quizas le va a
costar un poco mas, voy a tener que
agregarle una persona que trabaje con él
mas.

(25) Veo a mi hijo estudiando en un colegio
a la par de otros nifios; tal vez le cueste un
poco Mas y tenga que contratar a alguien
que trabaje con él.
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(26) Pero creo que voy a sacarlo adelante y
no me interesa si no termina, si no va a la
Universidad, me da lo mismo si el no puede
Ilegar a terminar su ensefianza media.

(26) Creo que lo sacaré adelante, no me
importa si no va a la Universidad o no
termina la ensefianza media.

(27) Pero ahora yo lo unico que quiero es
que €l llegue a caminar y sea independiente
que logre una independencia de nosotros
porque si alguna vez nosotros le faltamos,
para que €l se pueda valer por si mismo,
porque cuando tu tienes hijos con
discapacidad lo Unico que le pides Dios es
morirte (llora) después de ellos, porque ese
es el temor que yo tengo que me pase algo
y que se quede solo.

(27) Lo Unico que quiero es que camine,
que logre independencia de nosotros por si
le faltamos. Cuando tienes un hijo con
discapacidad lo Unico que le pides a Dios es
morir después de ellos. Mi mayor miedo es
gue me pase algo y quede solo.

(28) Tengo una cuiiada que estudia derecho
y a ella con su novio les puse el cargo, ellos
tienen la responsabilidad si algo nos pasa de
sacar adelante a Cristhobal.

(28) A mi cufiada y su novio les di la
responsabilidad de sacarlo adelante si nos
pasa algo, a ella se lo encargué.

(29) Pero ese es el temor que nosotros como
papas tenemos, que nos pase algo, porque
incluso cuando salimos de repente tratamos
de ir todos porque siempre decimos ni Dios
quiera nos pasa algo que nos pase a todos
juntos que no quede Cristobal solo.

(29) Nuestro temor es que nos pase algo. Si
salimos tratamos de ir todos para que si nos
pasa algo nos pase a todos y no se quede
solo.

(30) Mi suegra alun no asume que tiene un
nieto con Sindrome de Down ella lo ve
diferente pero ella como que trata de no
tocar el tema, no sé de repente me dice ay!
Pero pobrecito mi nifiito, yo la miro y le
digo pero tratelo como a un nifio normal si
Cristhobal no es un nifio diferente, claro es
Down pero eso no significa que no va a
hacer lo mismo que hace el resto de sus
nietos, pero ella no asume mi suegro si.

(30) Mi suegra ain no asume que tiene un
nieto con Sindrome de Down; trata de no
tocar el tema, le digo lo trate como un nifio
normal; mi suegro lo asumio.

(31) A mi maméa le costd pero lo adora
trabaja a la par como trabajo yo con él.

(31) A mi mama le costd asumirlo pero
ahora lo adora y trabaja a la par conmigo.
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(32) Mi esposo ya no sé si lo ha asumido
pero trata de, esta todo bien él mientras lo
vea con salud, como que le entrega mas
cosas por parte econdémica que emocionales
y yo le digo y me dice: “no sé como
hacerlo” a parte que no le gusta hacerlo
llorar, no le gusta hacerle ejercicios porque
[lora me dice.

(32) Mi esposo no sé si lo ha asumido, le
entrega  mAas cosas econOmicas que
emocionales; no le gusta hacerle ejercicios
para no verlo llorar.

(33) “No sé siento que lo satisfago mas
comprandole un camion pero asi siento que
lo veo reir” pero no sé si emocionalmente él
lo asumid porque casi no habla del tema y
las veces que conversamos €l evade muchas
preguntas que yo le hago, yo le digo: ¢td
crees que llegue a la Universidad”, el dice
que si que las va a hacer todas pero en el
fondo sé que lo dice para él sentirse bien
para quedar satisfecho, y esas son las
preocupaciones que tengo que Ssiga
sintiendo como ese vacio y no lo cuente.

(33) Mi marido siente que con cosas
materiales lo ve reir; no sé si lo ha asumido
porque no habla del tema y evade las
preguntas que le hago. Trata de ser positivo
y pensar que todo lo lograra pero sé que lo
hace sentirse satisfecho, eso me preocupa,
que tenga ese vacio y no lo cuente.

(34) Esa es mi meta que se valga por si
mismo esa es mi mayor meta que sea
independiente autovalente

(34) Mi mayor meta

independiente.

€S que sea

(35) Si algun dia obtiene un trabajo me voy
a sentir muy orgullosa pero si Dios me lo
deja todos los dias de mi vida en mi casa
voy a estar igual de feliz, es una compafiia
eterna que voy a tener y va a ser mi cable a
tierra.”

(35) Si algun dia obtiene un trabajo me
sentiré orgullosa pero si Dios quiere que
esté conmigo en la casa estaré igual feliz,
sera mi eterna compafiia y mi cable a tierra.

CUADROS DE CONVERGENCIAS DISCRUSO N°5

CONVERGENCIAS

UNIDADES DE SIGNIFICADO
INTERPRETADAS

Q (1) Supe que mi hijo tenia Sindrome de
Down cuando naci6. (2) Mi experiencia no
fue traumatica porque vi que mi marido
estaba peor que yo. Tuve que hacerme la

a) La madre se informa en el momento que
nace su hijo que tiene Sindrome de Down.
Considera que la experiencia no fue
traumatica porque visualiza la afectacion
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fuerte. (3) Tuve que hacerme la fuerte y
darle apoyo a los demas. Mi esposo estaba
mal. (4) Cuando supimos que seria
hombrecito nos pusimos contentos ya que
teniamos dos nifias pero en el momento que
lo vi me quebré. (5) Lo vi tan indefenso y
pequefio que sabia que necesitaba de mi
para salir adelante.

que produce en su marido y familiares lo
que la ayuda a sentirse fuerte para apoyarlos
a ellos. La situacion les afecto aunque les
causo alegria saber que era un varén. La
imagen indefensa del nifio le dio fuerzas
para ayudarlo a salir adelante.

Q (6) En un primer momento estaba
tranquila después, me di cuenta que no
hacia las mismas cosas de sus hermanas a la
misma edad, me empecé a angustiar y a
sentir sola. (8) Después de un tiempo
empecé a sentir angustia y ansiedad. Comia
y fumaba mucho. (9) Nos cambiamos de
ciudad porque supimos que aca se estaba
abriendo un centro. (10) Cuando llegué me
sentia sola, veia a madres que disfrutaban
cosas de sus hijos que el mio no hacia a su
misma edad. (11) Me sentia sola, mi esposo
se hacia el fuerte y decia que nuestro hijo
saldria adelante. (12) Por la angustia tuve
que recurrir a un profesional, estaba
cayendo en Depresion. (14) Seguia la
angustia, hacia comparaciones con otros
nifilos menores que él. (15) Entré al centro y
me cargué las pilas para sacarlo adelante.
Luego se enfermd, lo hospitalizaron y al
alta tuve que empezar todo de nuevo; salid
como un nifio de dos meses. De nuevo tuve
depresion.

b) En un principio se sintio tranquila pero, a
medida que paso el tiempo y se percataba
que su hijo no tenia las mismas habilidades
que sus hijas u otros nifios a la misma edad,
le hizo experimentar angustia y sentirse
cada vez mas sola. Deciden su traslado a la
ciudad de Valdivia porque se estaba
abriendo un centro de estimulacion, fue un
gran cambio pues tuvo que separarse de su
familia. Su esposo sacO fuerzas, se daba
animos para sentir que podrian salir con su
hijo adelante. Como la angustia persistia la
madre requiri6 ayuda profesional ya que
después de cada enfermedad del nifio,
identificaba retroceso y que tenia que volver
a empezar, lo que le causaba mayor
angustia

Q (7) Me atendi en un lugar privado; al
comienzo te dan todo el apoyo no te dejan
sola, después se olvidan.

c) Siente que la atencién en un centro
privado es mejor sin embargo, inicialmente
apoyan pero después se olvidan.

Q (13) Conoci a la tia, fue mi gran apoyo;
me explicaba cosas que no sabia. Después
de que él nacié me dediqué a estudiar para
saber como sacarlo adelante.

d) Después del nacimiento de su hijo
investigd y estudiéo acerca del Sindrome
para ayudarlo a salir adelante. Una de las
tias fue su gran apoyo, le explicaba todo lo
que no sabia en relacion al tema.
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Q (16) He visto grandes logros en él. (24)
Su futuro lo veo con altos y bajos, que
tendrd varias hospitalizaciones, que le
volvera a costar algunas cosas y tendré que
estar ahi para reforzarlas. (25) Veo a mi hijo
estudiando en un colegio a la par de otros
nifios; tal vez le cueste un poco méas y tenga
que contratar a alguien que trabaje con él.
(26) Creo que lo sacaré adelante, no me
importa si no va a la Universidad o no
termina la ensefianza media. (34) Mi mayor
meta es que sea independiente. (35) Si
algln dia obtiene un trabajo me sentiré
orgullosa pero si Dios quiere que esté
conmigo en la casa estaré igual feliz, serd
mi eterna compafiia y mi cable a tierra.

e) La madre visualiza el futuro de su hijo
con altos y bajos, que sera dificil y tendra
que estar ahi para reforzarlo pero su actitud
es positiva y piensa que podra estudiar en
un colegio normal. Su gran meta es lograr
su independencia, que si alguna vez
consigue trabajo se sentira feliz, de igual
modo si debe estar siempre a su lado en la
casa.

Q (17) Lo tengo asumido casi un 100%.(18)
Lo que mas cuesta es el trato con otras
personas que lo miran diferente, una como
madre los defiende. (19) El siempre ha sido
una bendicion de Dios. Tengo la suerte de
tener un angel en mi casa.

f) La madre siente que ha asumido la
situacion, que su hijo ha sido una bendicion
de Dios sin embargo, le complica la
discriminacion de la gente.

Q (21) A mis abuelos les costd entender
porque pensaban que era enfermo de algo.
Después entendieron qué era el Down, les
expliqué que le costaria aprender algunas
cosas. (22) Mi papa asumié desde un
principio que era un regalo de Dios. (23) Mi
madrastra me apoyd 100%, se emociona
con cada logro él. (30) Mi suegra ain no
asume que tiene un nieto con Sindrome de
Down; trata de no tocar el tema, le digo lo
trate como un nifio normal; mi suegro lo
asumio. (31) A mi mama le costd asumirlo
pero ahora lo adora y trabaja a la par
conmigo. (32) Mi esposo no sé si lo ha
asumido, le entrega mas cosas econémicas
que emocionales; no le gusta hacerle
ejercicios para no verlo llorar. (33) Mi
marido siente que con cosas materiales lo ve
reir; no sé si lo ha asumido porque no habla
del tema y evade las preguntas que le hago.

g) A los abuelos del nifio les ha costado
comprender la situacion porque desconocen
de la enfermedad o porque no lo quieren
asumir y evaden el tema. Tiene dudas de
cuanto ha aceptado su esposo este evento,
siente que es poco carifioso con el nifio que
se preocupa de brindarle mas cosas
materiales que lo afectivo. En general, el
esposo no habla del tema, evade preguntas,
tiene una actitud fuerte y positiva pero ella
siente que este comportamiento es para
brindarse tranquilidad y satisfaccién y que
en el fondo, vive sélo su pena y le preocupa.
No obstante lo anterior, el apoyo de la
familia siempre ha estado presente.
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Trata de ser positivo y pensar que todo lo
lograra pero sé que lo hace sentirse
satisfecho, eso me preocupa, que tenga ese
vacio y no lo cuente.

Q (27) Lo Unico que quiero es que camine,
que logre independencia de nosotros por si
le faltamos. Cuando tienes un hijo con
discapacidad lo Gnico que le pides a Dios es
morir después de ellos. Mi mayor miedo es
que me pase algo y quede solo. (29) Nuestro
temor es que nos pase algo. Si salimos
tratamos de ir todos para que si nos pasa
algo nos pase a todos y no se quede solo.

h) La preocupacion de la madre se orienta
hacia el logro de la independencia del hijo y
teme su soledad cuando ellos ya no estén.

Q (28) A mi cuiiada y su novio les di la
responsabilidad de sacarlo adelante si nos
pasa algo, a ella se lo encargué.

i) El miedo a la soledad de su hijo, la hizo
solicitar a su cufiada el compromiso de
responsabilizarse de su cuidado cuando
ellos ya no estén.

ANALISIS IDIOGRAFICO DISCURSO N°5

Para la madre el nacimiento de un hijo con Sindrome de Down, dada la afectacion
familiar, no fue traumatico porque siente la responsabilidad de apoyarlos a superar esta
experiencia sin embargo, siempre ha sentido el apoyo de las personas que la rodean
especialmente, su familia. En un comienzo vive la situacion con tranquilidad pero
posteriormente, al hacerse evidentes las diferencias con nifios de misma edad, surge angustia,
soledad y un cuadro depresivo que requiere intervencion profesional. Reconoce que la calidad
de atencidn brindada en un centro privado fue buena pero que no se mantiene en el tiempo el
apoyo profesional. El interés por la busqueda de mejores oportunidades para su hijo la lleva a
investigar sobre el tema y lugares donde pueda lograr la estimulacion que requiere. Su gran
temor es a la discriminacion de las personas y su meta lograr la independencia del menor a

través del maximo desarrollo de sus potencialidades.
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DISCURSO N° 6 (40 afos — 4° medio)

(1) “Bueno para empezar no tienen cuidado, no se toman un tiempo como para que... llegan la
toman de golpe a una, llegan, le avisan gue su hijo nacié con Sindrome de Down y listo, (2) de
ayuda psicologica nada, cero, 0 sea nada, no podria decir nada mas porque no recibi ayuda (3)
tampoco se acercO el médico tratante, tampoco se acercd él a decirme: “yo no detecté o
detecté, 0 no pude avisar o tenia mis dudas”, si el tuvo dudas que venia con Sindrome de
Down jamas me lo hizo saber, jamas me dijo: “mira yo tengo mis dudas de que a lo mejor
podria venir con Sindrome de Down”, 0 sea no, nada. (4) Bueno y pensar en el momento que
un hijo no va a poder hacer su vida normal, pensar que tu lo vas a formar y llegando una edad
en que los nifios se valen por si solos eh! No se po’ pueden ir al bafio cositas asi que tu ya los
puedes dejar solitos en la casa a los diez afios que se yo y le puedes decir jmira no togues
esto!, eso es malo 0 cosas asi que van a entender en cambio, estos nifios estoy segura de gque
no po’. (5) Va a ser una guagua gue vamos a tener todo el resto de la vida. (6) Pero para mi
familia es un integrante mas no mas, en cuanto a eso yo no puedo decir nada, nadie anda con
lastima, nadie anda haciendo diferencias que porque él tiene Sindrome, no por ese lado puedo
decir que tengo harto apoyo aparte que no me gusta la Iastima a mi. (7) En cuanto a la
discriminacion mmm no S€, uno siempre esta pensando, yo creo los papas que tenemos hijos
asi, bueno de hecho ya como te decia lo tenemos asumido, pero siempre s una preocupacion
constante de saber que mas adelante claro, el va a caminar, va a hablar, va aa compartir con
otros nifios, como te digo es una preocupacion constante. El tiene una hermana de catorce afios
y dice: “jpobre del que le grite algo!”, (8) pero es que uno tampoco los puede andar
sobreprotegiendo por la vida, uno tiene que dejarlo solito, de hecho en la casa lo tomamos
como _un integrante mas porque el va a tener que llegar a ser independiente, que haga sus
cositas solo después. (9) A ver, nosotros nos incentivamos harto, por eso mismo vinimos a este
centro, esperamos gque nos ayude harto en todo lo que es ejercicio porgue son cosas nuevas
para uno. Y bueno, yo llegué aqui porque un dia en la farmacia andaba paseando y llegd una
nifia con un nifito con Sindrome de Down y me saludé y me dijo que se abriria un centro y
que vaya, entonces después le pregunté a la genetista y si me lo confirmé que existia. Eh (10)
bueno, en todo caso estaba conversado tener a mi hijo, de hecho yo no estaba cuidandome
nada porque si salia, salia, iba a ser bienvenido y salié po’. Fue un nifio deseado, no fue como
se dice vulgarmente al cuete y mas encima con Sindrome de Down, jno! (11) por eso te digo
que lo tengo asumido, (12) la preocupacion constante siempre estd, yo creo que vamos a morir
con esa preocupacion, de su formacion, que vaya aprendiendo. Y bueno igual (13) me
explicaban una vez que yo empecé a informarme porque yo como te digo no tenia idea y me
decian que puede ser la edad, porgue también si son muy jovencitas también corren el riesgo
porque también corren el riesgo cuando son mayores y también me decian que también se
corre el riesgo cuando uno deja pasar muchos afios sin tener hijos, yo lo asocio a las dos cosas
fijate, una por mi edad y otra por el hecho de que su hermana tiene catorce afios entonces
también lo asocio con eso. Conversaba con un interno que su mama lo habia tenido a los 44
afios sano, entonces es cosa de suerte me decia. (14) Bueno como haya sido igual uno se
embaraza atreviéndose a los riesgos, también una sabe a lo gue va ya no es una nifiita de doce
anos, yo sabia a lo que iba por lo mismo, nosotros jgracias a Dios! tenemos una situacion gue
le podemos dar los cuidados, remedios todo. Por ese lado estamos tranquilos.”
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CUADRO REDUCCION FENOMENOLOGICA DISCURSO N° 6

UNIDADES DE SIGNIFICADO

REDUCCION FENOMENOLOGICA

(1) Bueno para empezar no tienen cuidado,
no se toman un tiempo como para que...
llegan la toman de golpe a una, llegan le
avisan que su hijo nacié con Sindrome de
Downy listo.

(1) No tienen cuidado para informarte que
tu hijo tiene Sindrome de Down. Te toman
de sorpresa.

(2) De ayuda psicologica nada cero o sea
nada no podria decir nada mas porque no
recibi ayuda.

(2) No recibi ayuda psicoldgica.

(3) Tampoco se acerco el médico tratante,
tampoco se acerco él a decirme: “yo no
detecté o detecté, 0 no pude avisar o tenia
mis dudas”, si el tuvo dudas que venia con
Sindrome de Down jamas me lo hizo saber,
jamas me dijo: “mira yo tengo mis dudas de
que alomejor podria venir con Sindrome de
Down”, o sea no nada.

(3) El médico que me trataba nunca me dijo
nada, ni siquiera que sospechaba o que tenia
dudas que viniera con Sindrome de Down.

(4) Bueno y pensar en el momento que un
hijo no va a poder hacer su vida normal,
pensar que td lo vas a formar y llegando una
edad en que los nifios se valen por si solos
eh! No se po pueden ir al bafio cositas asi
que tu ya los puedes dejar solitos en la casa
a los diez afios que se yo y le puedes decir
mira no toques esto eso es malo o cosas asi
gue van a entender en cambio estos nifios
estoy segura de que no po.

(4) En el momento lo que piensas es que tu
hijo no podra hacer su vida normal. En los
otros nifios cuando llegan a una edad se
pueden valer por si mismos, pueden
entender lo que les dices, en cambio en ellos
no.

(5) Va a ser una guagua que vamos a tener
todo el resto de la vida.

(5) Vamos a tener a nuestro hijo toda la vida
con Nosotros.

(6) Pero para mi familia es un integrante
mas no mas, en cuanto a eso yo no puedo
decir nada, nadie anda con lastima, nadie
anda haciendo diferencias que por que él
tiene Sindrome, no por ese lado puedo decir
que tengo harto apoyo a parte que no me
gusta la lastima a mi.

(6) Tengo todo el apoyo de mi familia, es
un integrante mas. Nadie hace diferencias ni
anda con lastima.
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(7) En cuanto a la discriminacion mmm no
sé uno siempre esta pensando yo creo los
papas que tenemos hijos asi, bueno de echo
ya como te decia lo tenemos asumido pero
siempre es una preocupacion constante.

(7) Siempre sera una preocupacion la
discriminacion, aunque lo  tenemos
asumido.

(8) Pero es que uno tampoco los puede
andar sobreprotegiendo por la vida uno
tiene que dejarlo solito, de echo en la casa
lo tomamos como un integrante mas, porque
él va a tener que llegar a ser independiente,
gue haga sus cositas solo después.

(8 En la casa lo tratamos como un
integrante m&s, no se le puede andar
sobreprotegiendo siempre, tiene que llegar a
ser independiente.

(9) Haber nosotros nos incentivamos harto
por eso mismo vinimos a este centro,
esperamos que nos ayude harto en todo lo
que es ejercicio, porque son cosas nuevas
para uno.

(9) Estamos incentivados con este centro,
esperamos que nos ayude en todo lo que es
ejercicio.

(10) Bueno en todo caso estaba conversado
tener a mi hijo, de echo yo no estaba
cuidandome nada porque si salia, salia iba a
ser bienvenido y sali6 po. Fue un nifio
deseado, no fue como se dice vulgarmente
al cuete y mas encima con Sindrome de
Down.

(10) Fue un hijo deseado. No me estaba
cuidando.

(11) Por eso te digo que lo tengo asumido.

(11) Lo tengo asumido.

(12) La preocupacion constante siempre
estd, yo creo que vamos a morir con esa
preocupacion, de su formacion que vaya
aprendiendo.

(12) Su formacién como persona es una
preocupacion que siempre estara presente.

(13) Me explicaban una vez que yo empecé
a informarme porque yo como te digo no
tenia idea y me decian que puede ser la edad
porque también si son muy jovencitas
también corren el riesgo porque también
corren el riesgo cuando son mayores Yy
también me decian que también se corre el
riesgo cuando uno deja pasar muchos afios
sin tener hijos, yo lo asocio a las dos cosas

(13) Comencé a informarme de la causa del
Sindrome de Down; ya se que si las madres
son muy jovenes 0 muy mayores corren ese
riesgo también, si pasan varios afios sin
tener hijos. Lo asocio a mi edad y a
diferencia de afios entre mis dos hijos.
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fijate una por mi edad y otra por el hecho
de que su hermana tiene catorce afios
entonces también lo asocio con eso.

CUADRO DE CONVERGENCIAS DISCURSO N° 6

CONVERGENCIAS

UNIDADES DE SIGNIFICADOS
INTERPRETADAS

Q (1) No tienen cuidado para informarte
que tu hijo tiene Sindrome de Down. Te
toman de sorpresa. (2) No recibi ayuda
psicoldgica. (3) EI médico que me trataba
nunca me dijo nada, ni siquiera que
sospechaba o que tenia dudas que viniera
con Sindrome de Down.

a) La madre piensa que la forma en que se
le informa el diagndstico es desconsiderada
y no se le ofrece ayuda psicoldgica; que el
médico debio haberle comunicado desde un
principio si tenia dudas o sospechas del
diagnostico.

Q (4) En el momento lo que piensas es que
tu hijo no podra hacer su vida normal. En
los otros nifios cuando llegan a una edad se
pueden valer por si mismos, pueden
entender lo que les dices, en cambio en ellos
no. (5) Vamos a tener a nuestro hijo toda la
vida con nosotros.

b) La primera preocupacion de los padres es
que el nifio no podra hacer una vida normal
porque no logrard ser independiente y
deberé estar con ellos siempre.

Q (6) Tengo todo el apoyo de mi familia, es
un integrante mas. Nadie hace diferencias ni
anda con lastima. (8) En la casa lo tratamos
como un integrante mas, no se le puede
andar sobreprotegiendo siempre, tiene que
Ilegar a ser independiente.

c) La madre reconoce que ha contado con el
apoyo incondicional de la familia, tratan al
nifio como un integrante mas y procuran
que logre su independencia.

Q (7) Siempre sera una preocupacion la
discriminacion, aunque lo  tenemos
asumido.

d) Aunque la familia ha asumido el
diagnédstico del nifio les preocupacion la
discriminacion de otras personas.

Q (11) Lo tengo asumido.

e) La madre ha asumido el diagndstico.

Q (9) Estamos incentivados con este centro,
esperamos que nos ayude en todo lo que es

f) Para los padres la formacion de su hijo es
un tema muy importante, por ello han
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ejercicio. (12) Su formacidén como persona
€S una preocupacién que siempre estara
presente.

buscado alternativas para apoyarlo en un
centro de estimulacion.

Q (10) Fue un hijo deseado. No me estaba
cuidando.

g) La gestacion del nifio fue planificada por
los padres.

Q (13) Comencé a informarme de la causa
del Sindrome de Down; ya se que si las
madres son muy jovenes 0 muy mayores
corren ese riesgo también, si pasan varios
afnios sin tener hijos. Lo asocioamiedad y a
diferencia de afios entre mis dos hijos.

h) Inicialmente, sienten culpabilidad por lo
que buscan causas del Sindrome, la madre
lo asocia a su edad y al periodo
intergenésico.

ANALISIS IDIOGRAFICO ENTREVISTA N°6

La madre atribuye que la dificil experiencia que vivio con el nacimiento de su hijo se
debid a la escasa consideracion con que se le participd del diagndstico y a que el ginecélogo
no la informo durante el embarazo de esta posibilidad. La mayor preocupacion de los padres
es que no logre realizar una vida normal como otros nifios por las dificultades para lograr su
independencia por lo que buscan alternativas para su formacién en un centro de estimulacion
para que lo apoyen a potenciar sus habilidades y a ellos aprender del Sindrome de Down. En la
busqueda de causas que gatillaron el Sindrome investigan, preguntan y concluyen que se pudo
deber a la edad de la madre y al periodo intergenésico entre sus hijos. El tema de la
discriminacion es su mayor preocupacion aunque cuentan con el apoyo incondicional de su

familia.
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DISCURSO N° 7 (37 afos — 4° medio)

“(1) Bueno, yo no tenia idea incluso, como en dos oportunidades le pregunté al doctor y me
dijo que del 100% el 98% mi guagua venia sanita, yo me enteré en el minuto que ella nacio,
asi_me enteré yo porque o sea, (2) escuché un comentario que un doctor dijo si la mama
sospechaba algo, pero yo no tenia idea 0 sea, a mi se me hicieron todos los examenes y en
ninguno aparecia algo del Sindrome de Down, asi que ahi me enteré, yo le prequnté a mi
ginecélogo que qué pasaba entonces me dice: “no, sabes que tu guaglita estd sana, no hay
ningun problema” y (3) después me la trajo la matrona y ahi el doctor me dijo: “mira tu
guagiita”, yo le miré las piernas y los brazos porque pensé que le faltaba algo y ahi me la
pasaron y fue algo bien especial porque yo la veia como una cosa muy linda o sea era muy
linda en si, de cara era blanguita que se yo y (4)yo le dije a la nifia, ;/qué tiene la guagua? No
nada me dijo ¢el doctor no ha venido a conversar con usted? No, ya va a venir el doctor y
después (5) de repente apareci6 un tipo por detrds y me dice: *“;sabes que tu guagua viene con
Sindrome de Down™?, y ahi para mi se me acabo el mundo todo. De ahi el ginec6logo me dice
ino te preocupes!, estos nifios son muy buenos, lo tipico que dicen todos para consolar y gue
Y0 no estoy de acuerdo, pero (6) tu guagua me dice tiene Sindrome de Down, es muy linda que
se yo y ¢;sabes gue mi hermana también tiene una guagua con Sindrome de Down?, y a mi en
el fondo jque me importa la hermana ni_mucho menos! o sea, en el fondo trataba de
consolarme. Y asi supe que venia con Sindrome de Down. (7) Senti el apoyo 100% de mi
familia, todos me apoyaron, mi marido si se complicd un poco pero no, bien. (8) Pero quizas
lo que me decia el ginec6logo: ;qué hubieses querido tl o sea, tener un embarazo como la
miechica? me decia el gallo 0 “senterarte a Ultima hora?”. (9) Entonces para mi fue quizas
viéndolo ahora mejor haberme enterado altiro, pero la forma en que me lo dijo el otro doctor
no, 0 quizas hubiese sido un poquito mas sutil, oye sabes, que te voy a contar hay ciertos
nifiitos que son un poquito diferentes a los demas pero no asi: “tu guagua nacié con Sindrome
de Down” y (10) uno altiro lo asocia al mongolismo, a los mong6licos porque yo si bien es
cierto antes no veia a ningin nifio con Sindrome de Down 0 sea, yo ahora los veo por todos
lados y no sé porgué a mi_me tocO, pero yo antes por ejemplo pasaban y quizas no los veia
pero ahora ya como que es mi tema y los veo y todo. ¢Sabes?, (11) no me importa que la
discriminen, no, incluso los temores fueron muy pocos, nada me da miedo en general, incluso
(12) ella por ejemplo, yo no es que compare, pero nosotros estuvimos en Concepcion harto
tiempo desde que nacid, practicamente al mes empezd altiro a ir a un colegio Down y tiene
hartos avances o0 sea por ejemplo tiene un afio ocho meses y empez06 a caminar ya, cosa que yo
hago comparaciones de otros nifiitos con Down que no hacen lo mismo entonces (13) la la veo
super normal, incluso las facciones de repente la miro y jah! es Down, pero pa’ mi no, o sea
quizas cuando la gente le pegue una mirada de repente la veo; y (14) lo otro que gracias a Dios
bueno, que yo considero no sé si el resto lo vera de otra manera, pero no tiene demasiados
rasgos de nifia Down, asi, porque hay unos muy notorios entonces ella no po’ o sea de repente
uno la viste y se ve toda bonita entonces como que no pienso que me la discriminen, incluso
(15) nosotros asi como gue con ella agotamos todos los recursos, si hay que ir all tratamos de
hacerle lo mé&ximo, entonces en el fondo como le digo la veo super normal, o sea es igual al
hermano entre comillas no se po’ un poquito mas tardia en cosas, en caminar que se yo (16)
por ejemplo esta en la edad del mono, si uno hace esto y le dice que lo haga ella lo hace, el
otro dia me vio fumando y uno le dice como fuma la mama y ahora esta fumando entonces pa’
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mi es como no sé po’, no le veo algo gue sea extrafio en ella aparte de los rasqos fisicos pero
nada mas. (17) Ahora estudio, investigo tengo una carpeta con el tema de los Down porque
antes no sabia nada, como le digo ni los veia. (18) Su futuro eh no sé o sea tampoco me pongo
a pensar muy a futuro porgue a medida que pasa el tiempo como que va asumiendo mas, al
principio igual me daba miedo, jpucha como la integro en un colegio normal! y de hecho (19)
en Penco habia una nifiita Down en un colegio en el otro curso de mi hijo y cada afio pasaba
de curso, 0 sea entonces pa’ mi no es ninguna cosa del otro mundo que a ella no la integren
incluso en el colegio que esta mi hijo, ahora también hay integracién de nifios Down. Como le
digo (20) yo creo que tiene capacidades o sea, no es que le cueste. a lo mejor otras cosas le
cuestan pero como le digo es super inteligente, entonces no le tengo miedo a eso. (21) Yo
creo gue en el fondo al hermano le costd un poco mas que a nosotros porque como le dije esta
nifiita_gue habia en el colegio tenia muchos rasgos de nifiita Down o sea los 0jitos
sobresalientes, entonces lo Unico que se recriminaba era ;por qué mama? yo no quiero gque ella
sea como ella y soliamos ir a las onces que hacian en el colegio y el se sentia mal porgue veia

a mucho nifiito asi como con caracteristicas raras, pero ahora creo gue lo tiene asumido.”

CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA DISCURSO N° 7

UNIDADES DE SIGNIFICADO

REDUCCION FENOMENOLOGICA

(1) Bueno yo no tenia idea incluso como en
dos oportunidades le pregunté al doctor y
me dijo que del 100% el 98% mi guagua
venia sanita yo me enteré en el minuto que
la Rocio nacio, asi me enteré yo.

(1) Me enteré en el momento que mi hija
nacié. En mas de una oportunidad el doctor
me dijo que mi hija venia sana.

(2) Escuché un comentario que un doctor
dijo si la mama sospechaba algo, pero yo no
tenia idea o sea a mi se me hicieron todos
los examenes y en ninguno aparecia algo
del Sindrome de Down de la Rocio, asi que
ahi me enteré, yo le pregunté a mi
ginecélogo que qué pasaba entonces me
dice: “no, sabes que tu guaguita esta sana no
hay ningun problema”.

(2) Me hicieron examenes Yy ninguno
revelaba que mi hija tenia Sindrome de
Down. Me enteré por un comentario que
hizo un meédico al preguntar si la mama
sospechaba; al preguntarle a mi doctor me
dijo que no me preocupara que mi hija
estaba sana.

(3) Después me la trajo la matrona y ahi el
doctor me dijo: “mira tu guagiita”, yo le
miré las piernas y los brazos porque pensé
que le faltaba algo y ahi me la pasaron y fue
algo bien especial porque yo veia a la Rocio
como una cosa muy linda o sea era muy
linda en si de cara era blanquita.

(3) Me la trajeron y el doctor me pidi6é que
la mirara, miré sus piernas y brazos porque
pensé que algo le faltaba. Luego me la
pasaron, fue especial porque vi a mi hija
blanquita, muy linda.
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(4) Yo le dije a la nifia, ¢que tiene la
guagua? No nada me dijo ¢el doctor no ha
venido a conversar con usted? No, ya va a
venir el doctor.

(4) Yo preguntaba por lo que tenia mi hija'y
solo me decian el doctor le explicara.

(5) De repente aparecio un tipo por detras y
me dice: “sabes que tu guagua viene con
Sindrome de Down”, y ahi para mi se me
acabo el mundo todo. De ahi el ginecdlogo
me dice no te preocupes estos nifios son
muy buenos lo tipico que dicen todos para
consolar y que yo no estoy de acuerdo.

(5) Aparecié un sefior y me dijo tu guagua
viene con Sindrome de Down, senti que se
me acabd el mundo. El doctor me consol6
diciendo que estos nifios son muy buenos.

(6) Tu guagua me dice tiene Sindrome de
Down es muy linda que se yo y sabes que
mi hermana también tiene una guagua con
Sindrome de Down, y a mi en el fondo que
me importa la hermana ni mucho menos o
sea en el fondo trataba de consolarme.

(6) Me dijo, tu guagua tiene Sindrome de
Down y mi hermana también tiene una
guagua asi, aunque trataba de consolarme
qué me importaba que su hermana tuviera
una hija asi.

(7) Senti el apoyo 100% de mi familia,
todos me apoyaron, mi marido si se
complico un poco pero no, bien.

(7) Siempre tuve el apoyo de mi familia y
aungue a mi marido le complico la noticia
ya esta bien.

(8) Pero quizas lo que me decia el
ginecologo: ¢qué hubieses querido td o sea
tener un embarazo como la miechica? me
decia el gallo o “;enterarte a Ultima hora?”.

(8) El doctor me preguntaba si hubiera
preferido tener un mal embarazo sabiendo
antes el diagndstico que haberme enterado a
ultimo momento.

(9) Entonces para mi fue quizas viéndolo
ahora mejor haberme enterado altiro, pero la
forma en que me lo dijo el otro doctor no o
quizas hubiese sido un poquito mas sutil,
oye sabes que te voy a contar hay ciertos
nifiitos que son un poquito diferentes a los
demas pero no asi: “tu guagua nacié con
Sindrome de Down”.

(9) Creo que fue mejor saber a ultimo
momento pero el doctor debié haber sido
mas sutil para informarme el diagndstico.

(10) Uno altiro lo asocia al mongolismo, a
los mongolicos porque yo si bien es cierto
antes no veia a ningun nifio con Sindrome
de Down o sea yo ahora los veo por todos
lados y no sé por qué a mi me toco pero yo
antes por ejemplo pasaban y quizas no los

(10) Uno lo asocia con Mongolismo. Antes
no veia a ningun nifio con Sindrome de
Down, ahora los veo en todas partes.
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veia pero ahora ya como que es mi tema y
los veo y todo.

(11) No me importa que la discriminen, no
incluso los temores fueron muy pocos nada
me da miedo en general.

(11) No tengo mayores miedos, no me
preocupa la discriminacion.

(12) La Rocio por ejemplo yo no es que
compare pero nosotros estuvimos en
Concepcion harto tiempo desde que nacid
practicamente al mes empezd altiro a ir a un
colegio Down y tiene hartos avances o sea
por ejemplo la Rocio tiene un afio ocho
meses y empez0 a caminar ya, cosa que yo
hago comparaciones de otros nifiitos con
Down que no hacen lo mismo.

(12) Desde que nacid ha ido a un colegio de
nifios con Down y ha tenido hartos avances.
Ya tiene un afio ocho meses y camina, otros
nifios con Down no.

(13) A la Rocio yo la veo super normal,
incluso las facciones de repente la miro y ah
es Down pero pa mi no, o sea quizas cuando
la gente le pegue una mirada de repente la
Veo.

(13) La veo normal, al verle sus facciones
me acuerdo o tal vez, cuando la gente la
mira.

(14) Lo otro que gracias a Dios bueno que
yo considero no sé si el resto lo vera de otra
manera, pero que la Rocio no tiene
demasiados rasgos de nifia Down asi,
porque hay unos muy notorios entonces ella
no po o sea de repente uno la viste y se ve
toda bonita entonces como que no pienso
que me la discriminen.

(14) Considero que mi hija no tiene grandes
rasgos de Down si la comparo con otros
nifios. Cuando la visto se ve linda y no
pienso que la vayan a discriminar.

(15) Nosotros asi como que con ella
agotamos todos los recursos, si hay que ir
alla tratamos de hacerle lo maximo a la
Rocio, entonces en el fondo como le digo la
veo super normal.

(15) Con ella agotamos todos los recursos,
tratamos de hacer el maximo por ella. La
veo normal.

(16) Por ejemplo esté en la edad del mono,
si uno hace esto y le dice que lo haga ella lo
hace el otro dia me vio fumando y uno le
dice como fuma la mama y ahora esta
fumando entonces pa mi es como no sé po
no le veo algo que sea extraiio en ella a

(16) Estd en la edad de imitar, me ve
haciendo algo y ella lo hace si uno se lo
pide, no le veo algo extrafio aparte de los
rasgos fisicos.
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parte de los rasgos fisicos pero nada mas.

(17) Ahora estudio, investigo tengo una
carpeta con el tema de los Down porque
antes no sabia nada como le digo ni los
veia.

(17) Antes no sabia nada del Down. Ahora
he estudiado e investigado sobre el tema,
incluso tengo una carpeta.

(18) Su futuro eh no sé o sea tampoco me
pongo a pensar muy a futuro porque a
medida que pasa el tiempo como que va
asumiendo mas al principio igual me daba
miedo, pucha como integro a la Rocio en un
colegio normal.

(18) Al principio me daba miedo, me
preocupaba como integrarla en un colegio
normal. A medida que pasa el tiempo uno lo
va asumiendo. No pienso en el futuro.

(19) En Penco habia una nifiita Down en un
colegio en el otro curso de mi hijo y cada
afio pasaba de curso o sea entonces pa mi no
es ninguna cosa del otro mundo que a ella
no la integren, incluso en el colegio que esta
mi hijo ahora también hay integracién de
nifios Down.

(19) En el colegio de mi hijo habia una nifia
con Down que siempre pasaba de curso,
entonces para mi no es algo del otro mundo
gue no la vayan a integrar. Incluso en el
colegio actual de mi hijo también hay
integracion de nifios Down.

(20) Yo creo que la Rocio tiene capacidades
0 sea no es que le cueste a lo mejor otras
cosas le cuestan pero como le digo es super
inteligente entonces no le tengo miedo a
eso.

(20) Creo que ella tiene capacidades,
algunas cosas le cuestan pero es muy
inteligente. No tengo miedo.

(21) Yo creo que en el fondo al hermano le
costd un poco mMas que a nosotros porque
como le dije esta nifiita que habia en el
colegio tenia muchos rasgos de nifiita Down
0 sea los ojitos sobresalientes entonces lo
unico que se recriminaba era ¢;por qué
mama? yo no quiero que la Rocio sea como
ella y soliamos ir a las onces que hacian en
el colegio de la Rocio y el se sentia mal
porque veia a mucho nifiito asi como con
caracteristicas raras pero ahora creo que lo
tiene asumido.

(21) A su hermano le cost6 asumir porque
habia conocido en su colegio una nifia con
los rasgos muy marcados. Preguntaba por
qué habia pasado y no queria que su
hermana fuera como ella. Creo que ya lo ha
asumido.
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CUADRO DE CONVERGENCIAS DISCURSO N °7

CONVERGENCIAS

UNIDADES DE SIGNIFICADO
INTERPRETADAS

Q (1) Me enteré en el momento que mi hija
nacié. En mas de una oportunidad el doctor
me dijo que mi hija venia sana. (2) Me
hicieron exdmenes y ninguno revelaba que
mi hija tenia Sindrome de Down. Me enteré
por un comentario que hizo un médico al
preguntar si la mama sospechaba; al
preguntarle a mi doctor me dijo que no me
preocupara que mi hija estaba sana. (3) Me
la trajeron y el doctor me pidié que la
mirara, miré sus piernas y brazos porque
pensé que algo le faltaba. Luego me la
pasaron, fue especial porque vi a mi hija
blanquita, muy linda. (4) Yo preguntaba por
lo que tenia mi hija y s6lo me decian el
doctor le explicara. (5) Aparecid un sefior y
me dijo tu guagua viene con Sindrome de
Down, senti que se me acab6 el mundo. El
doctor me consol6 diciendo que estos nifios
son muy buenos. (6) Me dijo, tu guagua
tiene Sindrome de Down y mi hermana
también tiene una guagua asi, aunque
trataba de consolarme qué me importaba
que su hermana tuviera una hija asi. (10)
Uno lo asocia con Mongolismo. Antes no
veia a ningun nifio con Sindrome de Down,
ahora los veo en todas partes.

a) Para la madre lo méas traumatico fue la
forma, la incertidumbre y la forma en que
fue informada que su hija tenia Sindrome de
Down. Antes de vivir ella la experiencia no
recuerda haber visto nifios con el Sindrome,
ahora siente que los ve en todas partes.

Q (7) Siempre tuve el apoyo de mi familiay
aunque a mi marido le complicé la noticia
ya esta bien. (21) A su hermano le costd
asumir porque habia conocido en su colegio
una nifia con los rasgos muy marcados.
Preguntaba por qué habia pasado y no
queria que su hermana fuera como ella.
Creo que ya lo ha asumido.

b) La madre percibe que a su esposo y a su
hijo les fue mas dificil asimilar la
experiencia pero cree que ya la han
asumido. Siempre ha contado con el apoyo
de su familia.

Q (8) EIl doctor me preguntaba si hubiera
preferido tener un mal embarazo sabiendo

c) Actualmente la madre piensa que ante la
situacion vivida fue mejor haberla sabido al
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antes el diagndstico que haberme enterado a
ultimo momento. (9) Creo que fue mejor
saber a ultimo momento pero el doctor
debid haber sido mas sutil para informarme
el diagnostico.

momento del nacimiento, lo que no
significa que avale la forma en que se le
comunico el diagndstico.

Q (11) No tengo mayores miedos, no me
preocupa la discriminacion. (13) La veo
normal, al verle sus facciones me acuerdo o
tal vez, cuando la gente la mira. (14)
Considero que mi hija no tiene grandes
rasgos de Down si la comparo con otros
nifios. Cuando la visto se ve linda y no
pienso que la vayan a discriminar. (15) Con
ella agotamos todos los recursos, tratamos
de hacer el maximo por ella. La veo normal.
(16) Esta en la edad de imitar, me ve
haciendo algo y ella lo hace si uno se lo
pide, no le veo algo extrafio aparte de los
rasgos fisicos.

d) La madre no experimenta temores
respecto al futuro de su hija en cuanto a
discriminacion porque tiene pocos rasgos
caracteristicos del Sindrome. Para ella es
una nifia linda y normal. Utilizan todos los
recursos a su alcance para lograr la
optimizacion de sus capacidades.

Q (12) Desde que nacio ha ido a un colegio
de nifios con Down y ha tenido hartos
avances. Ya tiene un afio ocho meses y
camina, otros nifios con Down no. (20) Creo
que ella tiene capacidades, algunas cosas le
cuestan pero es muy inteligente. No tengo
miedo.

e) La madre estima que su hija es
inteligente, que tiene capacidades y que ya
ha logrado importantes avances en su
desarrollo en comparacion a otros nifios en
su situacion.

Q (17) Antes no sabia nada del Down.
Ahora he estudiado e investigado sobre el
tema, incluso tengo una carpeta.

f) La madre ha adquirido conocimientos
acerca del Sindrome de Down estudiando e
investigando el tema.

Q (18) Al principio me daba miedo, me
preocupaba como integrarla en un colegio
normal. A medida que pasa el tiempo uno lo
va asumiendo. No pienso en el futuro. (19)
En el colegio de mi hijo habia una nifia con
Down que siempre pasaba de curso,
entonces para mi no es algo del otro mundo
que no la vayan a integrar. Incluso en el
colegio actual de mi hijo también hay
integracion de nifios Down.

g) Los temores iniciales de la madre
respecto a la integracion escolar de su hija
se han ido disipando por la experiencia de
otros nifios en situacion similar sin
embargo, prefiere no pensar en el futuro
aunque paulatinamente ha ido asumiendo el
diagnostico.
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ANALISIS IDIOGRAFICO DISCURSO N° 7

Para la madre la informacion que su hija tenia Sindrome de Down al momento del
nacimiento fue traumatica, por la forma desconsiderada en que se le comunica. Para su esposo
e hijo fue muy dificil asumir la situacién, en especial para este Gltimo que tenia la experiencia
de conocer nifios con esta condicidn. En general, enfrenta el futuro de su hija sin temor dado
gue posee escasos rasgos fisicos tipicos del sindrome por lo que piensa no se le discriminara.
A su juicio, por lo que ha investigado y percibe estima que su hija podra integrarse en un
colegio normal y lograra una vida independiente con el apoyo de su familia con que siempre
ha contado.
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DISCURSO N° 8 (41 afos — 4° medio)

El nacimiento de mi hija... bueno yo llegué al hospital eh! bueno me citaron un dia antes, al
otro dia ella nacio por cesarea a las once de la mafiana mas o menos, me llevaron a Pabellén
eh! (1) No sospeché absolutamente nada, durante el embarazo todo bien, super bien me senti
durante el embarazo, no tuve ninguna complicacion. Eh! lo Unico extrafio durante mi
embarazo fue que no me hice muchas Ecografias porque el Ecdgrafo en el Consultorio
siempre estaba malo y (2) la ultima Ecografia que me iba a hacer en el hospital, el doctor no
me la quiso hacer y recuerdo que me eché un poco de talla porgue yo ya era mayor, entonces
empez6 a burlarse un poco a decir: “mira estas mujeres que les gusta tener hijos tan viejas” y
cosas asi por el estilo, pero yo lo escuché pero no le hice caso, me cayé como bomba, super
mal. Pero yo pienso que a lo mejor ahi él ya sabia, pero él no me dijo nada, en ningun
momento me dijeron nada, asi que lleg6é el momento en que ya, me hospitalicé todo bien y me
Ilevaron a Pabellon, como a las once de la mafiana mas 0 menos y (3) cémo fue por cesarea yo
sentia todo lo que hablaban los médicos todo, y recuerdo que ya empezd a nacer la nifia y el
médico dijo: “por lo menos tiene los dos pies”, y me llamé la atencion ;por qué dijo esto este
caballero?, yo dije jchuta!, algo esta pasando sospeché altiro. (4) Después nacio y sentia que le
pegaban y no lloraba, y ahi yo me empecé a asustar también. (5) En eso larga el llanto “ya
sefiora, ya nacid, mujercita” lueguito se la vamos a mostrar. Ya uh yo estaba feliz porgue
tengo un hijo hombre gue tiene ocho afios. Asi es que estaba feliz porque tenia a la parejita. Ya
todo bien y al ratito, (6) mientras me estaban cosiendo, todo el asunto, me muestran a mi
hijita,.preciosa, una mufiequita, linda yo no noté nada raro nada y ahi (7) la matrona me dice:
“;sefiora no le nota nada raro?” ino le dije yo, nada!, entonces me dice: “eh su hijita nacié con
Sindrome de Down y tiene un Pie Bot” y (8) me muestra el pie y le veo el pie chuequito;
Sindrome de Down y Pie Bot, verla con un pie chueco me quise morir, lo Unico que quise
morirme, quedé en shock y jme dio una indignacidn!, (9) miré a mi hija después de que habia
sentido tanta alegria de verla tan linda y que era mujercita me vino como un rechazo asi, me
vino una rabia muy grande y se me pasoé altiro una pelicula de ver su futuro, su nifiez, colegio,
adolescencia, juventud, no se va a casar, no va a pololear, no va a llegar a la Universidad, no
va a tener una profesidn o sea, era como haber tenido no sé, algo gue no servia, asi me senti,
(10) desgraciadamente digo ahora senti un rechazo, no le di un besito porque siempre te dicen
ya déle un besito, asi apenas le di un besito pero no se estaba en shock el asunto es que nacid
con un problema al corazdn igual con Cardiopatia Congénita, tenia problema a las valvulas y
se la llevaron. Ahi (11) yo recuerdo que no lloré altiro, yo pensaba y pensaba en el futuro y la
sociedad, eso era lo que mas me complicaba, pensar en la sociedad, que nadie me la va a
guerer, era una cosa terrible haber tenido una hija con Sindrome de Down en ese momento.
(12) La discriminacion me preocupaba porque hasta uno misma o sea, y0 Vveia antes nifios asi
y yo decia pucha que fome, no que los despreciara pero nunca me llamaron la atencion
realmente. O sea que fome un nifio con problemas en la familia, bueno qué se le va a hacer.
Asi gue bueno (13) mientras me llevaban después a la Sala de Recuperacion ahi solté el llanto
y fue llorar y llorar y llorar los cinco dias que estuve en el hospital, (14) no me podia consolar,
iera un dolor tan grande!, me sentia triste con Dios, yo decia: j“Dios mio porqué me hiciste
esto”! ;por qué? eh sentia que era como un castigo y lo Unico que le pedia a Dios que se la
llevara porgue yo no queria que se burlen de ella, que nadie me la va a querer y todo eso... fue
una cosa bien desagradable para mi. Pero como (15) ella quedd en Neonatologia yo la iba a
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ver no mas después, asi gue fueron esos cinco dias desagradables, bien tristes. (16) Apoyo del
hospital ninguno, nadie se acercé yo me sentia morir realmente, yo a veces caia en una
desesperacion tan grande gue yo pensé que me iba a dar algo al corazén, pero nadie, nadie se
acercO a ponerme un calmante por Gltimo, alguna cosita. Eh incluso un auxiliar gue hace el
aseo de repente recuerdo que dijo ay! tanto que llora, tanta cosa una cosa asi. Pero (17) de la
familia no tengo nada que decir o sea el apoyo de mi esposo, un 100%, mi madre bueno ella
lloraba harto también sufrié cualquier cantidad pero no,(18) el apoyo de las amistades todo fue
maravilloso la gue mas recibia visitas era yo, asi que fue en esa parte bonito, el apoyo de la
familia, de las amistades, de todo el mundo, un 100 % bien, no me senti sola en ese momento,
incluso de fuera, familiares de lejos me llamaban por teléfono que estaban todos con nosotros,
pero (19) del hospital no, nada, nada, nada, la dejan como a un perro abandonado. Porque
solamente me dijeron sefiora “¢no le ve nada raro?”, no le dije yo, me dijeron: “su guagita
nacio con Sindrome de Down. (20) Yo encuentro que pensandolo ahora quizés en el momento
fue un poco fuerte, pero pensandolo ahora tenia que haber sido asi, incluso no sé si hubiese
sido lo ideal haber dicho antes porque a lo mejor habria sido un embarazo super preocupado.
(21) A lo mejor yo habria estado llorando de antes, eh a lo mejor ya no habria guerido que
nazca esa hija, (22) yo creo gue a lo mejor no se si en algunos casos se detecta. No, yo creo
gue con estos adelantos que hay ahora si se detecta pero a uno no le dicen. (23) Escuchando
varios casos yo creo que estuvo bien el mio que no me lo hayan dicho altiro porqgue he
escuchado otros casos de las mamitas que pasaban como cinco horas y de ahi les dijeron
entonces eso es mas terrible todavia, (24) yo pienso que estuvo bien y no me lo dijeron de
mala forma tampoco, o0 sea la nifia me dijo mire agqui esta su quagiita ;/no le ve nada raro? Me
dijo asi, entonces yo no noté nada raro, no nada la encontré linda, chiquitita no mas lo Unico
que (25) pes6 dos Kilos y tanto y yo estaba pero inmensa, yo pensé que iba a tener una
guaguita como de 4 kilos mas o0 menos y cuando la voy viendo una cosita tan chiquitita ay!
gue desilusion iqual porgue yo dije la tremenda guata pa’ tener esta cosa tan chiquitita. Asi
que no pero eh (26) mi_marido mé&s se enojo en esa parte con los médicos, que porqué no
habian dicho antes, que cdmo no me dijeron, no sé po’ pero (27) pienso gque estuvo bien que
me lo hayan dicho altiro, fue shockeante si po’ en el momento fue doloroso, fue un golpe, me
la largaron asi “sefiora su hija nacié con Sindrome de Down y tiene un Pie Bot” y tiene un pie
chueco joh, me queria morir! y después era llorar, llorar. (28) Le pedi a Dios que se la llevara
yo no la queria, no la gueria mas que nada por el miedo a lo desconocido, que su pie, su
sindrome porque yo decia no va a ser aceptada por la sociedad y todo eso. (29) En el momento
gue la acepté fue cuando ya la tuve en mis brazos, cuando me la pasaron para amamantarla ahi
fue una cosa, ahi si gue hubo un acercamiento, una cosa, de ;qué estoy haciendo? o sea como
gue reaccione ahi, bueno lloré la abrasé le pedi perddn, le pedi perddn a Dios porque me habia
enojado mucho con Dios porgue no tuvo misericordia no se, porque conocia tantas casos que
si habian nacido bien su nifios asi que en ese momento (30) yo cuando la tuve en mis brazos y
la puse en mi pecho uy! esa unidn tan rica que hay entre la mama y la hija ahi no, ahi fue lo
mas lindo, ahi ya la acepté podriamos decirlo y después, ahora ya no gracias a Dios después
fue el asunto de tratar médicos, Hospital llevarla a Santiago para su operacion al corazén
porgue ella fue operada, jgracias a Dios ya esta bien de eso! y de su pie todavia estamos en
tratamiento a lo mejor va a ver que operar ahora. Ella el otro domingo cumple 4 afios y ya esta
todo bien, (31) ella es la felicidad de nosotros, estamos con ella felices. (32) Ahora no pienso
mucho en el futuro, vivo el presente dia a dia porgue cuando nacié eso era lo otro que yo
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decia, qué voy a hacer con ella, eh y se presentd lo del centro de estimulacién pero en el
momento y asi yo pienso que se van a ir dando las cosas para ella (33) a futuro entonces lo
unico que yo al futuro, la veo a ella al lado mio, yo al lado de ella y si Dios quiere si ella
puede salir adelante, porque bueno (34) ella todavia no habla y usa pafiales todavia entonces
espero en Dios de que de repente ella comience a hablar, porque la estimulacidn la ha tenido
yo la he estimulado desde chiquitita con el lenguaje con cantos, con visuales con muchas
cosas; pero si ella no puede, mas yo no puedo hacer tampoco, entonces eso pienso yo y (35) lo
importante para mi es que ella esté bien de salud, ella estando bien de salud y no dejandome
estar tampoco con sus controles al médico porgque eso para mi es importante, su corazén, su
enfermedad genética... (36)_Y yo la tuve a los 41 y la matrona me dijo 10s riesgos pero yo
quise tener otra guagiita, como tenia un s6lo hijo y me dio un amor maternal no se, una cosa
pero enfermante tener otra guagua; era una cosa que yo creo que si en estas alturas todavia no
tuviera otra guagua yo estaria luchando por tener, yo creo que hasta los 47 hubiese luchado
porgue fue un delirio, queria tener otra guagua y yo me saqué el tratamiento en febrero y en
diciembre la quedé esperando.

CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA DISCURSO N° 8

UNIDADES DE SIGNIFICADO REDUCCION FENOMENOLOGICA

(1) No sospeché absolutamente nada,
durante el embarazo todo bien, super bien
me senti durante el embarazo, no tuve
ninguna complicacion.

(1) En mi embarazo todo estuvo bien, no
tuve ninguna complicacion y no sospeché
nada.

(2) La ultima ecografia que me iba a hacer
en el hospital, el doctor no me la quiso
hacer; y recuerdo que me echo un poco de
talla, porque yo ya era mayor, entonces
empez6 a burlarse un poco a decir: “mira
estas mujeres que les gusta tener hijos tan
viejas” y cosas asi por el estilo, pero yo lo
escuché pero no le hice caso, me call6 como
bomba, super mal. Pero yo pienso que
alomejor ahi él ya sabia, pero él no me dijo
nada, en ningin momento me dijeron nada.

(2) El doctor no me quiso hacer la Gltima
Ecografia y se burl6 que a mi edad me
gustaba tener hijos, no le hice caso porque
no me gustd su comentario. Pienso que
sabia pero no me dijo nada.

(3) Como fue por cesarea yo sentia todo lo
que hablaban los médicos todo, y recuerdo
gue ya empez0 a nacer la Javierita y el
médico dijo: “por lo menos tiene los dos
pies”, y me llamo la atencion ¢por qué dijo
esto este caballero?, yo dije chuta, algo esta
pasando sospeché altiro.

(3) Como fue por cesarea escuchaba lo que
decian los médicos; recuerdo que el doctor
dijo que por lo menos tenia los dos pies, en
ese momento sospeché que algo no estaba
bien.
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(4) Despueés nacio la Javiera y sentia que le
pegaban y no lloraba, y ahi yo me empecé a
asustar también.

(4) Cuando nacio sentia que le pegaban y no
Iloraba, me asuste.

(5) En eso larga el llanto “ya sefiora ya
nacid, mujercita lueguito se la vamos a
mostrar.” Ya uh yo estaba feliz porque
tengo un hijo hombre que tiene ocho afios.
Asi es que estaba feliz porque tenia a la
parejita.

(5) Después solto el llanto y me dicen que
es mujercita y que ya me la mostraran. Yo
estaba feliz porque ya tenia un hijo hombre.

(6) Mientras me estaban cociendo, todo el
asunto, me muestran a mi hijita. Preciosa,
una mufiequita, linda yo no noté nada raro
nada.

(6) Mientras me cosian me mostraron a mi
hija, era preciosa, como una mufiequita, no
noté nada raro.

(7) La matrona me dice: “¢sefiora no le nota
nada raro?” no le dije yo, nada, entonces me
dice: “eh su hijita naci6 con Sindrome de
Down y tiene un pie bot”.

(7) La matrona me preguntd si le notaba
algo raro, le dije que no entonces me dijo
que mi hija nacié con Sindrome de Down y
Pie Bot”.

(8) Me muestra el pie y le veo el pie
chuequito; Sindrome de Down y pie bot
verla con un pie chueco me quise morir, lo
unico que quise morirme, quedé en shock y
me dio una indignacion.

(8) Al mostrarme el pie se lo vi chueco.
Quedé en schok, senti indignacion y me
quise morir.

(9) Miré a mi hija después de que habia
sentido tanta alegria de verla tan linda y que
era mujercita me vino como un rechazo asi,
me vino una rabia muy grande y se me paso
altiro una pelicula de ver su futuro, su
nifiez, colegio, adolescencia, juventud, no se
va a casar, no va a pololear, no va a llegar a
la Universidad, no va a tener una profesion,
0 sea era como haber tenido no sé, algo que
no servia.

(9) Después de la alegria la miré y senti
rechazo, rabia. Comencé a ver su futuro
como una pelicula, todo incertidumbre, era
como haber tenido algo que no servia.

(10) Desgraciadamente digo ahora senti un
rechazo, no le di un besito porque siempre
te dicen ya dele un besito, asi a penas le di
un besito pero no se estaba en shock.

(10) Estaba en shock, senti el rechazo
apenas le di un besito.
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(11) Yo recuerdo que no lloré altiro, yo
pensaba y pensaba en el futuro y la
sociedad, eso era lo que mas me
complicaba, pensar en la sociedad, que
nadie me la va a querer, era una cosa
terrible haber tenido una hija con Sindrome
de Down en ese momento.

(11) No recuerdo haber llorado altiro pero
pensaba mucho en su futuro, me complicaba
la sociedad, que no la querrian. Fue terrible
en ese momento haber tenido una hija con
Sindrome de Down.

(12) La discriminacion me preocupaba
porgue hasta uno misma o sea yo veia antes
nifios asi y yo decia pucha que fome, no que
los despreciara pero nunca me llamaron la
atencion realmente. O sea que fome un nifio
con problemas en la familia, bueno que se le
va a hacer.

(12) Me preocupaba la discriminacion,
antes veia estos nifios y pensaba en los
problemas para la familia, no los
despreciaba pero nunca me llamaron la
atencion.

(13) Mientras me llevaban después a la sala
de recuperacion, ahi solté el llanto y fue
llorar y llorar y llorar los cinco dias que
estuve en el hospital.

(13) Al llevarme a la Sala de Recuperacion
comencé a llorar y lloré los cinco dias de
hospitalizacion.

(14) No me podia consolar era un dolor tan
grande me sentia triste con Dios, yo decia:
“Dios mio por que me hiciste esto” ¢por
qué? eh sentia que era como un castigo y lo
unico que le pedia a Dios que se la llevara
porque yo no queria que se burlen de ella,
gue nadie me la va a querer y todo eso...
fue una cosa bien desagradable para mi.

(14) Fue desagradable, no me podia
consolar, sentia un gran dolor. Me
preguntaba porqué Dios me castigo, le pedi
se la llevara para que no se burlaran de ella.

(15) Ella quedd en neonatologia yo la iba a
ver no mas después, asi que fueron esos
cinco dias desagradables, bien tristes.

(15) Fueron cinco dias desagradables y
tristes como qued6 en Neonatologia ahi la
iba a ver.

(16) Apoyo del hospital ninguno, nadie se
acercO yo me sentia morir realmente yo a
veces caia en una desesperacion tan grande
gue yo pensé que me iba a dar algo al
corazén pero nadie, nadie se acercO a
ponerme un calmante por ultimo, alguna
cosita. Eh incluso un auxiliar que hace el
aseo de repente recuerdo que dijo ay! tanto
que llora, tanta cosa una cosa asi.

(16) Yo me sentia morir y no recibi ningun
apoyo del hospital, a veces me desesperaba,
que me daria algo al corazon pero nadie se
acerco. Incluso un auxiliar de aseo me dijo
jtanto que llora por una cosa asi!.
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(17) De la familia no tengo nada que decir o
sea el apoyo de mi esposo, un 100% mi
madre bueno ella lloraba harto también
sufrio cualquier cantidad.

(17) Recibi total apoyo de mi esposo, de mi
madre que sufrid mucho también, de mi
familia.

(18) EIl apoyo de las amistades todo fue
maravilloso la que mas recibia visitas era
yo, asi que fue en esa parte bonito, el apoyo
de la familia de las amistades de todo el
mundo, un 100 % bien no me senti sola en
ese momento, incluso de fuera, familiares
de lejos me llamaban por teléfono que
estaban todos con nosotros.

(18) El apoyo de las amistades y de la
familia fue maravilloso, no me senti sola.
Familiares de fuera me llamaban para
decirme que estaban con nosotros.

(19) Del hospital no, nada, nada, nada la
dejan como a un perro abandonado.

(19) Del hospital nada. Te dejan como a un
perro abandonado.

(20) Yo encuentro que pensandolo ahora
quizas en el momento fue un poco fuerte
pero pensandolo ahora tenia que haber sido
asi, incluso no sé si hubiese sido lo ideal
haber dicho antes, porque alomejor habria
sido un embarazo super preocupado.

(20) Ahora pienso que eso fue fuerte pero
tenia que haber sido asi. No sé si lo ideal
hubiese sido saberlo antes porque quizas
hubiera tenido un embarazo muy
preocupado.

(21) Alomejor yo habria estado llorando de
antes, eh alomejor ya no habria querido que
nazca esa hija.

(21) Quizas habria estado llorando de antes
0 no hubiera querido que naciera mi hija.

(22) Yo creo que alomejor no sé si en
algunos casos se detecta. No, yo creo que
con estos adelantos que hay ahora si se
detecta pero a uno no le dicen.

(22) No sé si en algunos casos se detecta,
creo que con los adelantos de ahora si pero
no lo dicen.

(23) Escuchando varios casos yo creo que
estuvo bien el mio que no me lo hayan
dicho altiro porque he escuchado otros
casos de las mamitas que pasaban como
cinco horas y de ahi les dijeron entonces eso
es mas terrible todavia.

(23) Escuchando otros casos creo que
estuvo bien que me hayan dicho de
inmediato, es mas terrible saberlo después
de horas.
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(24) Yo pienso que estuvo bien y no me lo
dijeron de mala forma tampoco, o sea la
nifia me dijo mire aqui esta su guaguita ¢no
le ve nada raro? Me dijo asi entonces yo no
noté nada raro, no nada la encontré linda,
chiquitita no mas lo Unico.

(24) Pienso que estuvo bien, no me lo
dijeron de mala forma, la nifia me preguntd
si le encontraba algo raro, yo s6lo noté que
era linda y chiquita.

(25) Peso dos kilos y tanto y yo estaba pero
inmensa, yo pensé que iba a tener una
guaguita como de 4 kilos mas o menos y
cuando la voy viendo una cosita tan
chiquitita ay! que desilusion igual porque
yo dije 0 tremenda guata pa tener esta cosa
tan chiquitita.

(25) Pensé que tendria una hija méas grande
porque yo estaba inmensa, senti desilusion
cuando la vi.

(26) Mi marido mas se enojé en esa parte
con los medicos, que por que no habian
dicho antes, que como no me dijeron no sé

po.

(26) Mi marido se enojo con los médicos
porque no me lo habian dicho antes.

(27) Pienso que estuvo bien que me lo
hayan dicho altiro, fue chocante si po en el
momento fue doloroso fue un golpe, me la
largaron asi “sefiora su hija nacié con
Sindrome de Down y tiene un pie bot” y
tiene un pie chueco oh me queria morir y
después era llorar, llorar.

(27) Pienso que estuvo bien que me dijeran
cuando naci6 aunque fue chocante y
doloroso, me dijeron de golpe que mi hija
tenia Sindrome de Down y Pie Bot, me
quise morir, lloré mucho.

(28) Le pedi a Dios que se la llevara yo no
la queria, no la queria mas que nada por el
miedo a lo desconocido, que su pie su
sindrome porque yo decia no va a ser
aceptada por la sociedad y todo eso.

(28) Le pedi a Dios que se la llevara ya que
no la queria mas que nada por el miedo a lo
desconocido, que no la aceptara la sociedad.

(29) En el momento que la acepté fue
cuando ya la tuve en mis brazos, cuando me
la pasaron para amamantarla ahi fue una
cosa, ahi si que hubo un acercamiento una
cosa, de ¢que estoy haciendo? o sea como
gue reaccione ahi, bueno lloré la abrase le
pedi perdon, le pedi perdén a Dios porque
me habia enojado mucho con Dios porque
no tuvo misericordia.

(29) EI momento en que la acepté fue
cuando la tuve en mis brazos para
amamantarla. Ahi hubo un acercamiento;
reaccioné, lloré, le pedi perdén a ella y a
Dios.
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(30) Yo cuando la tuve en mis brazos a la
Javierita y la puse en mi pecho uy! esa
union tan rica que hay entre la mama y la
hija ahi no, ahi fue lo mas lindo, ahi ya la
acepté podriamos decirlo.

(30) Cuando la puse en mi pecho senti esa
unién rica entre madre e hija, fue lo mas
lindo, ahi la acepté.

(31) Ella es la felicidad de nosotros estamos
con ella felices.

(31) Es la felicidad de nosotros.

(32) Ahora no pienso mucho en el futuro
vivo el presente dia a dia porque cuando
nacié la Javierita eso era lo otro que yo
decia que voy a hacer con ella eh y se
presento lo del centro de estimulacion pero
en el momento y asi yo pienso que se van a
ir dando las cosas para Javiera.

(32) Ahora no pienso mucho en el futuro,
vivo el presente dia a dia. Cuando nacié no
sabia que hacer con ella y se presento lo del
Centro de estimulacion, pienso que ya se
irdn dando las cosas.

(33) A futuro entonces lo unico que yo al
futuro, la veo a ella al lado mié, yo al lado
de ella y si Dios quiere si ella puede Salir
adelante.

(33) En el futuro nos vemos juntas y si Dios
quiere podra salir adelante.

(34) Ella todavia no habla y usa pafales
todavia entonces espero en Dios de que de
repente ella comience a hablar, porque la
estimulaciéon la ha tenido yo la he
estimulado desde chiquitita con el lenguaje
con cantos, con visuales con muchas cosas.

(34) Todavia no habla y usa pafales. Confio
en Dios que pronto comience a hablar
porque ha tenido estimulacion desde
chiquita.

(35) Lo importante para mi es que ella este
bien de salud, ella estando bien de salud y
no dejandome estar tampoco con sus
controles al médico porque eso para mi es
importante.

(35) Lo importante para mi es que ella esté
bien de salud y que yo no me deje estar con
sus controles médicos.

(36) Y yo tuve a la Javiera a los 41 y la
matrona me dijo los riesgos, pero yo quise
tener otra guaguita como tenia un solo hijo
y me dio un amor maternal no se una cosa
pero enfermante tener otra guagua.

(36) Tuve a mi hijaalos 41 y la matrona me
dijo los riesgos pero queria tener otra
guagua, me dio el amor maternal por tener
otro hijo.
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CUADRO DE CONVERGENCIAS EN DISCURSO N° 8

CONVERGENCIAS

UNIDADES DE SIGNIFICADO
INTERPRETADAS

Q (1) En mi embarazo todo estuvo bien, no
tuve ninguna complicacion y no sospeché
nada. (2) El doctor no me quiso hacer la
ultima Ecografia y se burlé que a mi edad
me gustaba tener hijos, no le hice caso
porque no me gustd su comentario. Pienso
que sabia pero no me dijo nada. (3) Como
fue por cesarea escuchaba lo que decian los
médicos; recuerdo que el doctor dijo que
por lo menos tenia los dos pies, en ese
momento sospeché que algo no estaba bien.
(4) Cuando nacio6 sentia que le pegaban y no
lloraba, me asusté. (5) Después soltd el
Ilanto y me dicen que es mujercita y que ya
me la mostraran. Yo estaba feliz porque ya
tenia un hijo hombre. (6) Mientras me
cosian me mostraron a mi hija, era preciosa,
como una mufiequita, no noté nada raro.

a) En el embarazo, la madre no tuvo
evidencias de malformacion de su futuro
hijo, desconocia el sexo y se le realizaron
escasas Ecografias. Previo al parto sintid
vulnerados sus derechos ante expresiones
del ginecélogo. Durante el nacimiento,
presintié que habia problemas con el nifio
por comentario de uno de los médicos y
porque no escuchaba su llanto. Al llorar el
nifio se le informdé que era de sexo
femenino, lo que le produjo alegria porque
ya tenia un hijo varon. Al verla la aprecio
bonita no destacando rasgos que le llamaran
la atencion.

Q (7) La matrona me pregunto si le notaba
algo raro, le dije que no entonces me dijo
gue mi hija nacié con Sindrome de Down y
Pie Bot”. (8) Al mostrarme el pie se lo vi
chueco. Quedé en schok, senti indignacion
y me quise morir. (9) Después de la alegria
la miré y senti rechazo, rabia. Comencé a
ver su futuro como una pelicula, todo
incertidumbre, era como haber tenido algo
que no servia. (10) Estaba en shock., senti el
rechazo apenas le di un besito. (13) Al
llevarme a la Sala de Recuperacion
comencé a llorar y lloré los cinco dias de
hospitalizaciéon. (14) Fue desagradable, no
me podia consolar, sentia un gran dolor. Me
preguntaba porqué Dios me castigo, le pedi
se la llevara para que no se burlaran de ella.
(15) Fueron cinco dias desagradables y
tristes como quedd en Neonatologia ahi la

b) EI momento de diagndstico fue dificil
para la madre, ya que es informada por la
matrona que su hija tiene Sindrome de
Down y Pie bot. Al ver a la recién nacida
siente el impacto con dolor, indignacion,
rabia, no podia consolarse, pensé en un
castigo de Dios. Proyectarse en el futuro de
su hija fue fuerte; sinti6 que habia tenido
algo que no servia. Su alegria inicial se
transformd en rechazo a su hija.
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iba a ver.

Q (11) No recuerdo haber llorado altiro
pero pensaba mucho en su futuro, me
complicaba la sociedad, que no la querrian.
Fue terrible en ese momento haber tenido
una hija con Sindrome de Down. (12) Me
preocupaba la discriminacién, antes veia
estos nifios y pensaba en los problemas para
la familia, no los despreciaba pero nunca
me llamaron la atencion. (28) Le pedi a
Dios que se la llevara ya que no la queria
mas que nada por el miedo a lo
desconocido, que no la aceptara la sociedad.

c) Desde el nacimiento la madre sintio
preocupacion por el futuro de su hija, a la
discriminacion y a lo desconocido. Pedia a
Dios que se le llevara para que no sufriera 'y
sentia que era terrible haberla tenido.

Q (16) Yo me sentia morir y no recibi
ningun apoyo del hospital, a veces me
desesperaba, que me daria algo al corazon
pero nadie se acerco. Incluso un auxiliar de
aseo me dijo jtanto que llora por una cosa
asil. (17) Recibi total apoyo de mi esposo,
de mi madre que sufri6 mucho también, de
mi familia. (18) El apoyo de las amistades y
de la familia fue maravilloso, no me senti
sola. Familiares de fuera me llamaban para
decirme que estaban con nosotros. (19) Del
hospital nada. Te dejan como a un perro
abandonado.

d) Durante la hospitalizacion, la madre se
sentia muy mal, desesperada, no recibio
apoyo en el hospital, sinti6 que la
abandonaron. De su familia recibi¢ total
apoyo.

Q (20) Ahora pienso que eso fue fuerte pero
tenia que haber sido asi. No sé si lo ideal
hubiese sido saberlo antes porque quizas
hubiera tenido un embarazo muy
preocupado. (21) Quizés habria estado
llorando de antes o no hubiera querido que
naciera mi hija. (22) No sé si en algunos
casos se detecta, creo que con los adelantos
de ahora si pero no lo dicen. (23)
Escuchando otros casos creo que estuvo
bien que me hayan dicho de inmediato, es
mas terrible saberlo después de horas. (24)
Pienso que estuvo bien, no me lo dijeron de
mala forma, la nifia me pregunto si le
encontraba algo raro, yo sélo noté que era

e) Con respecto a la oportunidad de la
informacion la madre siente que fue fuerte
sin embargo, que la forma fue adecuada.
Piensa que quizas, de haber sabido la
situacion de su futuro hijo durante el
embarazo, no hubiera estado tranquila. Ella
piensa que no le informaron aunque
detectaron la situacion.
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linda y chiquita. (25) Pensé que tendria una
hija mas grande porque yo estaba inmensa,
senti desilusion cuando la vi. (26) Mi
marido se enojo con los médicos porque no
me lo habian dicho antes. (27) Pienso que
estuvo bien que me dijeran cuando nacid
aunque fue chocante y doloroso, me dijeron
de golpe que mi hija tenia Sindrome de
Down y Pie Bot, me quise morir, lloré
mucho.

Q (29) EI momento en que la acepté fue
cuando la tuve en mis brazos para
amamantarla. Ahi hubo un acercamiento;
reaccione, lloré, le pedi perdén a ella 'y a
Dios. (30) Cuando la puse en mi pecho senti
esa union rica entre madre e hija, fue lo méas
lindo, ahi la acepté. (31) Es la felicidad de
nosotros.

f) Para la madre la unién tan profunda y
especial que sintié al amamantar a su hija
fue la que la hizo reaccionar frente a la
actitud que habia adoptado. Les pide perdon
a Dios y a su hija que hoy es su mayor
felicidad.

Q (32) Ahora no pienso mucho en el futuro,
vivo el presente dia a dia. Cuando nacié no
sabia qué hacer con ella y se presento lo del
Centro de estimulacion, pienso que ya se
irdn dando las cosas. (33) En el futuro nos
veo juntas y si Dios quiere podrd salir
adelante. (34) Todavia no habla y usa
pafiales. Confio en Dios que pronto
comience a hablar porque ha tenido
estimulacion desde chiquita. (35) Lo
importante para mi es que ella esté bien de
salud y que yo no me deje estar con sus
controles médicos.

g) La madre ha asumido la opcién de vivir
el dia a dia y no pensar en el futuro, a la
fecha su hija ha obtenido logros. Confia en
que Dios la sacara adelante y lo que mas le
importa es su estado de salud.

Q (36) Tuve a mi hija a los 41 y la matrona
me dijo los riesgos pero queria tener otra
guagua, me dio el amor maternal por tener
otro hijo.

h) La madre habia sido informada por la
matrona que la controlaba, respecto a los
riesgos que podria presentar un hijo
concebido a su edad, pero su deseo de tener
otro hijo fue mas fuerte.
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ANALISIS IDIOGRAFICO DISCURSO N° 8

Para la madre el nacimiento de su hija fue un momento muy dificil, ni siquiera sintié
incertidumbre aunque habia sido informada de los riesgos de concebir un hijo a su edad
aunque piensa que el médico sabia del diagndstico y no se lo hizo saber. Al momento del
nacimiento, escucha comentarios que la hacen sospechar que algo no estaba bien. Su primera
impresion es que es una nifia bonita, no percibe nada anormal en ella siendo posteriormente
informada que presenta Sindrome de Down y Pie Bot. Ante esta situacion presenta gran
impacto con dolor, rabia, rechazo y desconsuelo. La primera imagen es respeto a su futuro y
probable discriminacion. Siente que los profesionales de la salud no le brindaron apoyo actitud
opuesta a la de su familia. Al momento de amamantarla siente arrepentimiento por su
comportamiento, la acepta y surge el carifio. En la actualidad, no piensa en el futuro, vive el
dia a dia a la espera que las cosas sean segun los designios de Dios, confiando en salir con su
hija adelante.
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DISCURSO N° 9 (24 afos — 4° medio)

(1) Supe que estaba embarazada cuando tenia dos meses de embarazo, me hice una Ecografia
bueno, a los dos meses no se nota nada después, me volvi a hacer la Ecografia a los seis meses
y se veia super bien, el fémur largo se veia como un nifiito comun y corriente, normal,
inclusive era mas alto que los nifios con Down, mas alto, el peso igual era de nifiito normal de
acuerdo a la semana de gestacion. (2) Cuando naci6, mi esposo supo porque altiro le dijeron,
lo llamaron que venia con una enfermedad genética, (3) a mi me dijo ese mismo dia el doctor:
“viene con una enfermedad genética”, pero yo no sabia lo que era una enfermedad genética o
sea no lo asociaba con el Down y yo miraba, lo miraba, lo miraba y yo decia emm algo raro le
noté porque no lloraba, pero a la carita no era tanto. (4) Al segundo dia la genetista me dice,
tengo que comunicarte algo, tu hijo viene con Sindrome de Down leve, tienes gue estimularlo,
tienes que cantarle, prenderle el televisor y lo que méas puedas de estimulacién, y yo (5) pa’ mi
fue como que me tiraran un balde de agua fria, como que la tierra me tragaba en ese momento,
sentia que me queria morir, pa’ mi fue el hecho de no saber antes, 0 no sé si a lo mejor fue
mejor, pero el hecho de saber que venia con Sindrome de Down y darle la noticia a mi esposo
entonces, fueron llegando los que quisieron ver al bebé y él reaccionaba super bien.
Empezaron altiro a hacerle examenes, que al corazon, que esto, que lo otro, lo llevaban pa’
alla, volvian con él y gracias a Dios todos los exdmenes salieron buenos. (6) Bueno ahi yo
empecé a llorar, a llorar, a llorar, lloré los cuatro dias, las cuatro noches. Después, a ellos les
hacen un examen que es el cariotipo, que es para ver si viene por Trisomia, translocacion, o
por mosaico y lo de él es Trisomia 21 libre, que significa que los papas no son portadores del
Sindrome de Down sino que todas las parejas tienen un 1% de posibilidades de que el nifio
nazca con Sindrome de Down, en el caso de nosotros fue asi; yo lo tuve a los 31 afios pero
tampoco fue la edad, fue que se dio no mas, pudo haber sido falta de acido félico, y (7)
después estuve averiguando y decian que pudo haber sido la falta de acido folico en mi mama,
0 sea cuando mi_ mamé& me tenia en gestacion a mi eh! Ella eh seguramente le falté en la
alimentacion el &cido fdlico que antes no se comia tanto como ahora, que viene en el pany en
otros alimentos. (8) Ya después fue llorar, llegamos a la casa, era como te dijera... no un
rechazo porque yo altiro lo pegué a mi pecho y la matrona me dijo juy que raro! si estos
nifitos no chupan pecho altiro, y él altiro a sacar su leche. (9) Llegamos acd, estuvimos
llorando todo el dia con mi esposo, fue esa noche terrible, yo hice pesadillas y fue como, no el
rechazo a €l si no el rechazo al Sindrome porgue yo no sabia lo que era el Sindrome de Down
y no tenia ni un familiar, ni un conocido, no sabia lo que era; (10) hasta que un dia me traen
una nifia con Sindrome de Down y ahi la vi de 18 afios y super bien o sea, actuaba super
normal, lo Unico gue le costaba hablar y yo dije ;por qué voy a estar llorando? Si me dicen que
tengo que estimularlo y solamente va en la estimulacién. (11) Bueno en todo caso, mira yo
creo que yo estuve en realidad hasta como el afio y tanto mal, mal, asi como te dijera, el hecho
de que yo caminaba y veia mujeres mayores que yo, Yo decia porqué yo que tengo 31 porqué a
mi, porgué yo, qué hice de malo, y yo veia gente mayor, sefioras de 40 o casos que me decian
no, si hasta los 38 tuvo a su hijito normal, entonces decia porqué, qué hice, empecé a buscar el
porgué, qué tomé, cuél fue la causa del Sindrome; pero los doctores decian no, qué sacas de
buscar la causa, no se puede hacer nada, ya el nifio nacié asi, (12) el ginecologo me dijo tiene
una expectativa de vida de 28 afios. A todo esto el pediatra me dijo, si pasa los tres meses vive
si no, no. Le mandaron a hacer infinidades de exdmenes al corazén, examenes de sangre, de
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orina completa y era el miedo de que también se muriera, que no pasara los tres meses. (13)
Gracias a Dios después ya pasoé los tres meses, pero yo hasta mas menos el afio estuve con ese
sentimiento de rabia, de culpa de porqué, que porqué yo Yy eso de repente te hace de que tl en
vez de estimularlo y hablarle y todo el cuento te vayas encerrando en €sa misma cosa gue
porqué y (14) después de eso ya llegamos a la agrupacién, entonces ya vi mas casos, 0 c0sas
gue eran de repente peores y tu dices gracias a Dios que tu hijito esta sano, que se rie, que
salta, que baila y (15) en cuanto al apoyo de los doctores fue por lo menos bueno. Ahora
cambié de pediatra y me da los controles de lo que tengo que hacerle cada cierto tiempo. (16)
Lo gue me gustaria para él en el futuro seria que sea lo mas independientemente posible, que
no se valga de mi sino que salga por si solo y que hagas sus cosas solo, y estoy tratando ahora
de que el sea lo mas independiente posible y por ejemplo, (17) nosotros gueremos de gque si ho
existe ninguna institucién gue le de trabajo, de hacerle nosotros mismos, crearle algo para que
el trabaje, no sé en plantas, viveros o cualquier cosa pero que él se valga por si sélo. (18) Eh,
lo otro que me da miedo es la discriminacién, mas que miedo te da pena el hecho de gue te lo
discriminen o de repente que te digan, tu vas al supermercado con él y te digan pobrecito y es
como un cinismo, yo digo jno! si no tiene nada de pobrecito y de repente oh! que son tan
amorosos Yy les digo no tiene nada de amoroso porque pega, tira el pelo, no tiene nada de
tierno, no sé que hablan tanto que son tiernos.

CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA DISCURSO N°9

UNIDADES DE SIGNIFICADO

REDUCCION FENOMENOLOGICA

(1) Supe que estaba embarazada cuando
tenia dos meses de embarazo, me hice una
ecografia, bueno a los dos mese no se nota
nada, después me volvi a hacer la
ecografia a los seis meses y se veia super
bien, el fémur largo se veia como un nifiito
comun y corriente normal.

(1) A los dos meses supe que estaba
embarazada, en las Ecografias que me hice
a los dos y seis meses no se notaba nada.
Se veia bien, como un nifiito normal.

(2) Cuando nacié mi esposo supo, porque
altiro le dijeron, lo llamaron que venia con
una enfermedad genética.

(2) Cuando naci6 a mi esposo le dijeron
que venia con una enfermedad genética.

(3) A mi me dijo ese mismo dia el doctor:
“viene con una enfermedad genética”,
pero yo no sabia lo que era una
enfermedad genética o sea no lo asociaba
con el Down y yo miraba lo miraba lo
miraba y yo decia emm algo raro le noté
porque no lloraba, pero a la carita no era
tanto.

(3) ElI mismo dia el doctor me dijo que
venia con una enfermedad genética pero
yo no sabia lo que era, no lo asocié con el
Down. Al mirarlo le noté algo raro porque
no lloraba, pero nada en la carita.
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(4) Al segundo dia la genetista me dice,
tengo que comunicarte algo, tu hijo viene
con Sindrome de Down leve tienes que
estimularlo, tienes que cantarle, prenderle
el televisor y lo que méas puedas de
estimulacion.

(4) Al segundo dia la genetista me dijo que
venia con Sindrome de Down leve y que
tendria que estimularlo mucho.

(5) Pa mi fue como que me tiraran un
balde de agua fria, como que la tierra me
tragaba en ese momento, sentia que me
queria morir, pa mi fue el hecho de no
saber antes, 0 no sé si alomejor fue mejor,
pero el hecho de saber que venia con
Sindrome de Down y darle la noticia a mi
esposo.

(5) Fue como que me tiraran un balde de
agua fria, senti que la tierra me tragaba, me
queria morir. No sé si hubiera sido mejor
haberlo sabido antes, pero el hecho era que
venia con Sindrome de Down y tenia que
contarselo a mi esposo.

(6) Bueno ahi yo empecé a llorar, a llorar,
a llorar, lloré los cuatro dias, las cuatro
noches.

(6) Llorée mucho, los cuatro dias y las
cuatro noches.

(7) Despues estuve averiguando y decian
gue pudo haber sido la falta de é&cido
folico en mi mama, o sea cuando mi mama
me tenia en gestacion a mi eh! Ella eh
seguramente le falto en la alimentacion el
acido fdlico.

(7) Después estuve averiguando y me
dijeron que pudo haber sido falta de &cido
félico en mi maméa cuando yo estaba en
gestacion.

(8) Ya después fue llorar, llegamos a la
casa, era como te dijera... no un rechazo
porgue Yyo altiro lo pegué a mi pecho y la
matrona me dijo uy! Que raro si estos
nifiitos no chupan pecho altiro, y él altiro a
sacar su leche.

(8) Cuando llegamos a la casa seguia
llorando. No senti rechazo hacia él, lo puse
al pecho y a la matrona le llamé la
atencion porque a estos nifios les cuesta
chupar pecho.

(9) Llegamos acé estuvimos llorando todo
el dia con mi esposo, fue esa noche
terrible, yo hice pesadillas y fue como no
el rechazo a él si no el rechazo al
Sindrome, porque yo no sabia lo que era el
Sindrome de Down y no tenia ni un
familiar ni un conocido, no sabia lo que
era.

(9) Llegamos a casa y seguimos llorando
con mi esposo, incluso tuve pesadillas en
la noche. No sentia rechazo por €l sino por
el Sindrome, porque no sabia lo que era y
no conocia a nadie que lo tuviera.
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(10) Hasta que un dia me traen una nifia
con Sindrome de Down y ahi la vi de 18
afios y super bien o sea, actuaba super
normal, lo Unico que le costaba hablar y
yo dije ¢por qué voy a estar llorando? Si
me dicen que tengo que estimularlo y
solamente va en la estimulacion.

(10) Un dia me trajeron a una nifia de 18
afios con Sindrome de Down. Actuaba de
manera normal, lo Unico que un poco le
costaba hablar. Me di cuenta que no tenia
que seguir llorando y que tenia que
estimularlo.

(11) Bueno en todo caso, mira yo creo que
yo estuve en realidad hasta como el afio y
tanto mal, mal asi como te dijera, el hecho
de que yo caminaba y veia mujeres
mayores que yo, yo decia por qué yo que
tengo 31 por qué a mi, por que yo, que
hice de malo, y yo veia gente mayor,
sefioras de 40 o casos que me decian no si
hasta los 38 tuvo a su hijito normal,
entonces decia por qué, que hice empecé a
buscar el por qué, qué tomé, cual fue la
causa del Sindrome.

(11) Hasta el afio y tanto estuve mal.
Caminaba, veia a mujeres mayores que yo
con sus hijos normales y me preguntaba
porqué me pasé a mi y qué hice mal.
Empeceé a buscar la causa del Sindrome.

(12) El ginecdlogo me dijo tiene una
expectativa de vida de 28 afios. A todo
esto el pediatra me dijo, si pasa los tres
meses vive si no, no. Le mandaron a hacer
infinidades de ex&menes al corazon,
examenes de sangre, de orina completa y
era el miedo de que también se muriera
que no pasara los tres meses.

(12) El ginecologo me dijo que el nifio
tenia una expectativa de vida de 28 afios si
pasaba los tres meses de vida. Le hicieron
muchos examenes, tenia miedo que
muriera, que no pasara los tres meses.

(13) Gracias a Dios, después ya paso los
tres meses, pero yo hasta mas menos el
afio estuve con ese sentimiento de rabia,
de culpa de por qué, que por qué yo y eso
de repente te hace de que td en vez de
estimularlo y hablarle y todo el cuento te
vayas encerrando en esa misma cosa que
por qué.

(13) Gracias a Dios pasé los tres meses.
Hasta el afio estuve con ese sentimiento de
rabia y culpa; por lo que en vez de
estimularlo me haya ido encerrando en
saber porqué y la causa.

(14) Después de eso ya, llegamos a la
agrupacién entonces ya vi mas casos, 0
cosas que eran de repente peores y tl dices
gracias a Dios que tu hijito esta sano, que
se rie, que salta, que baila.

(14) Luego llegamos a la agrupacion y
empecé a ver mas casos, algunos peores,
ahi agradeces a Dios que tu hijo esté sano,
ria, salte y baile.
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(15) En cuanto al apoyo de los doctores
fue por lo menos bueno.

(15) El apoyo de los doctores fue bueno.

(16) Lo que me gustaria para él en el
futuro seria que sea lo mas
independientemente posible, que no se
valga de mi sino que salga por si solo y
que hagas sus cosas solo, y estoy tratando
ahora de que el sea lo méas independiente
posible.

(16) Me gustaria que en el futuro sea lo
mas independiente posible, no dependa de
mi; es lo que estoy tratando de hacer
ahora.

(17) Nosotros queremos de que si no
existe ninguna institucion que le de trabajo
de hacerle nosotros mismos crearle algo
para que él trabaje no sé en plantas,
viveros o cualquier cosa pero que €l se
valga por si solo.

(17) Si no existe una institucion que le de
trabajo, queremos crearle algo para que
trabaje en plantas o viveros pero que se
valga por si solo.

(18) Eh lo otro que me da miedo es la
discriminacion, mas que miedo te da pena
el hecho de que te lo discriminen o de
repente que te digan tu vas al
supermercado con él y te digan pobrecito
y €5 COmO un cinismo.

(18) La discriminacién méas que miedo me
da pena, por el cinismo de la gente cuando
lo veny lo tratan de pobrecito.

CUADRO DE CONVERGENCIAS EN DISCURSO N°9

CONVERGENCIAS

UNIDADES DE SIGNIFICADO
INTERPRETADAS

Q (1) A los dos meses supe que estaba
embarazada, en las Ecografias que me hice
a los dos y seis meses no se notaba nada.
Se veia bien, como un nifiito normal. (2)
Cuando naci6 a mi esposo le dijeron que
venia con una enfermedad genética. (3) El
mismo dia el doctor me dijo que venia con
una enfermedad genética pero yo no sabia
lo que era, no lo asocié con el Down. Al
mirarlo le noté algo raro porque no lloraba,
pero nada en la carita. (4) Al segundo dia

a) Para la madre el dia que nace su hijo se
le abre un mundo desconocido, es
informada que su nifio tiene Sindrome de
Down, que debera estimularlo y que su
expectativa de vida si sobrevive a los tres
meses de edad, sera de 28 afios.
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la genetista me dijo que venia con
Sindrome de Down leve y que tendria que
estimularlo mucho. (12) El ginecdlogo me
dijo que el nifio tenia una expectativa de
vida de 28 afios si pasaba los tres meses de
vida. Le hicieron muchos examenes, tenia
miedo que muriera, que no pasara los tres
meses.

Q (5) Fue como que me tiraran un balde
de agua fria, senti que la tierra me tragaba,
me queria morir. No sé si hubiera sido
mejor haberlo sabido antes, pero el hecho
era que venia con Sindrome de Down y
tenia que contarselo a mi esposo. (6) Lloré
mucho, los cuatro dias y las cuatro noches.
(8) Cuando llegamos a la casa seguia
llorando. No senti rechazo hacia él, lo puse
al pecho y a la matrona le Ilamé la
atencion porque a estos nifios les cuesta
chupar pecho. (9) Llegamos a casa y
seguimos llorando con mi esposo, incluso
tuve pesadillas en la noche. No sentia
rechazo por él sino por el Sindrome,
porque no sabia lo que era y no conocia a
nadie que lo tuviera. (10) Un dia me
trajeron a una nifia de 18 afios con
Sindrome de Down. Actuaba de manera
normal, lo Unico que un poco le costaba
hablar. Me di cuenta que no tenia que
seqguir llorando y que tenia que
estimularlo.

b) La madre al ser informada del
diagnostico de su hijo, vivio momentos de
dolor y angustia y le preocupaba darle la
noticia a su esposo. Al analizar la
situacién hoy piensa que fue mejor no
haber tenido informacion durante el
embarazo y aunque no rechazo a su hijo si
el Sindrome propiamente tal. Posterior a
conocer una adolescente con Sindrome de
Down vy darse cuenta que actuaba
normalmente, se propone sacarlo adelante
estimulandolo y no lamentandose.

Q (7) Después estuve averiguando y me
dijeron que pudo haber sido falta de &cido
folico en mi maméa cuando yo estaba en
gestacion. (11) Hasta el afio y tanto estuve
mal. Caminaba, veia a mujeres mayores
que yo con sus hijos normales y me
preguntaba porqué me pasé a mi y qué
hice mal. Empecé a buscar la causa del
Sindrome.

c) Posterior al nacimiento de su hijo la
madre inicia el proceso de bdsqueda de
informacion respecto a causas del
Sindrome, a la vez que siente culpabilidad
se interroga de por qué le habia sucedido.
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Q (13) Gracias a Dios paso los tres meses.
Hasta el afio estuve con ese sentimiento de
rabia y culpa; por lo que en vez de
estimularlo me haya ido encerrando en
saber porqué y la causa. (14) Luego
Ilegamos a la agrupacion y empecé a ver
mas casos, algunos peores, ahi agradeces a
Dios que tu hijo esté sano, ria, salte y
baile.

d) Hasta que su hijo tuvo un afio de edad,
la madre experimenté sentimientos de
rabia y culpa. En vez de estimularlo seguia
preocupada de buscar la causa hasta que al
llegar a la Agrupacion y conocer otros
casos logra cierto consuelo.

Q (15) El apoyo de los doctores fue bueno.

e) Se sintié apoyada por los médicos.

Q (16) Me gustaria que en el futuro sea lo
mas independiente posible, no dependa de
mi; es lo que estoy tratando de hacer
ahora. (17) Si no existe una institucion que
le de trabajo, queremos crearle algo para
que trabaje en plantas o viveros pero que
se valga por si solo.

f) El mayor deseo de la madre es que a
futuro su  hijo logre la mayor
independencia posible. Si no se le brinda
trabajo, ellos crearan la oportunidad para
que pueda valerse por si mismo.

Q (18) La discriminacién mas que miedo
me da pena, por el cinismo de la gente
cuando lo ven y lo tratan de pobrecito.

g) Con respecto a los sentimientos hacia la
sociedad, la madre expresa pena por la
discriminacion de algunas personas.

ANALISIS IDIOGRAFICO DISCURSO N°9

Para la madre fue dificil conocer el diagnostico de Sindrome de Down en su hijo al
momento del nacimiento, proceso que se mantuvo por alrededor de un afio y se manifestaba
con sentimientos de culpa miedo y rabia y busqueda de respuestas respecto a su causa y

rechazo a esta enfermedad desconocida para ella.

Sinti6 apoyo de los médicos tratantes y actualmente, piensa que fue mejor no haber
sabido el diagndstico durante el embarazo. Su ingreso al Centro de estimulacion también le
sirve de apoyo y estimulo para avanzar con su hijo pero siente pena ante la discriminacion que
pueda vivir su hijo. El futuro lo visualiza con una mirada optimista, que logre su

independencia y un trabajo para valerse por si mismo.
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6.- REFLEXIONANDO SOBRE LAS VIVENCIAS DE LAS MADRES
CUYOS HIJOS NACIERON CON SINDROME DE DOWN.

Con el fin de develar el fendmeno en estudio, conoci y analicé en profundidad cada
uno de los discursos de madres cuyos hijos habian nacido con Sindrome de Down. De esta
manera, pude vislumbrar caracteristicas que compartian en sus diversas experiencias, a pesar
de diferencias socioculturales y etareas. Mediante la trayectoria metodologica de la
fenomenologia, pude comprender cada una de las vivencias relatadas, surgiendo asi temas
comunes que me llevaron a descubrir el fendmeno oculto y desconocido, para poder lograr
describir sus vivencias.

Conociendo el diagnostico.

Ninguna de las madres entrevistadas habia tenido conocimiento durante el embarazo,
del diagndstico médico de su hijo. La mayoria describe que tuvo un embarazo bueno, sin
complicaciones, sin sospechar que existiera alguna situacion especial en el crecimiento y
desarrollo del ser que gestaba y se informan del diagndstico s6lo en el momento del
nacimiento del nifio. Como se expresa en los discursos N° 2, N° 5y N° 8:

“Mi embarazo fue super bueno, pero durante mi embarazo en las Ecografias, no se supo nada
de que venia con Sindrome de Down, después ni siquiera sabiamos qué iba a ser, y fue todo
una sorpresa.”

““Hace un afio tres meses atras a mi hijo le diagnosticaron Sindrome de Down al nacer. Yo no
me enteré de nada durante el embarazo y vine a saberlo solamente cuando ya habia nacido.”

“No sospeché absolutamente nada, durante el embarazo todo bien, super bien me senti
durante el embarazo, no tuve ninguna complicacién.”

Una de las madres piensa que el médico conocia el diagnostico previo al nacimiento,
ocultandoselo hasta ese momento. Como se expresa en el discurso N° 8:

““La ultima Ecografia que me iba a hacer en el Hospital, el doctor no me la quiso hacer;y
recuerdo que me eché un poco de talla porque yo ya era mayor, entonces empez06 a burlarse
un poco a decir: “jmira estas mujeres que les gusta tener hijos tan viejas™! y cosas asi por el

estilo, pero yo lo escuché pero no le hice caso, me call6 como bomba, super mal. Pero yo
pienso que a lo mejor ahi él ya sabia, pero €l no me dijo nada, en ninglin momento me dijeron

nada.”
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A pesar de lo trascendental que es informar el diagndstico en el momento que se
conoce, algunas madres expresan que estuvo bien haberlo conocido al momento del parto de
lo contrario, piensan que no habrian vivido un embarazo tan bueno y por el contrario, con
mayor preocupacion y complicaciones. Como se expresa en los discursos N° 7 'y N° 8:

“Entonces para mi fue quizas viéndolo ahora, mejor haberme enterado altiro pero la forma
en que me lo dijo el otro doctor no, o quizas hubiese sido un poquito mas sutil, oye sabes que
te voy a contar que hay ciertos nifiitos que son un poquito diferentes a los demas pero no asi:

““jtu guagua nacié con Sindrome de Down!™’.

“Yo encuentro que pensandolo ahora quizas en el momento fue un poco fuerte pero
pensandolo ahora tenia que haber sido asi, incluso no sé si hubiese sido lo ideal haber dicho
antes, porque a lo mejor habria sido un embarazo super preocupado.”

“A lo mejor yo habria estado llorando de antes, eh a lo mejor ya no habria querido que nazca
esa hija.”

Las madres expresan que la forma en que se les informa el diagndstico no es la mas
adecuada. Sienten que se vulnera la consideracion y respeto que cada ser humano merece por
la escasa sutileza en que se les comunica la situacion. No se les prepara, mas bien, se les
toman por sorpresa. Junto a ello, se les entrega excesiva informacion en un momento
inoportuno y que por ende, dificilmente la pueden asimilar. Como se expresa en los discursos
N°1,N°6y N°O:

““Me dijeron tiene Down y no sé que méas uh! me dijeron un montén de cosas de ella, entonces
yo no queria nada con la guagua, nada, nada.”

“Bueno, para empezar no tienen cuidado, no se toman un tiempo como para que... llegan la
toman de golpe a una, llegan le avisan que su hijo naci6 con Sindrome de Down y listo.”

“A mi me dijo ese mismo dia el doctor: ““viene con una enfermedad genética’, pero yo no
sabia lo que era una enfermedad genética o sea no lo asociaba con el Down y yo miraba lo
miraba lo miraba y yo decia emm algo raro le noté porque no lloraba, pero a la carita no era
tanto.”

Sin embargo, otras madres describen que recibieron escasa informacion y orientacion
acerca de como afrontar y enfrentar el futuro de sus hijos dado que presentan Sindrome de
Down. Como se expresa en los discursos N° 2:

“Me dijeron que yo tenia que darle mucho carifio, que eran nifios que necesitaban mucho
carifio, mucho amor.”
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“De repente pienso que en el Hospital fue como que falté informacion porque llegué, yo no
tenia idea j pucha que hago!, debe haber algo porque me decian que claro a él le iba a costar
aprender las cosas, pero yo no sabia nada de, méas bien nunca habia escuchado, ni habia visto

un caso de un nifio con Sindrome de Down.”

Describiendo sentimientos y reacciones.

Desde el momento que las madres conocen el diagnoéstico, vivencian etapas que iran
enfrentando a medida que pasa el tiempo. Los primeros sentimientos y reacciones son de
impacto, shock y rechazo. Como se expresa en los discursos N° 1, N° 3 y N° 8:

““Y yo pensé que habria tenido un monstruo no sé, qué pense yo.”

“Oh! te juro que se me cay0 el mundo ¢ qué es eso? dije, nada, nada y lo fui a conocer, me
desmayé, en la tarde cai en shock o sea no sé que paso en la tarde, se me apago la tele no sé
y después al otro dia reaccioné.”

“Me muestra el pie y le veo el pie chuequito; Sindrome de Down y Pie Bot, verla con un pie
chueco me quise morir, lo Unico que quise morirme, quedé en shock yj me dio una
indignacién!”

“Desgraciadamente digo ahora senti un rechazo, no le di un besito porque siempre te dicen
ya dele un besito asi, apenas le di un besito pero no sé estaba en shock.”

Del mismo modo, dependiendo de las circunstancias, algunas madres reaccionan de
manera distinta después de informarse del diagnostico. Una de las informantes, muy joven y
con gran anhelo de ser madre, se siente agradecida porque Dios le otorgd lo que tanto
anhelaba. Otras en cambio, prefieren postergar la primera etapa de shock y dolor para apoyar
al esposo y a la familia, ya que sienten que estdn mas afectados que ellas mismas. Esto se
expresa en los discursos N° 2, N° 4y N° 5:

“Pero sabe que no me dio pena, lo que menos me dio fue pena, no me dio pena sino que fue
como jpucha, gracias Dios! porque va a estar toda la vida conmigo, va a estar siempre
conmigo, yo te pedi un hijo de compafiia y td me lo diste.”

“Yo aplagué un poco ese duelo, como que no lo quise vivir en el momento.”

“Mi experiencia no fue traumatica porque yo vi que mi marido estaba mas mal que yo,
entonces como que me puse dura y saqué fortalezas que nunca pense que tenia.”
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Posteriormente, las madres comienzan un proceso en que en sus mentes va tomando
forma y llega al nivel de la conciencia lo sucedido, presentan sentimientos de dolor, angustia,
tristeza, en tanto que otras informantes, expresan rabia e impotencia hacia si mismas o hacia
los profesionales de salud. Una vez que toman a sus hijos en brazos para amamantarlos,
perciben que se establece una respuesta cuya primera forma de expresion es sentir
arrepentimiento ante las distintas reacciones iniciales. Esto se expresa en los discursos N° 5y
N° 8:

“Mientras me llevaban después a la Sala de Recuperacion, ahi solté el llanto y fue llorar y
llorar y llorar los cinco dias que estuve en el hospital.”

““Yo cuando la tuve en mis brazos y la puse en mi pecho uy! esa unién tan rica que hay entre
la mama y la hija ahi no, ahi fue lo mas lindo, ahi ya la acepté podriamos decirlo.”

En el proceso de adaptacion se logra aceptar sus propios sentimientos y la condicion de
su hijo. Comienzan a interesarse en aprender y conocer en mayor profundidad el Sindrome
que afecta a sus hijos. Esto se expresa en los discursos N° 3y N° 7:

“Empecé a leer, a estudiar, a meterme a Internet, empecé a preguntar.”

“Ahora estudio, investigo tengo una carpeta con el tema de los Down porgue antes no sabia
nada, como le digo ni los veia.”

Finalmente comienzan a experimentar una etapa de reorganizacién. Los recuerdos del
pasado y la ansiedad han quedado atrés. Ya las madres asumen una postura diferente con
mayor optimismo, comienzan a ver las cosas de manera distinta. Esto se expresa en el discurso
N° 7:

“Yo creo que ella tiene capacidades o sea, no es que le cueste a lo mejor otras cosas le
cuestan, pero como le digo es super inteligente entonces no le tengo miedo a eso.”
Una de las entrevistadas presenta posteriormente al evento, gran impacto en su vida
desarrollando un cuadro de intensa ansiedad y conductas no saludables.
“Bueno después ya pasando los meses, empecé a sentir angustia, ansiedad, me di cuenta que

cada vez estaba mas ansiosa y empecé a fumar mas, a comer mas de la cuenta.”

Percibiendo el apoyo familiar y social.

Las madres expresan y valoran el apoyo recibido por parte de familia y amigos en ese
momento tan complicado de sus vidas. Que la familia no tenga actitudes ni comportamientos
de discriminacién hacia su hija y la apoyen, las hace sentirse méas segura y agradecidas. Esto
se expresa en los discursos N° 2, N°6 y N° 7:
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“Pero para mi familia es un integrante mas no mas, en cuanto a eso yo no puedo decir nada,
nadie anda con lastima, nadie anda haciendo diferencias que porque él tiene Sindrome, no,
por ese lado puedo decir que tengo harto apoyo aparte que no me gusta la lastima a mi.”

“Senti el apoyo 100% de mi familia, todos me apoyaron, mi marido si se complico un poco
pero no, bien.”

“El es mi alegria, he tenido apoyo con mis tias, mis primos, mis amigos, todos han estado ahi,
yo mayor problema con él no tengo.”

Percibiendo la atencion.

En general, las madres expresan disconformidad con la atencion otorgada sobre todo,
en relacion al momento en que les comunican el diagnostico. Se sienten abandonadas, no
sienten apoyo ni orientacion por parte de ningun profesional. Esto se expresa en los discursos
N° 3y N°8:

“De repente la gente no sabe como decirte, nadie te orienta ni a la familia nada, tuviste un
nifio con Sindrome de Down y tuviste no mas, 0 sea como que no Sé, uno mas, cachay
entonces, esa parte del area de la salud no dan apoyo a la familia y ni como decirle a la
mama tampoco.”

“El area de la salud realmente se desligd porque aparte que te dicen que no va a poder
caminar, que no va a poder, que no va a poder, la ley del no, ¢me entiendes?.”

“Apoyo del hospital ninguno, nadie se acerco, yo me sentia morir realmente, yo a veces caia

en una desesperacion tan grande que yo pensé que me iba a dar algo al corazdn pero nadie,

nadie se acercé a ponerme un calmante por ultimo, alguna cosita. Eh incluso un auxiliar que
hace el aseo de repente recuerdo que dijo ay! tanto que llora, tanta cosa una cosa asi.”

Una de las informantes que se atendié en un centro de salud privado percibe diferencia
en la atencion que se le brindé en un comienzo sélo por el hecho de ser privado, valorando
mayor apoyo Yy preocupacion, pero que con el pasar de los dias este acompafiamiento
disminuye y queda sola. Esto se puede ver en el discurso N° 5:

““Las personas que me atendieron eh yo fui a un lugar privado entonces, en el momento te dan
todo el apoyo posible o0 sea no te dejan sola y estan ahi y todo pero después, ya se olvidan.”
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Vislumbrando el futuro.

La mayoria de las madres percibe situaciones de dificultad en el futuro de sus hijos.
Intentan ser optimistas pensando que los nifios podran asistir a un colegio normal donde se les
integrara como corresponde; pero a la vez, piensan en lo complejo que resultara este proceso si
las condiciones no estan dadas para que asi se resuelva. Esto se expresa en los discursos N° 3 'y
N° 4:

Y ahora su futuro igual lo veo dificil (suspiro), es una tarea super dificil porque nosotros
estamos como recién empezando, ademas no puede existir una integracién de un nifio de seis
afos que nunca ha estado en un colegio de treinta o cuarenta nifios si no hay especialista, si
no hay un programa, si el nifio no ha sido preparado ¢me entiendes?, la integracion nunca va

a funcionar asi.”

“Que aprenda algo o sea si ella puede ir a un colegio normal que esa es mi esperanzay
bueno de hecho no sé, veo como dificil que pueda llegar a tener una carrera.”

Que puedan finalizar estudiar bésicos, de ensefianza media y luego ingresar a la
Universidad lo ven muy complicado incluso, algunas madres expresan que si ello lo lograran
posteriormente, les sera muy dificil encontrar trabajo por su condicién, que no encontraran una
apertura social para que los joévenes logren sus aspiraciones. Como se expresa en el discurso
N° 4:

“Ahora pienso que si ella no sé, si pudiera hacer una carrera de lo que sea, en el mundo
laboral pienso que para ella va a ser dificil encontrar trabajo por eso yo pienso que aprenda
algo mas manual y no sé po’ y trabajar con ella en casa, en algo que le de dividendo pero en

la casa y algo que le guste a ella.”

Para ellas lo mas importante es que sus hijos logren su independencia, que se puedan
valer por si mismos y asi no tener que depender de nadie. Como se expresa en los discursos N°
4, N°5yN°OQ:

Y bueno hasta ahora su futuro lo veo bien, ya a futuro ¢ qué quiero pa’ ella?, quiero que sea
lo mas independiente posible y no sé po’ que aprenda a leer, escribir pero que sepa no sé,
salir a la calle sola.”

“Esa es mi meta que se valga por si mismo esa es mi mayor meta que sea independiente
autovalente.”

““Lo que me gustaria para él en el futuro seria que sea lo més independientemente posible,

que no se valga de mi sino que salga por si solo y que hagas sus cosas solo, y estoy tratando
ahora de que el sea lo mas independiente posible.”
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Que pase el tiempo y que se vayan dando las cosas solas es lo que piensan otras
madres. Prefieren no atormentarse con el futuro, sino que ir viviendo el presente dia a dia, y
que las cosas vayan fluyendo como hasta ahora. Como se expresa en los discursos N° 7 y N°
8:

““Su futuro eh no sé o sea tampoco me pongo a pensar muy a futuro porque a medida que pasa
el tiempo como que va asumiendo mas, al principio igual me daba miedo, pucha como la
integro en un colegio normal.”

“Ahora no pienso mucho en el futuro vivo el presente dia a dia porque cuando naci6 ella, eso
era lo otro que yo decia qué voy a hacer con ella eh y se presenté lo del centro de
estimulacidn pero en el momento y asi yo pienso que se le van a ir dando las cosas.”

La familia.

Tanto la familia como la madre viven el impacto del diagndstico. Expresan
sentimientos de rechazo e incredulidad de lo que estaba sucediendo. En la mayoria de los
casos comparten el dolor de la madre. Como se expresa en el discurso N° 2:

“Pa’ mi pareja no, a él le cost6 como asimilarlo.”
““Cuando le dijimos a mis suegros, igual a ellos como de primera como que les choqueo, les
preocupo porque pensaban lo primero que piensan que es enfermito, y ahi tuve que

explicarles que el nifio no era enfermo, que le iba a costar aprender las cosas pero €l iba a
poder ser capaz de todo, dependiendo de nuestra dedicacion.”

Conociendo los riesgos.

A pesar de que una de las madres estaba en conocimiento de los riesgos implicitos en
el proceso de gestacién de un hijo, a una edad cercana al término de la fertilidad, ella siente el
Ilamado maternal, tiene el deseo, la ilusion y el anhelo de traer al mundo a un nuevo ser, a
pesar de que puedan presentarse ciertas complicaciones. Como se expresa en el discurso N° 8:

“Y yo la tuve a los 41 y la matrona me dijo los riesgos, pero yo quise tener otra guaglita,
como tenia un sélo hijo y me dio un amor maternal no se una cosa pero enfermante tener otra
guagua.”

En tanto que, otra de las madres que ignoraba causas del Sindrome de Down,
comienza a buscar informacion de porqué se dio en su caso, averiguando que la edad era uno
de los factores que lo podia gatillar. Como se expresa en el discurso N° 6:

“Me explicaban una vez que yo empecé a informarme, porque yo como te digo no tenia idea y

me decian que puede ser la edad, porque también si son muy jovencitas también corren el
riesgo, porgue también corren el riesgo cuando son mayores y también me decian que
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también se corre el riesgo cuando uno deja pasar muchos afios sin tener hijos, yo lo asocio a
las dos cosas fijate, una por mi edad y otra por el hecho de que su hermana tiene catorce
afnos entonces también lo asocio con eso.”

Miedos.

Enfrentar a la sociedad es uno de los mayores temores que sienten las madres una vez
conocido el diagndstico. Sienten que sus hijos seran victimas del rechazo y la discriminacion
de una sociedad que aun no comprende y brinda apoyo para integrar a estos nifios. Como se
expresa en los discursos N° 2, N° 4 y N° 8:

“A mi lo que me preocupd fue que me lo van a mirar como bicho raro. Fue lo que primero me
preocupd a mi, fue que lo van a mirar a él como bicho raro pero, lo que mas yo dije no po’, o
sea si lo miran como bicho raro, va a ser porque yo estoy pensando que él es un bicho raro.”

“Yo dije: “Dios mio ¢queé va a ser mi hija cuando sea grande?’’; pero no por mi sino gue uno
lo ve porque cémo la va a recibir la sociedad, porgue ese es el temor que uno siente como
mama, que sea rechazada por la sociedad o porque es dificil.”

*““La discriminacion me preocupaba porque hasta uno misma o sea, yo veia antes nifios asi y
yo decia j pucha que fome!, no que los despreciara, pero nunca me llamaron la atencion
realmente. O sea que fome un nifio con problemas en la familia, bueno qué se le va a hacer.”

La desesperacion que sienten al pensar en el hecho de que sus hijos van a ser
rechazados y van a sufrir, las hace cuestionarse su fe en Dios, porqué les paso a ellas, incluso
pidiendo la muerte de sus hijos para evitarles un sufrimiento mas adelante. Como se expresa
en el discurso N° 8:

“No me podia consolar, era un dolor tan grande, me sentia triste con Dios, yo decia: “Dios
mio porqué me hiciste esto ¢por que? eh sentia que era como un castigo y lo Unico que le
pedia a Dios que se la llevara porque yo no queria que se burlen de ella, que nadie me lava a
querer y todo eso... fue una cosa bien desagradable para mi.”

El temor mas importante para las progenitoras es que el hijo no logre su
independencia antes que a ellas les suceda algo que implique que el joven quede sélo y sin
apoyo. Como se expresa en el discurso N° 5:

“Pero ahora yo lo Unico que quiero es que €l llegue a caminar y sea independiente que logre
una independencia de nosotros porque si alguna vez nosotros le faltamos, para que €l se
pueda valer por si mismo, porque cuando tu tienes hijos con discapacidad lo unico que le

pides a Dios es morirte (llora) después de ellos, porque ese es el temor que yo tengo que me

pase algo y que se quede solo.”
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7.- CONSIDERACIONES FINALES

¢Qué les sucede a las madres una vez informadas del diagnéstico de subnormalidad en
sus hijos? Especificamente, del diagndstico de “Sindrome de Down”; ;Como enfrentan este
repentino y nuevo mundo que comienzan a vivir?, ;prevalecen sentimientos de miedo,
angustia, desconcierto, conformidad?; son sélo algunas de las primeras interrogantes que
nacieron en mi, y fueron el punto de partida de este estudio que en mi papel de investigadora
fui conociendo como se develaba este fendmeno, en cada una de las madres. A medida que las
iba conociendo, me interiorizaba de cada una de las vivencias y como habian enfrentado el
momento en que se les comunica el diagndstico que cambiaria sus vidas. Al compartir cada
una de sus vivencias, me pude percatar de la cuantia e intensidad de emociones y situaciones
dificiles que vivieron pero que han ido superando a través del tiempo.

Reflexionando sobre aquello que fui descubriendo, puedo sefialar que el nacimiento de
un hijo con Sindrome de Down es un acontecimiento que una madre nunca espera, pero que
cuando lo vive, sobreviene en un primer momento desconcierto y shock ante el impacto de la
noticia posteriormente, surgen sentimientos de dolor y tristeza. La ilusion con que durante la
etapa de gestacion se espera un hijo normal, se transforma en un calvario, en pocos minutos,
vislumbrar imagenes del futuro de sus hijos con mucha angustia especialmente, por como su
hijo enfrentara a la sociedad y més ain, como esta los recibira.

Luego de vivir el shock inicial, una de las primeras etapas que deben enfrentar las
madres es continuar por un largo camino de sucesivas etapas que iran experimentando,
enfrentando y superando a través del tiempo. La negacion de la realidad, la tristeza, el dolor, la
adaptacion de sus sentimientos, la condicion de sus hijos y finalmente, la reorganizacion, son
etapas normales por las que deben pasar para culminar en la vinculacion afectiva que
construiran dia a dia con su hijo.

La familia al igual que la madre, deben enfrentar y experimentar sentimientos y
opiniones; ellos sin duda, son el pilar fundamental que la madre necesitara para salir adelante
con la tarea propuesta, la independencia del hijo. Reconocen que el apoyo de la familia es
fundamental para la aceptacion y formacion del vinculo con su hijo.

Asi como la familia es un pilar fundamental en este proceso, el equipo de salud
también lo es; a través de los analisis y discursos de las madres, he podido descubrir cierta
disconformidad en cuanto a apoyo y orientacion se refiere, se sienten solas y abandonadas.
Valoran por contraposicién, lo fundamental que hubiese sido recibir su apoyo.
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Una de las mayores preocupaciones y temores que sienten las madres es la
estigmatizacion de sus hijos, incluso de ellas mismas, por el hecho de ser un nifio “diferente”
frente a los ojos de la sociedad, lo que hara méas dificil su proceso de integracién a ella. Sin
embargo, llega un momento en que borran todo mal pensamiento que las haga pensar en esos
aspectos y para el futuro, se preparan para hacer frente a las adversidades que se les puedan
presentar. Inicialmente, el futuro se visualiza con temor y negativismo. Las madres incluso,
sienten temor de pensar en como se irdn presentando los distintos eventos que viviran sus hijos
pero a la vez, tienen una actitud optimista y confian en que lograran desarrollar muchas
capacidades y habilidades por lo que podran salir con éxito de las distintas vallas que la vida
les presente adelante. Sienten que si eso ellos logran, habran alcanzado su realizacion
personal, concretado sus planes de vida sin embargo, no sélo depende del binomio madre —
hijo, por muy s6lido que este sea, un rol importante le corresponde a la familia y a la sociedad
toda, ya que tienen influencia directa en el crecimiento y desarrollo de cada nifio.

Al estudiar y comprender las vivencias de las madres he podido visualizar con mayor
claridad el rol de la enfermera en Unidades de Neonatologia, en el Control de Salud de los
nifios y en especial, en los Centros de estimulacion temprana. El profesional de Enfermeria
estd habilitado para aportar, en conjunto con otros profesionales, a la adquisicion de
conocimientos, destrezas, comportamientos actitudinales, habilidades y valores del saber
convivir, al proporcionar orientacion y consejeria a los padres y la familia de los nifios asi
como, cumplir un rol preponderante en el disefio de politicas publicas que cautelen los
derechos de los nifios, jévenes y adultos con incapacidad mental. Por ello, es relevante abordar
en profundidad estos contenidos en los estudios profesionales.

Considero de igual importancia, incentivar a los profesionales de salud respecto al rol
social que les compete, en la ensefianza y asesoria de la poblacién para que los futuros padres,
dentro de sus opciones, planifiquen la formacién de la familia cuando las madres presenten
minimos factores de riesgo que puedan incidir en malformaciones en su descendencia.

Creo y siento de igual modo, que es fundamental fomentar en los estudiantes y
profesionales de enfermeria el interés por defender los derechos de nifios y adultos cualquiera
sea su condicion fisica, mental o social, eliminando estigmas y discriminacion social. Ello sin
duda, conducira a disminuir la preocupacion y el dolor de los nifios y sus familiares porque al
vulnerar sus derechos se lesiona su oportunidad de integracién social.

“Mi cara podra ser distinta, mis sentimientos no lo son. Yo me rio y lloro, consigo
logros con gran teson. Me enviaron aqui entre ustedes para ensefiarles a amar, mientras
Dios desde lo alto protege mi caminar.”
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ANEXOS

ACTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Y O he sido informado/a por la Srta
Viviana Andrea De La Rosa Lagos Estudiante de Enfermeria de la Universidad Austral de
Chile, que desarrolla un trabajo de investigacion, acerca de la “Experiencia de madres ante el

nacimiento de un hijo con Sindrome de Down” ,es por ello que yo:

1. He sido debidamente informado/a del objetivo y la metodologia de esta investigacion.

2. Consiento libre y voluntariamente en colaborar en su trabajo relatando cual ha sido mi
experiencia en el tema de investigacion.

3. Permito que la Srta. Viviana De La Rosa , utilice la informacién sin dar a conocer mi
identidad, y que modifique nombres o situaciones del texto, segun sea el caso, que pudieran
permitir conocer mi identidad.

4. He podido hacer las preguntas que he estimado necesarias acerca de las razones de este
estudio.

5. Acepto que la Srta. Viviana De La Rosa tenga acceso a mi identidad, la que sera revelada
por ella, sélo si fuera necesario para mi beneficio.

6. He sido informado/a que puedo retirar mi colaboracién en cualquier momento, sea previo o
durante la entrevista.

7. Si tengo alguna duda, o consulta puedo dirigirme a la Srta. Viviana De La Rosa..

8. Autorizo a la Srta. Viviana De La Rosa para grabar nuestra conversacion.

9. Fijaré dia, hora y lugar donde se realizara nuestra entrevista.

FIRMA
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