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RESUMEN

La presente investigacién cualitativa fenomenoldgica tuvo como propdsito
describir las experiencias, cuidados y posibles obstaculos del cuidador principal
de la personas con sindrome de Down, se utilizaron los fundamentos de la teoria
de Jean Watson, Heidegger, teniendo como escenario la Asociacion Amor sin
Limites, los participantes fueron nueve cuidadores principales de personas con
Sindrome de Down a quienes se aplic6 una entrevista personalizada no
estructurada. A través del muestreo de bola de nieve y por saturacion se
obtuvieron los discursos gravados, para posteriormente analizarlos, utilizando
como trayectoria metodologica la fenomenologia, develando a profundidad la
experiencia del cuidador principal, a través de la reduccién fenomenologica
logrando identificar la esencia del fenomeno de estudio haciendo posible la
interpretacion fenomenoldgica individual o analisis ideogréfico y la busqueda de
convergencias y divergencias a través del analisis nomotético en todo el conjunto
de participantes llegando a comprender el fendmeno de estudio a través de las
siguientes categorias; respecto a las caracteristicas del cuidado: estado de salud
vulnerable, mama canguro, cuidados en hospitalizacion y sobreproteccion. En
tanto los sentimientos del cuidador principal emergentes fueron: la soledad, el
abandono, la desesperacion, la angustia, el no querer tener mas hijos con
sindrome de Down. En relacién a las experiencias del cuidador principal resaltan:
es una bendicibn, poseen muchas habilidades, sufrieron discriminacion,
acompafiamiento para su desarrollo personal. Una Consideracion final
importante es que las personas con sindrome de Down se desarrollan liboremente

con los cuidados recibidos por su cuidador principal en la sociedad.

PALABRAS CLAVE: Cuidado, cuidador principal, sindrome de Down



ABSTRACT

The present phenomenological qualitative research was aimed at describing the
experiences, care and possible obstacles of the main caregiver of people with
Down syndrome, using the foundations of Jean Watson's theory, Heidegger,
taking as a scenario the Love Without Limits Association, the Participants were
nine main caregivers of people with Down Syndrome who were given an informal
unstructured interview. Through the sampling of snowball and by saturation the
recorded speeches were obtained, to later analyze them, using as a
methodological trajectory the phenomenology, revealing in depth the experience
of the main caregiver, through the phenomenological reduction, managing to
identify the essence of the phenomenon of Study making possible the individual
phenomenological interpretation or ideographic analysis and the search for
convergences and divergences through the nomothetic analysis in the whole set
of participants coming to understand the phenomenon of study through the
following categories; Regarding the characteristics of care: vulnerable health
status, kangaroo breast, hospitalization care and overprotection. As the main
caretaker's feelings emerged were: loneliness, abandonment, despair, anguish,
not wanting to have more children with Down syndrome. In relation to the
experiences of the main caretaker highlight: it is a blessing, possess many skills,
suffered discrimination, accompaniment for personal development. An important
final consideration is that people with Down syndrome develop freely with the

care received by their primary caregiver in society.

KEYWORDS: Care, primary caregiver, Down syndrome



l.- INTRODUCCION

REALIDAD PROBLEMATICA

En la actualidad se considera que un 10% de la poblacién mundial, representado por
650 millones de personas, viven con alguna ausencia de estado 6ptimo (discapacidad).
Se estima que esta cifra seguird aumentando, debido al crecimiento y envejecimiento
de la poblacion, 6 millones y medio de personas en el mundo padecen sindrome de

Down. !

El sindrome de Down es una Enfermedad congénita caracterizada por retraso mental y
varios tipos de malformaciones asociadas, que afecta aproximadamente a uno de cada

1000 recién nacidos de ambos sexos, de todas las etnias y estratos sociales. 2

En el Peru el Instituto Nacional de Estadistica e informacion (INEI) da cuenta que en el
pais hay 1’575.402 personas con algun tipo de discapacidad. La limitacion del 32,1% de
ellas tienen Sindrome de Down esto quiere decir que casi 80,000 peruanos viven con

un cromosoma 21 adicional. 34

En la Regién La Libertad existen mas de 2 600 casos de personas con sindrome de
down estos se encuentran en mayor nimero en la sierra libertefia, y en Truijillo se estima
mas de 650 personas segun entrevista realiza al Dr Abanto, Presidente de CONADIS
La Libertad. °

El responsable de este sindrome es un cromosoma 21 de sobra en todas las células de
la persona afectada y por este motivo también se le conoce como trisomia 21. Es la
causa genética mas frecuente de retraso mental leve y moderado. Los afectados tienen
una gran variedad de condiciones médicas asociadas, tales como aumento del riesgo
de padecer de cardiopatia (50%), la mas comun es la comunicacién atrioventricular; de
defectos visuales (50%); de pérdida auditiva (75%); otitis media (50% hasta 75%);
enfermedad de la tiroides (15%); anomalias gastrointestinales (5%), incluyendo
estenosis o atresia duodenal (50%), ano imperforado (20%), y megacolon (10%) y

también aumento del riesgo de desarrollar leucemia (<1%).



Por todo esto es evidente que las personas con sindrome de Down son una parte
importante de la poblacion que atienden las enfermeras y otros profesionales de la
salud. Los padres de las personas con trisomia 21 suelen sentirse mas cémodos con el
personal de enfermeria y muchas veces les confian dudas y temores que no se atreven
o no hay tiempo suficiente para comentarle al médico tratante. En el sindrome de Down,
la presencia de un cromosoma 21 extra y otro material genético propio de ese
cromosoma, introduce una modificacion con consecuencias reales aunque variables
entre los distintos individuos sobre la constitucion del organismo humano expresada en

sus multiples 6rganos y sistemas. ©

El cambio mas grande quizas es la expectativa de vida que tienen las personas con
sindrome de Down. La expectativa de vida en el Peru era de 30 a 35 afios, y ahora esta
por encima de los 60, “Antes la gente cruzaba la vereda, los veian como extrafios ahora
con toda la publicidad han entendido que son seres que dan amor hasta personas que

no conocen”. ’

A partir del 2013 se empezaron a hacer hincapié en los derechos de las personas con
sindrome de Down, ahora estan incluidos en busca de trabajos con los mismos derechos

gue cualquier trabajador.

En el 2013 se genero la resolucion N° 372 — 2013 en el ministerio de salud el cual indica
el 21 de marzo como dia nacional del sindrome de Down, incluyendo mucho mas a las
personas con esta afeccion unirse a la sociedad, asimismo, programas de intervencion
temprana a nivel nacional desde los 15 dias de nacimiento, y programas de educacion
escolar especial para ir acorde a las necesidades de ellos con el fin de renovarse cada

afio. 8



Trabajos Previos:

Culquicéndor E.° Investigé la “Calidad de cuidado y su relacién con los factores
socioculturales de las madres con sindrome de down de la I.LE sagrada familia en el
distrito de LA ESPERANZA” en el afio 2014 en el cual determind la calidad del cuidado
que brindan las madres a sus nifios con Sindrome de Down y la relacién que tienen con
los factores socioculturales referentes al grado de instruccion, edad, procedencia,
ocupacion. Para el presente trabajo realiz6 un consentimiento informado a cada una de

las madres, indicando sobre la investigacién y confidencialidad que se dara.

Investigo, este trabajo de investigacion es de tipo descriptivo de corte trasversal; Fue en
una poblaciéon y muestra de 50 madres de familia, se utiliz6 como técnica la entrevista
para la variable de calidad de cuidado, cuestionario que fue elaborado por la autora que
implico 5 dimensiones, entorno saludable, alimentacién saludable, seguridad y
proteccion, apoyo emocional y educacion, obteniendo que el 58% (29) de las madres de
ninos con sindrome de Down presentan un nivel regular en la calidad de su cuidado,
40% tiene un nivel bueno y 2% un nivel malo; el 34% de las madres estudiadas tienen
grado de instruccion superior, 60% de las madres proceden del area urbana, 64% de
las madres son amas de casa, el 46% se encuentra entre las edades de 25 a 35 afios y

el 28% tiene mas de 45 afnos.

Se demuestra que la calidad de cuidado se relaciona significativamente con los factores
socios culturales de procedencia, grado de instruccién, ocupacién y edad de las madres

y / o cuidadoras de nifio con sindrome de Down.

De acuerdo con los valores obtenidos de chi-cuadrado, un nivel de significancia P=
0,000 el cual es menor al nivel estandar 0,05. Dando como recomendaciones
desarrollar programas educativos especiales dirigidos a los padres para el manejo y
cuidado de los nifios con sindrome de Down, promover escuelas para padres para
mejorar el cuidado de sus nifios, proponer estudios de investigacién que identifiquen la
relacion entre calidad del cuidado entre todos los integrantes de la familia y todos sus

factores.



Mantilla L.1% Investigé la “Actitud materna y clima social familiar en madres de nifios con
Sindrome de Down del cebe sagrada familia” en el afio 2011 en el cual investigd sobre
como es la manera de comportarse de madres con sindrome de Down y como es el
clima social en la familia. Queriendo obtener la predisposicion de la madre para
comportarse con su hijo, como es la apreciacion socio ambiental y las relaciones
interpersonales de los miembros de la familia, los aspectos de desarrollo que tienen

mayor importancia en ella y estructura basica.

Esta investigacion esta orientada a describir, explicar, predecir o retroceder la realidad,
con lo cual se va en blusqueda de principios y leyes generales que permita organizar
una teoria cientifica. Asi mismo también es descriptiva porque esta orientada al
conocimiento de la realidad tal como se presenta en una situacion espacio temporal. El
disefio de la investigacion es de tipo descriptivo correlacional esta examind la relacién

entre las variables, actitud materna y clima social familiar.

La poblacion constituye un total de 235 madres del CEBE sagrada familia y la muestra
fue aplicada en 53 personas madres que oscilan entre las edades de 35 a 50 afios,
Como instrumentos utilizaron la escala de actitudes maternas, la escala de clima social
familiar, En la investigacion determiné que las madres jovenes tenian dificultad en sus
primeros meses pero que lograban un proceso de adaptacion conforme a los dias y con
trabajo psicoldgico llegando a querer mas que su propia vida a su hijo e involucrdndose
en todos su desarrollo emocional, fisico, y educativo. En las madres integrantes se

predomina el nivel medio cada una de las actitudes maternas.

Aliaga M. Investig6 sobre la Efectividad del programa educativo. "cuidado, expresion

de amor", en el nivel de conocimiento sobre nutricién y actividad fisica del escolar con

Sindrome Down en Pacasmayo 2010.

El presente estudio de investigacion es de tipo cuasi experimental se realizé en la
institucion Educativa Basica Especial de Pacasmayo, con la finalidad de determinar la
efectividad del programa educativo. Cuidado expresion de amor en el nivel de
conocimientos del cuidador, sobre nutricion y actividad fisica del escolar con sindrome
Down. La muestra estuvo conformada por 50 cuidadores padres, madres elegidos de
manera aleatoria. Obteniendo como resultados que el programa fue exitoso y
beneficioso esto se evalué mediante un pre y post test, 99% de la muestra obtuvo todas

las preguntas correctas, y expresaron la importancia de la actividad fisica en sus hijos.

6



Isla Z.1? Investigé " VIVENCIAS DE LAS MADRES QUE TIENES UN HIJO CON
SINDROME DE DOWN?” El presente trabajo de estudio tuvo como finalidad develar las
vivencias de las madres con respecto a tener un nifio con sindrome de Down, buscando
descubrir y comprender la esencia del fendmeno se entrevisté a 15 madres de nifios
con Sindrome de Down, en la ciudad de San Pedro de Lloc, Esta investigacion inici6 el
1 de mayo hasta el 12 de Julio del 2011. La trayectoria metodoldgica empleada fue la
fenomenoldgica en la perspectiva de Martin Heidegger. Llegando a la conclusion de que
la totalidad de las madres estudiadas presentaban sentimientos de tristeza, rechazo,
aceptacion ante sus hijos que fueron cambiando con el tiempo que pasaban con su nifio
mejorando con apoyo familiar y emocional, logrando presenciar vivencias y experiencias
Unicas de las cuales no se arrepienten y desearian volver a ver a las que ellas llaman
“travesuras de sus pequenos”. Utiliz6 como instrumentos de evaluacién la entrevista

para luego poder desarrollar sus discursos.



En el presente proyecto se optd por tomar las bases teéricas filoséficas de Martin
Heidegger y la teorista Jean Watson.

Teorias Relacionadas

(WATSON) 13 sostiene que el cuidado inicia cuando la enfermera entra en

el campo fenomenolégico del paciente (marco de referencia de la persona,
realidad subjetiva compuesta en su la totalidad de la experiencia humana
consistente en sentimientos, sensaciones corporales, pensamientos,
creencias espirituales, expectativas, consideraciones ambientales, y
sentido/significado de las percepciones de uno mismo todas las cuales estan
basadas en la historia pasada, el presente, y el futuro imaginado de uno
mismo, a causa de la gran reestructuracion administrativa de la mayoria de
los sistemas de cuidado de salud en el mundo, se hace necesario el rescate
del aspecto humano, espiritual y transpersonal, en la practica clinica,
administrativa, educativa y de investigacion por parte de los profesionales en
el campo de la enfermeria. Esta relacion describe como la enfermera va mas
alld de una evaluacién objetiva, mostrando preocupacion e interés hacia el
significado subjetivo y mas profundo de la persona en cuanto a su propia
situacion de salud. Este acercamiento destaca la unicidad tanto de la
persona como de la enfermera, y también la mutualidad entre los dos
individuos, que es fundamental a la relacién. Como tal, la preocupacién del
gue cuida y del cuidado, se conectan en una busqueda mutua de significado
de sentido e integridad, y quizas para la trascendencia espiritual de
sufrimiento. Segun Watson, una ocasién de cuidado es el momento (el foco
en el espacio y el tiempo) en que la enfermera y otra persona viven juntas de
tal modo que la ocasién para el cuidado humano es creada. Ambas personas,
con sus campos Unicos fenomenoldgicos, tienen la posibilidad de venir juntos

a una transaccion humana - humano.



(HEIDEGGER) 14 sostiene que La fenomenologia interpretativa o

hermenéutica como una metodologia filosofica para descubrir el significado
del ser (entes) o existencia de los seres humanos en una manera diferente a
la tradicidn positivista.

La fenomenologia de Heidegger critica la visidbn cartesiana. Segun la
orientacion cartesiana, en el ambito de la ontologia griega, para captar el ser
de lo ente hace falta, dicho brevemente, orientarse previamente por un
atributo, por un rasgo de lo que en cada caso sea lo ente también sostiene
gue Los seres humanos son seres autointerpretativos pero en una forma no
tedrica. Lo son porque las cosas tienen importancia para ellos.

Cuando los seres humanos expresan y actian frente a lo que ellos estan
comprometidos o les interesa, toman una posicion sobre lo que son. Los
intereses 0 inquietudes de la persona ilustran lo que es importante y
preocupante de una situacion especifica. Conocer y comprender lo que
rodea al ser humano es una manera fundamental de ser en el mundo. Las
personas entienden y captan significados de lo que les rodea mediante el
lenguaje.

Los seres humanos son y estan constituidos por el conocimiento y
comprension del mundo. Estos dos aspectos, pueden ser diferentes segun
el lenguaje que articula las distinciones cualitativas. Por tanto, el lenguaje
sirve para representarse a si mismo y al mundo, pero también constituye la
vida. Ciertas maneras de ser, sentir y de relacionarse con los demas son
solamente posibles con ciertos recursos linguisticos. El lenguaje representa,
articula y hace que las cosas se manifiesten y al hacerlo moldea nuestras
vidas. El hombre cotidiano se descubre huyendo constantemente de si
mismo, de un temor que lo agobia. A esto Heidegger lo denomina
(derrumbamiento), y consiste en una fuga de si mismo.

El hombre que no es auténtico es el que se encuentra absorbido por las
cosas que absorben a cualquiera y termina por interpretarse a si mismo como
una cosa entre otras. El principal objetivo de Heidegger fue entender lo que
significa ser una persona y cémo el mundo es inteligible para los seres
humanos. La fenomenologia mira las cosas por si mismas. Un fenbmeno
para Heidegger es lo que se muestra por si mismo, lo que se hace manifiesto
y visible por si mismo. Una entidad puede manifestarse por si misma de

diferentes maneras dependiendo del acceso que se tenga a esta.



Formulacién Del Problema De Investigacion

e ¢ Cudles son las experiencias, y sentimientos del cuidador principal de personas

con sindrome de Down en la asociacién Amor sin Limites, Trujillo 20167

Justificacion:

El tema escogido para la presente investigacion fue elegido porque en los Ultimos afios
se ha generado mucha publicidad sobre la inclusién social para las personas
discapacitadas entre ellas las personas con sindrome de Down, dandoles mas
posibilidades de trabajo, exponiendo sus derechos y creando un ambiente en la
sociedad en la cual ya no los ven con miedo y en la cual sus padres también los
muestran a la luz del dia ante la sociedad, despertando en mi un gran interés por saber
cdmo es la calidad de vida que ellos reciben, como son las experiencias de los

cuidadores, y sobre todo como siguen en su dia a dia en nuestra sociedad.

Existen pocas investigaciones sobre la calidad y el cuidado que reciben las personas
con sindrome de Down, considerando estudiar e investigar sobre “Las experiencias del
cuidador principal de las personas con sindrome de Down en la asociacionh Amor Sin
Limites” en lo cual podremos plantear acciones orientadas a mejorar las conductas,
cuidados de estos, ya que como futuras enfermeras debemos ofrecer cuidado, educar

sobre el cuidado en un trabajo mano a mano con los cuidadores directos del hogar.

A través de la experiencia en la practica comunitaria pude ser testigo de como es el
cuidado que brindan estos cuidadores a las personas con sindrome de Down y también
porque un miembro de mi familia tiene este sindrome demostrandome que son personas
muy carifosas, talentosas y que pasan dia a dia por muchas situaciones desagradables
como agradables, motivo por el cual me planteé la pregunta orientadora y me motive

por esta investigacion.

10



Hipotesis:

¢Las personas con sindrome de Down pueden desarrollarse libremente con los

cuidados recibidos por su cuidador principal en la sociedad actual?

OBJETIVOS

Objetivo General:

- Analizar las experiencias del cuidador principal de personas con sindrome de

Down en la asociacion Amor sin Limites de Truijillo, 2016

Objetivos Especificos:

» Analizar las caracteristicas del cuidado que se le brinda a las personas
con sindrome de Down

» Analizar los sentimientos y percepciones en los cuidadores de personas
con sindrome de Down

» Describir las experiencias, cuidados y posibles obstaculos que presenta
o presentd el cuidador principal de las personas con sindrome de Down.

» Conocer y comprender las experiencias del cuidador principal de las
personas con Sindrome de Down

» Develar las experiencias del cuidador principal de las personas con

Sindrome de Down

11



II.-MARCO METODOLOGICO:

Tipo De Estudio:

Cualitativo.®® La investigacion cualitativa o0 metodologia cualitativa es un método
de investigacion usado principalmente en las ciencias sociales que se basa en
cortes metodolégicos basados en principios tedricos tales como la
fenomenologia, la hermenéutica, la interaccién social tiene como objetivo la
descripcion de las cualidades de un fenédmeno. Busca un concepto que pueda
abarcar una parte de la realidad. En investigaciones cualitativas se debe hablar
de entendimiento en profundidad en lugar de exactitud: se trata de obtener un
entendimiento lo méas profundo posible.

Este estudio sitla la intencién de llegar a la esencia o a su estructura, el cual es
mostrado en los discursos refiriéndose a la experiencia que los cuidadores de
personas con sindrome de Down vivencian en su mundo, indicando la situacion
de existencia de ellos mediante sus experiencias.

Por esto se llegara a comprender el fendmeno de estudio y las expectativas de
esta investigacion seran logradas comprendiendo los factores ambientales y
emocionales que viven estas personas dia a dia, este estudio describe a una
cultura 0 a un grupo de gente siendo detallado de un caso permitiendo
desarrollarlo a partir de estudios de experiencia y se basa en la experiencia de
los individuos frente a un fenbmeno centrandose en conceptos culturales y micro
culturares (costumbres, valores, practicas, normas, rituales), este proceso
entiende las particularidades de un caso en particular, cuando el interés abarca

muchos casos, el objetivo es entender un fendbmeno mas general.

12



Contribucién Del Estudio:

La presente investigacion brinda informacién sobre los cuidados que reciben las

personas con sindrome de Down, para asi poder mejorar su calidad y expectativas de

vida

Diseno:

Se trata de un estudio fenomenologico que trata de comprender al ser humano
a partir de la experiencia vivida, indica que no se puede separar al ser humano
del mundo y se basa en la intencionalidad de la conciencia, expresando lo que
la persona experimenta con relacion al fendmeno o tipo de como se
interpretando esas experiencias. La investigacion fenomenoldgica tiene como
bases filoséficas a Husserl y Heidegger, este tipo de investigacion permite la
comprension de la percepcién de la persona, e interpretar en base a una
situacion en particular. Fenomenologia se refiere a la percepcién del significado
de un evento de una persona o un grupo de personas como es el caso de la

presente investigacion.

En este estudio se analiza las experiencias de los cuidadores que tienen a su
cargo personas con sindrome de Down expresados por si mismos, dentro de la
cual se requiere identificar los factores de riesgo en esta experiencia en la

asociacion amor sin limites.
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Escenario De Estudio:

Es escenario el cual se desarroll6 la investigacion esta situado en el distrito de
Trujillo, Provincia de Trujillo, Departamento de La Libertad, la asociacion Amor
sin Limites se ubica en el centro de Truijillo, esta integrado por 50 personas con
sindrome de Down de edades que oscilan entre 6 meses y 40 afios, cada
persona con un tipo de familia diferente, dentro de Trujillo no se existe otra
asociaciéon exclusivamente para personas con sindrome de Down siendo la
primera en Trujillo Aprobada por la Municipalidad Provincial de Trujillo en Junio
del 2015, debido a que dia a dia observamos en los diferentes alrededores de
Trujillo a personas con sindrome de Down acompafados de cuidadores que
muchas veces los jalonean, gritan, tratan mal por este motivo y mucha falta de
informacién se cred esta asociacion en la que se encuentran diversos tipos de
familia y de diferentes estatus sociales. Por ellos abordaré a esta asociacion
llevando a cabo entrevista en la Sala donde hacen sus reuniones mensuales los
Gltimos viernes de cada mes en el centro de Trujillo Estete 343 siendo amplio,
cdmodo y de facil acceso para las entrevistas. Esta asociacion sin fines de lucro
se mantiene mediante actividades realizadas entre los miembros como polladas,
parrilladas, fiestas bailables para personas con Sindrome de Down, Desfiles de
Moda, Bingos, etc, con el dinero recaudado compran diversos articulos para
hacer crecer a la asociacion y hacerla conocida, cuentan con auspiciadores
como Isa Torres, Ozono Television, Ucv Satelital, Bocaditos La casita de las
tortas. Cuentan con recomendacion de CONADIS La Libertad, ellos mandan a
las personas con Sindrome de Down a esta asociaciébn para brindarles
consejeria, ayuda psicolégica, fisica, etc. La asociacion Amor sin Limites cuenta
con un abogado, una doctora, una psicologa y muchas madres que con sus
experiencias ayudan a las nuevas madres, en esta asociacién se cuenta con
personas con sindrome de Down que han sido campeones Mundiales de
Marinera Nortefia, campeones de las Olimpiadas Especiales en las diversas

areas.
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Caracterizacion De Sujetos De Estudio:

La mayoria de las personas con sindrome de Down tienen retraso mental leve o
moderado. El retraso mental es una discapacidad que limita la capacidad
intelectual de una persona, asi como los comportamientos que utilizan las
personas para desenvolverse en su vida diaria. Las personas con sindrome de
Down también pueden tener retraso en el desarrollo de lenguaje y el desarrollo
motor lento, que es la capacidad para usar sus musculos. Algunos de los
sintomas fisicos mas comunes del sindrome de Down son Una cara plana con
una inclinacién hacia arriba de los ojos, el cuello corto y las orejas de forma
anormal, una profunda arruga en la palma de la mano, Las manchas blancas en
el iris del ojo, Hipotonia muscular marcada, Fisonomia caracteristica con
pliegues epicanticos y abertura palpebral sesgada hacia arriba y afuera,
Hipoplasia maxilar y del paladar que determina la protrusion de la lengua, la boca
es pequefia, de modo que la lengua no cabe en ella y sale hacia afuera,
Anomalias internas, principalmente del corazén y del sistema digestivo, Dedos
cortos con hipoplasia de la falange media del quinto dedo, Dermatoglifos

caracteristicos con el surco simiesco en la palma.

Caracterizacion De Los Participantes:

En el estudio los participantes son las y los cuidadores principales de las
personas con Sindrome de Down cuyas edades oscilan entre 35 a 60 afios en el
cual se le colocara un nombre ficticio para poder mantener el anonimato por
coordinacion previa con ellos. Describiendo las caracteristicas de los
participantes, las cuidadoras presentan diferentes grados de instruccion,

diferentes tipos de familia, diferentes trabajos.
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ll.- TRAYECTORIA METODOLOGICA:

El presente estudio, realizo la investigacién con el fin de comprender la totalidad del
fendmeno buscando describir el significado profundo de las interrogantes en el sujeto
de estudio, para incrementar la ciencia de Enfermeria, siendo esta una ciencia
humanistica, es decir una experiencia que se vive entre seres humanos, dedicada
ademas a la atencién holistica de los mismos. Es por ello que esta investigacion
cualitativa de enfoque fenomenoldgico, se nos presentara como el camino mas
coherente para lograr nuestros objetivo, dandole la opcién de indagar el fendmeno que
pretendemos estudiar con la intencion de comprender lo vivido, la comprension

trasciende esta perspectiva a través del ser y sentir del otro.

La investigacion fenomenolégicalG, por consiguiente se basa en las experiencias vividas

de los individuos con respectos a ciertos fenébmenos y a la manera en que se interpretan
dichas experiencias, permite adaptar diversas perspectivas que concluyen con la

conclusion de la verdad.

La fenomenologia permite instalar la actitud dialégica y acoge del otro las experiencias,
ideas y sentimientos colocandose en la perspectiva del otro para poder comprender

como la persona piensa, siente y vive.

La fenomenologia describe el fendbmeno y no busca relaciones causales. El investigador
procura establecer un contacto directo con el fendmeno que esta siendo vivido en este
caso el cuidador principal de las personas con sindrome de Down, pero para
comprender este fendbmeno buscando la descripcion de la experiencia por los sujetos
gue lo vivencian, esto es la esencia objetivada de la fenomenologia. Asi mismo estudia
la vivencia del ser humano en una determinada situacion, procura interrogar la
experiencia vivia y los significados que el sujete el atribuye logrando una descripcion
fenomenoldgica identificando al entrevistado y hacerle las preguntas sobre su vivencia,
luego se seleccibn las partes esenciales de la entrevista brindada, como siguiente paso
interpretaremos los discursos y llegaremos al andlisis de datos expresado en andlisis

ideografico y nomotético.
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16.

Descripcién fenomenoldgica

Constituye el resultado de la relacién dialdgica, estableciendo significados, en cuantos
a relaciones interesantes para el investigador sobre percepciones que el sujeto tiene de
Su experiencia vivida, que en esta investigacion es las experiencias de cuidadores de

personas con sindrome de Down

Reduccion fenomenolodgica 16:

Tiene como obijetivo identificar los significados que permitan comprender lo esencial del
fendmeno de estudio. No implica suprimir las percepciones descritas en los discursos,
sino reducir o mostrar la esencia de lo mas importante del discurso y omitir las que no

lo son.

Interpretacion Fenomenologica 16:

Revela el o los significados de los discursos, presentes en las descripciones naturales
y espontaneas de los entrevistados. Representa el pensar d ellos mediante una
explicacién de lo que va ser comprendido en los discursos esta etapa esta ligada a la

descripcion fenomenoldgica y la reduccién del mismo.

Andlisis Ideografico 1°
Es la interpretacion de las ideas propiamente dichas y que fueron espontaneas

expresadas en los discursos transformandolas en la transcripcion.

Anélisis Nomotético 16

Representa la blusqueda de convergencias y divergencias de las unidades de
significado, cuyo resultado revela la estructura del fendmeno de la experiencia, consiste
en la estructuracion de la esencia final del fenémeno obtenido como resultado de lo mas
resaltante para la investigadora. En este caso experiencias del cuidador de personas

con sindrome de Down.
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Técnicas E Instrumentos De Recolecciéon De Datos:

El presente estudio tuvo como participantes a cuidadores de personas con sindrome de
Down en las diferentes etapas de la vida, con diferentes culturas, estatus de vida y
diferentes localidades ara la recoleccién de datos utilizaremos la entrevista que se
realizara en la asociacion amor sin limites de Truijillo, previa a la entrevista se tomé en
cuenta la relacion de empatia, un ambiente de confianza para obtener la informacién
veraz del entrevistado. Esta entrevista se realiz6 previo a la informacién brindada sobre
los fines de la entrevista y la aceptacion del consentimiento informado, se realizara las
preguntas orientadas para que cuenten sus experiencias. Se utlizara una
videograbadora durante la entrevista para apreciar cada discurso que sera trascrito
luego la entrevista en profundidad es llamada también entrevista abierta y es la Técnica

mas usada en la investigacion cualitativa.

Poblacion:

50 Miembros de la asociacién Amor Sin Limites, con sus respectivos cuidadores

principales.

Muestra:

9 Miembros de la asociacion Amor Sin Limites.
Obtencién De Los Discursos:

Se obtuvo a través de la revelacion de las grabaciones para buscar los significados para

lograr la descripcién de los participantes en relacion del fenémeno de estudio.
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Aspectos Eticos:

Beneficencia“: benevolencia o no-maleficencia, es el principio ético de hacer el bien

y no hacer dafio o algo malo para el paciente o para la sociedad. Actuar con
benevolencia significa ayudar a los otros a obtener lo que es benéfico o bueno para
ellos, haciendo que se promueva su bienestar, reduciendo los riesgos maléficos, que se

le pueda causar como dafios fisicos o psicoldgicos.

1

Autonomia 7. principio ético que promulga la libertad individual que cada persona

tiene para determinar sus propias acciones, de acuerdo con sus gustos y su eleccion.
Respetar a las personas como individuos autbnomos significa reconocer sus decisiones,
tomadas de acuerdo a sus valores y convicciones de cada persona. Uno de los
problemas en la aplicacion del principio de autonomia en los cuidados de enfermeria,
es que el paciente puede ser que el paciente toma una decisién siguiendo una serie de
consejos o de manera rapido depende como sea y dependiendo de sus limitaciones
internas (aptitud mental, nivel de conciencia, edad o condicién de salud) o externas
(ambiente hospitalario, disponibilidad de recursos existentes, cantidad de informacion

prestada para la toma de una decisién fundamentada, entre otras).

1

Justicia r Una vez determinado como se debe practicar la beneficencia, el enfermero

0 enfermera necesita preocuparse por la manera de brindar estos beneficios o recursos
entre sus pacientes como la disposicion del tiempo y atencion entre los pacientes de
acuerdo a las necesidades que cada uno de estos presentan. Justicia es indica ser
equitativo o justo, que brindemos igualdad de trato. Esto significa que las personas que
tienen necesidades de salud iguales deben recibir igual cantidad y calidad de servicios
y recursos. Y las personas, con necesidades mayores que otras, deben recibir mas
servicios gue otros de acuerdo con la correspondiente necesidad no porgue son amigos
0 conocidos. El principio de justicia esta intimamente relacionado a los principios de

fidelidad y veracidad.

Fidelidad 17: Principio de crear confianza entre el profesional y el paciente. Se trata,

de hecho, de una obligacién o compromiso de ser fiel en la relacion con el paciente no

divulgar su enfermedad o cosa intima que nos cuente, esto indica que el enfermero debe
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cumplir promesas y mantener la confiabilidad. La expectativa del paciente es que los
profesionales cumplan las palabras dadas si no cumplimos este principio rompemos
nuestra ética. Solamente en circunstancias excepcionales, cuando los beneficios de la
ruptura de la promesa son mayores que su manutencién, es que se puede quebrarla.
La confianza es la base para la confidencia espontanea, y los hechos revelados en
confidencia hacen parte del secreto profesional del enfermero.

Veracidad 1”: principio ético de decir siempre la verdad, no mentir y ni engafar a

ningun paciente. En muchas culturas la veracidad ha sido considerada como base para
el establecimiento y mantenimiento de la confianza entre la enfermera - paciente. Un
ejemplo de variacién cultural seria sobre la cantidad de informacion a ser prestada en
relacion al diagnostico y tratamiento. Puede ser dificil desarrollar un formulario para
obtener el consentimiento del paciente, a quien no se le ha comunicado su diagndstico.
El profesional debe evaluar la importancia que tiene para el paciente conocer su

diagnéstico con relacion al tratamiento o cuidado pretendido.

Confidencialidad®”: principio ético de salvaguardar la informacion de caracter

personal obtenida durante el ejercicio de su funcion como enfermero y mantener el
caracter de secreto profesional de esta informacion, no comunicando a nadie las
confidencias personales hechas por los pacientes. Evidentemente, observaciones
técnicas relacionadas con el diagndstico o terapéutica deben ser registradas en las
fichas clinicas, pues son de interés de todo el equipo de salud. En caso que el paciente
revele, confidencialmente, una informacién que sea de interés de algin miembro del
equipo, se debe solicitar autorizacién al paciente para revelarla al profesional especifico,

o solicitar para que €l lo haga personalmente.
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Criterios De Rigor

Valor de verdad: isomorfismo entre la realidad y los datos recogidos.

Credibilidad: Se busca el isomorfismo con las percepciones de las personas

investigadas.

Transferibilidad: Grado en que puede aplicarse los descubrimientos de una

investigacion a otros sujetos o contextos, Se busca proporcionar el conocimiento sobre
el contexto que permitiran transferir las conclusiones a contextos similares. No busca

aplicar sin condiciones

Fiabilidad: Grado en que los instrumentos repiten las mismas medidas en las mismas

circunstancias

Objetividad: Grado en que la investigacion esta exenta de la influencia de la

perspectiva del investigador

Confirmabilidad: No se desea ocultar la subjetividad del investigador, pero si se

busca que los datos y las conclusiones sean confirmados por voces externas.

21



V.- DISCURSOS



DISCURSO |

¢, Cual es la experiencia de vida que tiene con su hija?

“Ella es una bendicion... una alegria, un orgullo por el cual vivir, si pudiera repetir
cada cosa que eh pasado con ella lo haria porque ha sido lo mejor, primero fue
dificil senti que se me venia el mundo encima, lloraba me lamentaba, decia
porque me paso esto a mi, senti que me derrumbaba, luego mis hijos mayores y
mi esposo me dieron fuerza y me hicieron ver que si Dios me mando esta
pequefia luz es por una razon y asi fue porgue nunca voy a estar sola, los hijos
crecen hacen su familia y se van en cambio ella nunca se va a ir de mi lado y va
a ser mi pequeiiita, mi mufieca por siempre, Experiencias tengo muchisimas para
contar tanto buenas y malas a veces me da coélera como cualquier hijo, hace
muchas travesuras, por ejemplo la semana pasada le dijo a su papa, “Papito
baila para mi” y su papa bail6 y ella lo grabd y subié a Facebook mi esposo en
ropa inapropiada que no debid salir pero bueno una travesura mas, ella es muy
conocida en la marinera, en las olimpiadas especiales y entre los que tienen
nifilos con sindrome de Down, las mamas que tienen sus pequeiiitas de meses
dicen que cuando crezcan quieren que sea como mi hijita. Una de las muchas
experiencias malas es la discriminacion que ellos sufren los afios anteriores era
mas ahora ya no tanto por la difusion de medios, muchas veces policias,
personal militar, y profesional maltrataban a mi hija delante de mi lo bueno es

gue eso ya cambio y por ahora no sé qué mas decir”
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Cuadro de Anadlisis Ideografico del Discurso |

UNIDAD DE SIGNIFICADO

REDUCCION FENOMENOLOGICA

1.- Ella es una bendicion (pausa)... una alegria, un orgullo
por el cual vivir, si pudiera repetir cada cosa que eh pasado
con ella lo haria porque ha sido lo mejor.

2.- Primero fue dificil senti que se me venia el mundo
encima, lloraba, me lamentaba, decia porque me paso esto
a mi, senti que me derrumbaba, luego mis hijos mayores y
mi esposo me dieron fuerza y me hicieron ver que si Dios
me mando esta pequefia luz es por una razon y asi fue
porque nunca voy a estar sola.

3.- Los hijos crecen hacen su familia y se van, en cambio ella
nunca se va a ir de mi lado y va a ser mi pequeiiita, mi
mufieca por siempre.

4.- Experiencias tengo muchisimas para contar, tanto
buenas y malas a veces me da célera como cualquier hijo,
hace muchas travesuras

5.- La semana pasada le dijo a su papa “Papito baila para
miiii” y su papa bailé y ella lo grabd y subié a Facebook mi
esposo en ropa inapropiada que no debid salir pero bueno
una travesura mas

6.- Ella es muy conocida en la marinera, en las olimpiadas
especiales y entre los que tienen nifios con sindrome de
Down, las mamds que tienen sus pequeiiitas de meses dicen
gue cuando crezcan quieren que sea como mi hijita.

7.- Una de las muchas experiencias malas es la
discriminaciéon que ellos sufren, los afios anteriores era mas
ahora ya no tanto por la difusién de medios, muchas veces
policias, personal militar, y profesional maltrataban a mi
hija delante de mi lo bueno es que eso ya cambio y por
ahora no sé qué mas decir.

1.- Ella es una bendicién, una alegria, un orgullo, si pudiera
repetir cada cosa que eh pasado con ella, lo haria porque ha
sido lo mejor.

2.- Primero fue dificil, lloraba, me lamentaba, senti que me
derrumbaba, y el mundo se venia encima; mis hijos mayores
y mi esposo me dieron fuerza, me hicieron ver que Dios me
mando esta pequefia luz por una razén, porque nunca voy
a estar sola.

3.- Los hijos crecen, forman su familia y se van, ella nunca
sevaairyva aser mi pequefiita, mi mufieca por siempre.

4.- Experiencias hay muchas, buenas y malas a veces da
cdlera como cualquier hijo, hace travesuras

5.- La semana pasada le dijo a su papa que bailar3, él estaba
en ropainadecuada, ella lo grabd y subié a Facebook, es una
travesura mas.

6.- Ella es muy conocida en marinera, en olimpiadas
especiales y entre las personas con sindrome de Down, y las
mamas de esta asociacién quieren que sus hijas que son
pequefias sean desenvueltas como ella.

7.- Una experiencia mala es la discriminacién que sufrié en

afios anteriores, la policia, militares, profesionales

maltrataban a mi hija delante de mi, ahora ya cambio por la
difusién de los medios, no sé qué mas decir.
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Analisis Ideografico: Discurso |

La persona entrevistada refiere que su experiencia de tener a una hija con
sindrome de Down a su cargo fue al principio agobiante tuvo depresion y no supo
por qué le pasaban esta situacion, después entendié que es una bendicion y

comprendio que es una prueba de Dios.
Refiere que su hija es muy habil para la danza y las manualidades manuales.

Tiene hijos mayores y entiende que en algin momento formaran su familia,
tendran que irse de su lado, pero en cambio su hija nunca se ira y seguira
llenandola de anécdotas buenas y malas, refiere que antes sufrié discriminacion
por parte de la sociedad y las autoridades; pero hoy la situacion esta cambiando

y el sindrome de Down esté siendo aceptado en la sociedad.
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Cuadro De Convergencias Discurso |

CONVERGENCIAS EN EL DISCURSO

UNIDADES DE SIGNIFICADO
INTERPRETADAS.

A.- Primero fue dificil senti que se me venia
el mundo encima, lloraba, me lamentaba,
decia porque me paso esto a mi, senti que
me derrumbaba, luego mis hijos mayoresy
mi esposo me dieron fuerza y me hicieron
ver gque si Dios me mando esta pequefa
luz es por una razén y asi fue porque
nunca voy a estar sola (2) Los hijos crecen
hacen su familia y se van, en cambio ella
nunca se va a ir de mi lado y va a ser mi
pequefiita, mi mufieca por siempre (3) Ella
es una bendicién, una alegria, un orgullo
por el cual vivir, si pudiera repetir cada
cosa que eh pasado con ella lo haria
porque ha sido lo mejor ( 1)

B.- Experiencias tengo muchisimas para
contar, tanto buenas y malas a veces me
da cdlera como cualquier hijo, hace
muchas travesuras (4) Ella es muy
conocida en la marinera, en las olimpiadas
especiales y entre los que tienen nifios con
sindrome de Down, las mamas que tienen
sus pequefiitas de meses dicen que
cuando crezcan quieren que sea como mi
hijita (6) La semana pasada le dijo a su
papa “Papito baila para miiii” y su papa
bailo y ella lo grabo y subié a Facebook mi
€sposo en ropa inapropiada que no debid
salir pero bueno una travesura mas (5)

C.- Una de las muchas experiencias malas
es la discriminacién que ellos sufren, los
afios anteriores era mas ahora ya no tanto
por la difusion de medios, muchas veces
policias, personal militar, y profesional
maltrataban a mi hija delante de mi lo
bueno es que eso ya cambio y por ahora
no sé qué mas decir (7)

A.- Senti desesperacion, tristeza; mis hijos
y mi esposo me dieron la fuerza y me
hicieron ver que nunca voy a estar sola,
porque ella nunca se va a ir de mi lado,
repetiria cada cosa que eh pasado con ella
por ha sido lo mejor. Es una bendicion.

B.-Experiencias tiene muchisimas, tanto
buenas y malas, hace muchas travesuras,
baila marinera, las mamas quieren que sus
pequefias sean como mi hija cuando
tengan su edad.

C.- Una de las muchas experiencias malas
es la discriminacion que ellos sufren, los
afios anteriores era mas estos afios ha
disminuido.

26




DISCURSO Il

¢, Cual es la experiencia de vida que tiene con su hijo?

“El es un ser Unico e inigualable, Dios me mando a uno de sus angeles porque
sabia que me sentia sola soy una persona mayor no pensé que iba a estar
embarazada y pues cuando pensé que ya era la edad llegd mi pequefa
menopausia de dos patitas todo enfermito los doctores dijeron que no iba a
sobrevivir, nacié prematuro con problemas cardiacos, me sentia muy mal, es lo
peor que puede pasar que te digan que tu hijo se va a morir, igual iba a verlo
todos los dias le pedia a Dios que lo curé y que deje de sufrir, pero salié de eso
fuerte fué tomando peso, aprendi lo que fue mama canguro yo pensé que era un
bolso que ponian en la barriga y ahi metiamos al bebé como cuando estdbamos
embarazadas, y cuando me toco el dia aprendi lo que era mama canguro, esa
fue una experiencia que no pensé jamas pasar en mi vida ahora él es un jovencito
gue puede hablar un poco entendible, pasamos por muchas situaciones de
discriminacion con la sociedad, ahora ya no tanto pero la gente desde hace 2
afos a mas los miraba feo, los trataba mal en la calle, se burlaban de ellos, ahora
mi hijo puede hacer su vida normal gracias a Dios, son muy traviesos estos nifios
especiales jamas dejan de ser nifios siempre hacen travesuras de todo, son muy
habiles, aprenden con una facilidad increible hacen manualidades hermosas, es

lo mejor que me pudo pasar”
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Cuadro de Analisis Ideografico del Discurso Il

UNIDAD DE SIGNIFICADO

REDUCCION FENOMENOLOGICA

1.- El es un ser Gnico e inigualable, Dios me mando a
uno de sus angeles porgue sabia que me sentia sola
SOy una persona mayor no pensé que iba a estar
embarazada y pues cuando pensé que ya era la edad
llego mi pequefia menopausia de dos patitas.

2.- Nacio Enfermito los doctores dijeron que no iba a
sobrevivir, nacié prematuro con problemas cardiacos,
me sentia muy mal, es lo peor que puede pasar que
te digan que tu hijo se va a morir.

3.- Todos los dias le pedia a Dios que lo curé y que
deje de sufrir, pero sali6 de eso fuerte y fue tomando
peso,

4.- Aprendi lo que fue mama canguro yo pensé que
era un bolso que ponian en la barriga y ahi metiamos
al bebé como cuando estdbamos embarazadas, y
cuando me toco el dia aprendi lo que era mama
canguro, esa fue una experiencia que no penseé jamas
pasar en mi vida

5.- él es un jovencito que puede hablar un poco
entendible, pasamos por muchas situaciones de
discriminacién con la sociedad, ahora ya no tanto pero
la gente desde hace 2 afios a mas los miraba feo, los
trataba mal en la calle, se burlaban de ellos.

6.- Ahora mi hijo puede hacer su vida normal gracias
a Dios, son muy traviesos estos nifios especiales
jamas dejan de ser nifios, siempre hacen travesuras
de todo.

7.- Son muy habiles, aprenden con una facilidad
increible hacen manualidades hermosas, es lo mejor
gue me pudo pasar.

1.- El es un ser Unico e inigualable, Dios me mando a
uno de sus angeles, me sentia sola, soy una persona
mayor no pensé que iba a estar embarazada.

2.- Nacio Enfermo los doctores dijeron que no iba a
sobrevivir, prematuro con problemas cardiacos, lo
peor es que te digan que tu hijo no va a sobrevivir.

3.- Le pedi a Dios que lo curé, que sea fuerte y deje
de sufrir.

4.- Aprendi lo que es mama canguro, fué una
experiencia que no pensé pasar en mi vida.

5.- él es un jovencito que puede hablar un poco
entendible, pasamos por muchas situaciones de
discriminacion, hace 2 afios a mas lo miraban feo, lo
trataban mal en la calle, se burlaban de él, ahora ya
no.

6.- Ahora mi hijo puede hacer su vida normal es muy
travieso jamas deja de ser nifio.

7.- Son muy habiles para las manualidades aprenden
con facilidad, es lo mejor que me pudo pasar.
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Analisis Ideografico: Discurso Il

La persona entrevistada refiere que su experiencia de tener a una persona con
sindrome de Down a su cargo fue al principio sorprendente porque no penso
tener un bebé con la edad que tenia, los doctores dijeron que no iba a sobrevivir

porque nacio con enfermedades cardiovasculares y prematuro.

Pedia a Dios para que mejore, para que su hijo logré sobrevivir, y poco a poco

fue mejorando.

Refiere que su hijo no puede hablar con claridad pero a pesar de eso no se ha
dado por vencida en brindarle la mejor calidad de cuidado para que sea

independiente.

Pasdé muchas situaciones de discriminaciéon, pero en la actualidad la

discriminacion ha cedido. Su hijo hace su vida normal y es muy travieso.
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Cuadro De Convergencias Discurso |l

CONVERGENCIAS EN EL DISCURSO

UNIDADES DE SIGNIFICADO
INTERPRETADAS.

A.- Nacié Enfermito los doctores dijeron
que no iba a sobrevivir, nacid prematuro
con problemas cardiacos, me sentia muy
mal, es lo peor que puede pasar que te
digan que tu hijo se va a morir (2) Todos
los dias le pedia a Dios que lo curé y que
deje de sufrir, pero salié de eso fuerte y fue
tomando peso,(3)

B.- El es un ser Unico e inigualable, Dios
me mando a uno de sus angeles porque
sabia que me sentia sola soy una persona
mayor no pensé que iba a estar
embarazada y pues cuando pensé que ya
era la edad llego mi pequefia menopausia
de dos patitas.(1) Aprendi lo que fue mama
canguro yo pensé que era un bolso que
ponian en la barriga y ahi metiamos al
bebé como cuando estabamos
embarazadas, y cuando me toco el dia
aprendi lo que era mama canguro, esa fue
una experiencia que no penseé jamas pasar
en mi vida (4)

C.- Son muy hébiles, aprenden con una
facilidad increible hacen manualidades
hermosas, es lo mejor que me pudo pasar.

()

D.- él es un jovencito que puede hablar un
poco entendible, pasamos por muchas
situaciones de discriminacion con la
sociedad, ahora ya no tanto pero la gente
desde hace 2 afios a mas los miraba feo,
los trataba mal en la calle, se burlaban de
ellos.(5) Ahora mi hijo puede hacer su vida
normal gracias a Dios, son muy traviesos
estos nifios especiales jamas dejan de ser
ninos, siempre hacen travesuras de

todo.(6)

A.- Nacié con problemas cardiacos y
prematuro los doctores dijeron que no
sobreviviria, me sentia mal, todos los dias
pedi a Dios que lo cure.

B.-Me sentia sola como soy una persona
mayor no pensé queda embarazada,
aprendi a ser mama canguro, fue una
experiencia que jamas pensé pasar.

C.- Son muy habiles, aprenden con
facilidad las cosas manuales, es lo mejor
gue me pudo pasar.

D.- Pasamos muchas situaciones de
discriminacién, ahora ya no tanto como
antes, se burlaban y maltrataban en la
calle. Ahora hace su vida normal, estos
nifios son muy traviesos.
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DISCURSO Il

¢, Cual es la experiencia de vida que tiene con su hija?

Me ensefio a ser mama, no quise tener mas hijos tenia miedo que salgan igual
fue un poco dificil que te digan que tu hija no es normal, sientes miedo,
preocupacion no saber como tendras que tratarlo, pensé que iban a burlarse de
mi, mi esposo me abandono al saber que mi hija tenia Sindrome de Down; pasé
sola todo su proceso nacié mal con su corazon, y problemas intestinales, tenia
su lengua afuera mucho tiempo me asustaba, la operaron y estuve sola todo ese
tiempo, la familia de mi esposo dijo que no era su hija, que ellos eran sanos y
gue no podian tener un familiar enfermo, que no era su hijo.... Fué muy dificil

(Ilanto)

Verla fuerte salir de esa operacion me dio fuerzas a mi para luchar por ella, se
convirtio en mi luz en la que me sonrie cuando lloro, por ella soy todo lo que soy.
Es una sefiorita muy talentosa baila como las diosas sabe todos los ritmos hace
unos regalos preciosos, no sabra hablar, leer y escribir pero las bellezas que

hace son hermosas.
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Cuadro de Analisis Ideografico del Discurso lll

UNIDAD DE SIGNIFICADO

REDUCCION FENOMENOLOGICA

1.- Me ensefio a ser mama, no quise tener mas hijos
primero tenia miedo que salgan igual fue un poco dificil
gue te digan que tu hija no es normal

2.- Sientes miedo, preocupacién no saber cémo
tendras que tratarlo, pensé que iban a burlarse de mi,
mi esposo me abandono al saber que mi hija tenia
Sindrome de Down

3.- Pase sola todo su proceso, naci6 mal con su
corazén, y problemas intestinales, tenia su lengua
afuera mucho tiempo, me asustaba, lo operaron y
estuve sola todo ese tiempo

4.- La familia de mi esposo dijo que no era su hijo, que

ellos eran sanos, que no podian tener un familiar

enfermo, que no era su hijo.... Fue muy dificil (llanto)

5.- Verla fuerte salir de esa operacion me dio fuerzas a
mi para luchar por ella, se convirti6 en mi todo, cuando
me sonrie y cuando lloro, por él soy todo lo que soy.

6.- Es una sefiorita muy talentosa baila como las diosas
sabe todos los ritmos, hace unos regalos preciosos, no
sabra hablar, leer y escribir pero las bellezas que hace

son hermosas.

1.- Me ensefié a ser mama, no quise tener mas hijos
por miedo, fue dificil que me informaran que mi hija
tenia Sindrome de Down.

2.-Sentia miedo, preocupacion, no sabia como tratarlo,
pensé que se burlarian de mi, mi esposo me abandono
porque mi hija tenia Sindrome de Down.

3.- Tenia su lengua afuera mucho tiempo, pase sola
todo el proceso de recuperacion, nacié con problemas
cardiacos, dificultades intestinales, tenia miedo.

4.- La familia de mi esposo también lo rechazaron,
dijeron que no era parte de su familia porque todos eran

sanos. Fué muy dificil.

5.- Verla salir de la operacibn me dio fuerzas para
luchar por ella se convirti6 en mi todo, cuando me
sonrie, soy todo lo que soy.

6.- Es muy talentosa; baila, hace regalos preciosos, no
sabe hablar, leer y escribir pero las habilidades

manuales son su mayor don.
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Andlisis Ideografico: Discurso Il

La persona entrevistada refiere que al tener a una persona con sindrome de
Down a su cuidado le ensefio a ser mama, tenia miedo de tener otro hijo con

sindrome de Down.

Refiere que el esposo y su familia la abandonaron tan solo por el hecho de que
su hija tenia sindrome de Down por no considerarla una persona normal, también
gue no sabia como cuidarlo, educarlo y brindarle la mejor calidad de vida pero
gracias a la asociacion y personal de Salud su hijo supero todos los problemas
debido a que nacié con problemas cardiacos e intestinales que con una

intervencion quirdrgica mejoraron.

Su madre la ve actualmente como su razén de vivir.
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Cuadro De Convergencias Discurso il

CONVERGENCIAS EN EL DISCURSO

UNIDADES DE SIGNIFICADO
INTERPRETADAS.

A.- Me ensefio a ser mama, no quise tener
mas hijos primero tenia miedo que salgan
igual fue un poco dificil que te digan que tu
hija no es normal (1)

B.- Pase sola todo su proceso, nacié mal
con su corazon, y problemas intestinales,
tenia su lengua afuera mucho tiempo, me
asustaba, lo operaron y estuve sola todo
ese tiempo (3) Sientes miedo,
preocupacion no saber como tendras que
tratarlo, pensé que iban a burlarse de mi,
mi esposo me abandono al saber que mi
hija tenia Sindrome de Down (2) La familia
de mi esposo dijo que no era su hija, que
ellos eran sanos, que no podian tener un
familiar enfermo, que no era su hija.... Fue
muy dificil (4)

C.- Verla fuerte salir de esa operacién me
dio fuerzas a mi para luchar por ella, se
convirti6 en mi todo, cuando me sonrie y
cuando lloro, por €l soy todo lo que soy (5)
Es una sefiorita muy talentosa baila como
las diosas sabe todos los ritmos, hace
unos regalos preciosos, ho sabra hablar,
leer y escribir pero las bellezas que hace

son hermosas. (6)

A.- Me ensefio a ser mama, no quise tener
mas hijos primero por miedo a que también
tengas sindrome de Down.

B.- pasé sola todo el proceso de
recuperacion debido a que nacié con
problemas cardiacos y problemas
intestinales, la familia de mi esposo y mi
esposo me abandonaron porque mi hija
tenia sindrome de Down

C.- Verla salir de esa operacion me dio
fuerza para luchar por ella, es muy
talentosa baila todos los ritmos, hace
regalos manuales.
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DISCURSO IV

¢, Cual es la experiencia de vida que tiene con su hijo?

“‘Ay! Son muchas las experiencias buenas y malas, estos nifios sufrian
discriminacion no podiamos salir asi nada mas a la calle a veces las mamas
alejaban a sus nifios les decian ven no lo mires que se te va a pegar, o te va a
morder, mucha gente ignorante, mi hijo nacio enfermo del corazon tenia soplo,
estuvo internado cuando nacioé no sabiamos que iba a tener sindrome de Down
yo tengo 4 hijos mas luego que nacié mi esposo me empez0 a tratar mal, no
gueria que vaya a ver a mi hijo me decia que vas a ir a ver a esa “cochinada”
déjalo que se muera, encargate de tus hijos... y muchas cosas asi, me abandono
por qué no deje a mi hijo; un hijo es un hijo... como él no lo pari6é no va a entender
nunca. Yo no tengo plata lloraba mucho empecé a vender gelatinas con mi hijo
en la calle para poder obtener dinero, empezd a crecer y con esa sonrisa que
tiene me robaba el alma, y me daba ganas para seguir hacia adelante, luego
empez6 a bailar cuando escuchaba musica de los carros solito sin que nadie le
ensefie y llego una profesora de baile y le dio una beca lo empecé a llevar ahora
baila bien a ganado 3er puesto en marinera este afio de muchas personas, es

un orgullo mi hijo es lo mas lindo que me puede pasar en mi vida”
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Cuadro de Analisis Ideografico del Discurso IV

UNIDAD DE SIGNIFICADO

REDUCCION FENOMENOLOGICA

1.- Ay! Son muchas las experiencias buenas y malas,
estos nifios sufrian discriminacién no podiamos salir
asi nada mas a la calle a veces las mamas alejaban
a sus nifos les decian “ven no lo mires que se te va a
pegar”, o te va a morder, mucha gente ignorante

2.-  Mi hijo naci6 enfermo del corazon tenia soplo,
estuvo internado, cuando nacioé no sabiamos que iba
a tener sindrome de Down

3.- Tengo 4 hijos mas luego que nacié mi esposo me
empez0 a tratar mal, no queria que vaya a ver a mi
hijo me decia que vas a ir a ver a esa “cochinada”
déjalo que se muera, encargate de tus hijos... y
muchas cosas asi, me abandono luego por que no
deje a mi hijo, un hijo es un hijo... como él no lo pario
no va a entender nunca.

4.- No tengo plata lloraba mucho empecé a vender
gelatinas con mi hijo en la calle para poder obtener
dinero, empez6 a crecer y con esa sonrisa que tiene
me robaba el alma, y me daba ganas para seguir
hacia adelante

5.- Empez6 a bailar cuando escuchaba musica de los
carros solito sin que nadie le ensefie y llego una
profesora de baile y le dio una beca lo empecé a llevar
ahora baila bien, a ganado 3er puesto en marinera
este afilo de muchas personas, es un orgullo mi hijo

es lo mas lindo que me puede pasar en mi vida.

1.- Son muchas las experiencias, sufria discriminaciéon
en la calle, las madres alejaban a sus nifios, hacian
comentarios inapropiados “no lo mires que se te va a
pegar’”.

2.- Mi hijo naci6 enfermo del corazén, estuvo
internado desde que nacid, no sabia que tenia
sindrome de Down

3.- Tengo 4 hijos, luego que nos informaran de la
enfermedad de mi hijo, mi esposo me maltraté no
gueria que vea a mi hijo que estaba internado, y me
abandond.

4.- No tenia dinero, lloraba, empecé a vender
gelatinas en la calle, mi hijo crecié y segui luchando
para seguir hacia adelante.

5.- Tiene habilidades para bailar, mlsica que oia en
la calle la bailaba, una profesora le dio una beca de
baile y gano el 3er puesto en el concurso de Marinera,

es el orgullo de mi vida.
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Analisis Ideografico: Discurso IV

La persona entrevista manifiesta que tiene muchas experiencias buenas y malas
al tener a su cuidado a una persona con sindrome de Down, sufrio discriminacion

social.

Manifiesta también que su hijo estuvo internado por presentar problemas

cardiacos e intestinales.

Tiene 4 hijos aparte del pequefio con sindrome de Down, es rechazado por su

esposo que al conocer su enfermedad, y le prohibié ir a verlo al hospital.

Se separo de su esposo y empez6 a trabajar para sacar a sus hijos adelante y

se siente orgullosa de sus hijos.
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Cuadro De Convergencias Discurso IV

CONVERGENCIAS EN EL DISCURSO

UNIDADES DE SIGNIFICADO
INTERPRETADAS.

A.- Mi hijo naci6 enfermo del corazén tenia
soplo, estuvo internado, cuando nacié no
sabiamos que iba a tener sindrome de
Down (2) Ay! Son muchas las experiencias
buenas y malas, estos nifios sufrian
discriminacion no podiamos salir asi nada
mas a la calle a veces las mamas alejaban
a sus nifos les decian “ven no lo mires que
se te va a pegar”, o te va a morder, mucha
gente ignorante (1)

B.- Tengo 4 hijos mas luego que nacié mi
esposo me empez6 a tratar mal, no queria
gue vaya a ver a mi hijo me decia que vas
a ir a ver a esa “cochinada” déjalo que se
muera, encargate de tus hijos... y muchas
cosas asi, me abandono luego por que no
deje a mi hijo, un hijo es un hijo... como él
no lo pario no va a entender nunca. (3) No
tengo plata lloraba mucho empecé a
vender gelatinas con mi hijo en la calle
para poder obtener dinero, empez6 a
crecer y con esa sonrisa que tiene me
robaba el alma, y me daba ganas para
seguir hacia adelante (4)

C.- Empez6 a bailar cuando escuchaba
musica de los carros solito sin que nadie le
ensefie y llego una profesora de baile y le
dio una becalo empecé a llevar ahora baila
bien, ha ganado 3er puesto en marinera
este afio de muchas personas, es un
orgullo mi hijo es lo mas lindo que me

puede pasar en mi vida. (5)

A.- Naci6 enfermo con problemas
cardiacos, son muchas las experiencias,
sufria discriminacion en las calles.

B.- Tengo 4 hijos, cuando nacid, mi esposo
gueria abandonarlo porque tenia sindrome
de Down, pero un hijo es un hijo, empecé
a vender gelatinas para obtener dinero y
son su sonrisa me daba las ganas para
seguir adelante.

C.- Cuando escuchaba musica bailaba
hasta que un dio una profesora le dio una
beca y ha obtenido méritos en el concurso
de marinera y mas,
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DISCURSO V

¢, Cudl es la experiencia de vida que tiene con su Hermano?

“Mi mama murié cuando él tenia 8 afios yo me tuve que hacer cargo de mi 3 hermanos
porque mi papa practicamente abandono a mi mama cuando nacié mi hermanito por ser
diferente cumplia como padre pero no le daba el carifio ni nada, a pesar de eso estos
nifos no guardan rencor por mas que les digas él es malo... es choro, mato a alguien
no... para ellos siempre pueden cambiar y ser buenos yo tenia 23, y estaba
embarazada, era muy sobre protectora hasta de comer en la boca le daba, cuando mi
esposo se mud6 conmigo él trabajaba en escuela de jévenes especiales, me dijo que
debiamos ponerlo a colegio normal no especial y asi hice él empez6 a grabar el hablar
de los chicos habla claro, luego mi esposo le ensefio a ir en micro y regresar en micro
claro ibamos atras del micro siguiéndolo hasta que aprenda, asi lo hicimos
independiente... tan independiente que ahora sale a la calle a comprar un periédico y
vuelve en 1 hora jajajaja se va a fabricarlo o no sé... ya le han robado por ser tan bueno,
le dijeron quédate aqui préstame tu celular ahorita te lo traigo eran 11 pm no venia me
volvia loca, un policia lo trajo y él nos dice voy a esperar que eh prestado mi celular por
mas que le explicamos que nunca se lo iban a devolver seguia yendo al lugar donde el
choro le dijo por 2 dias mas hasta que se dié cuenta que no se lo iban a devolver mas.
Tiene problemas gastrointestinales pronto le da pancreatitis o algo parecido a logrado
cosas que una persona llamada mal “normal” no hubiera logrado por él conozco a
muchas personas maravillosas, y por él iniciamos con esta asociacién no es mi hijo,
pero trato de hacer todo para mejorar y ayudar a todas las personas que tienen un nifio
con sindrome de Down y pasan todo lo que ya pase o pasaran, discriminacion sufrié y
a veces sufre pero ya no tanto como antes, antes hasta los policias los discriminaban
ahora el saluda y le responden el saludo, lo empujaban lo trataban como bulto, peleé
con mucha gente para que aprendan a tratarlo, aun hace travesuras... le da de comer
sus zapatillas a los perros, la Ultima se le estan cayendo los dientes, le mande a hacer
su plancha de dientes artificiales también se la dio de comer a los perros porque a la
perrita le gusto dice, es tremendo, por él mis hijas aprendieron a tratar a las personas
con habilidades diferentes y ensefian como deben tratarlos a sus amigos falta mucho
en referente a conocimiento para las personas para que el Perd cambie fue una

bendicién que sea mi hermano.
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Cuadro de Analisis Ideografico del Discurso V

UNIDAD DE SIGNIFICADO

REDUCCION FENOMENOLOGICA

1.- Mi mama murié cuando él tenia 8 afios yo me tuve
gue hacer cargo de mi 3 hermanos porque mi papa
practicamente abandono a mi mama cuando nacié mi
hermanito por ser diferente cumplia como padre pero
no le daba el carifio ni nada, a pesar de eso estos nifios
no guardan rencor por mas que les digas “él es malo...
es choro, mato a alguien” no... para ellos siempre
pueden cambiar y ser buenos

2.- Estaba embarazada, era muy sobre protectora
hasta de comer le daba en la boca cuando mi esposo
se mudé conmigo él trabajaba en escuela de jovenes
especiales, me dijo que debiamos ponerlo a colegio
normal no especial y asi hice él empezé a grabar el
hablar de los chicos habla claro, luego mi esposo le
ensefio a ir en micro y regresar en micro claro ibamos
atras del micro siguiéndolo hasta que aprenda, asi lo
hicimos independiente... tan independiente que ahora
sale a la calle a comprar un periodico y vuelve en 1 hora
(RISAS)

3.- Le han robado por ser tan bueno, le dijeron quédate
aqui préstame tu celular ahorita te lo traigo eran 11 pm
no venia me volvia loca, un policia lo trajo y él nos dice
voy a esperar que eh prestado mi celular por mas que
le explicamos que nunca se lo iban a devolver seguia
yendo al lugar donde el choro le dijo por 2 dias mas
hasta que se dio cuenta que no se lo iban a devolver
mas.

4.- Tiene problemas gastrointestinales pronto le da
pancreatitis o algo parecido

5.- Discriminacion sufrid y a veces sufre pero ya no
tanto como antes, antes hasta los policias los
discriminaban ahora el saluda y le responden el saludo,
lo empujaban lo trataban como bulto, peleé con mucha
gente para que aprendan a tratarlo.

6.- Hace travesuras... le da de comer sus zapatillas a
los perras, la Gltima se le estan cayendo los dientes, le
mande a hacer su plancha de dientes artificiales que
debe ponerse y sacarle y pues también se la dio de
comer a los perros porque a la perrita le gusto dice, es
tremendo

1.- Mi maméa murié me hice cargo de mis hermanos mi
papé abandono a mi mama cuando nacié mi hermanito
cumplia con enviar dinero nada mas, estos nifios no
guardan rencor. Es una bendicion que sea mi hermano.

2.- Estaba embarazada, era muy sobre protectora le
daba de comer en la boca, mi esposo trabajaba en
escuela de jovenes especiales, me hizo ver que no
estaba bien tanta protecciéon lo pusimos en colegio
normal asi empez6 a hablar claro, le ensefiamos a ir y
regresar en micro, ibamos atras del micro hasta que
aprenda, ahora es independiente sale a comprar solo
cuando necesito algo.

3.- Le han robado le dijeron que espere que se lo
devolvian eran 11 pmy no llegaba la policia lo encontré
por mas que le explicamos que nunca se lo iban a
devolver seguia yendo al lugar hasta que se dio cuenta
gue no se lo iban a devolver.

4.- Tiene problemas gastrointestinales.

5.- Sufre Discriminacién a veces pero no tanto como
antes, peleé con mucha gente para que aprendan a
tratarlo.

6.- Hace travesuras da de comer sus zapatillas a los
perros, le mande a hacer su plancha de dientes
artificiales y se la dio de comer a los perros porque la
perrita le gusto dice, es tremendo.
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Analisis Ideografico: Discurso V

La persona entrevistada refiere no ser madre de la persona con sindrome de
Down que tiene a su cargo pero si su cuidadora principal, debido a que son

huérfanos.

Refiere también que es muy despierto e independiente, por este motivo pasan

muchas experiencias buenas y malas.

Presenta problemas gastrointestinales, sufre discriminacion, aunque
actualmente por el tema de la inclusion social ha disminuido, hace travesuras
como cualquier persona y tiene muchas habilidades tanto manuales como en la

danza.

Lo considera una bendicion.

41



Cuadro De Convergencias Discurso V

CONVERGENCIAS EN EL DISCURSO

UNIDADES DE SIGNIFICADO
INTERPRETADAS.

A.- Mi mama murié cuando €l tenia 8 afios
yo me tuve que hacer cargo de mi 3
hermanos porque mi papa practicamente
abandono a mi mama cuando naci6 mi
hermanito por ser diferente cumplia como
padre pero no le daba el carifio ni nada, a
pesar de eso estos nifios no guardan
rencor por mas que les digas “él es malo...
es choro, mato a alguien” no... para ellos
siempre pueden cambiar y ser buenos (1)
Le han robado por ser tan bueno, le dijeron
guédate aqui préstame tu celular ahorita te
lo traigo eran 11 pm no venia me volvia
loca, un policia lo trajo y él nos dice voy a
esperar que eh prestado mi celular por
mas que le explicamos que nunca se lo
iban a devolver seguia yendo al lugar
donde el choro le dijo por 2 dias méas hasta
gue se dio cuenta que no se lo iban a
devolver mas. (3)

B.- Estaba embarazada, era muy sobre
protectora hasta de comer le daba en la
boca cuando mi esposo se mudé conmigo
él trabajaba en escuela de jévenes
especiales, me dijo que debiamos ponerlo
a colegio normal no especial y asi hice él
empezd a grabar el hablar de los chicos
habla claro, luego mi esposo le ensefio a ir
en micro y regresar en micro claro ibamos
atrds del micro siguiéndolo hasta que
aprenda, asi lo hicimos independiente...
tan independiente que ahora sale a la calle
a comprar un periddico y vuelve en 1 hora

()

C.- Tiene problemas gastrointestinales
pronto le da pancreatitis o algo parecido

D.- Discriminacion sufrié y a veces sufre
pero ya no tanto como antes, antes hasta
los policias los discriminaban ahora el
saluda y le responden el saludo, lo
empujaban lo trataban como bulto, peleé
con mucha gente para que aprendan a
tratarlo (6) falta para que las personas y
para que el Pert cambie fue una bendicion
gue sea mi hermano.(8)

A.- Soy huérfana y me hice cargo de mis 3
hrnos, mi papa practicamente nos
abandon6é al saber que mi hrno tenia
sindrome de down pero cumplia con el
dinero, por mas de eso nunca le guardo
rencor y lo trata con carifio, para estos
nifios nunca nadie puede ser malo, por
esta razéon ya le han robado y aun asi
confia en la bondad de las personas..

B.- Era muy sobreprotectora, mi esposo lo
hizo independiente, le ensefiamos a ir en
micro y volver en micro, salir a comprar.

C.- Tiene problemas gastrointestinales ,

D.- Sufri6 discriminacién, ya no como
antes, hasta los policias lo discriminaban,
hay falta mucho conocimientos.
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E.- Hace travesuras... le da de comer sus
zapatillas a los perros, la ultima se le estan
cayendo los dientes, le mande a hacer su
plancha de dientes artificiales que debe
ponerse y sacarle y pues también se la dio
de comer a los perros porque a la perrita le
gusto dice, es tremendo (7) logro cosas
que una persona llamada mal “normal” no
hubiera logrado por él conozco a muchas
personas maravillosas, y por él iniciamos
con esta asociacion no es mi hijo, pero
trato de hacer todo para mejorar y ayudar
a todas las personas que tienen un nifio
con sindrome de down y pasan todo lo que
ya pase (5)

E.-Hace muchas travesuras, es muy
conocido por su manera de ser amigable,
tiene la habilidad de bailar por eso es
campeodn de marinera tiene muchos logros
por eso iniciamos la asociacion para
ayudar a todas las personas que tienen un
nifio con sindrome de down y pasan todo
lo que ya pase
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DISCURSO VI

¢, Cual es la experiencia de vida que tiene con su Cufiado?

“Tengo muchas experiencias, mi esposa murié cuando mi pequefio nacioé; ellos
eran huérfanos, en lugar de tener a mi bebe que tanto esperaba ahora tenia 2
hijos (mi hijo y mi cufiado) fue una época dificil. No podia dejarlo a la nada, es
una persona tan noble, amable, buena, amorosa, son unos nifios angelicales.
Acepte el reto y pues aqui estoy, cuidandolo mucho porque tiene dificultades
para hablar y cuidandolo con lo que come pues su estdbmago es muy sensible al
toque le cae mal la comida, sufre de pancreatitis, no sabia como educarlo, lo
puse en colegio de jovenes especiales, luego lo puse en talleres de arte porque
no sabe sumar, restar, es un nifio diferente pero es muy talentoso, no es un nifio
normal.

Me alegro de tenerlo conmigo, sé€ que mi esposa desde el cielo nos cuida, nos
protege, y lo bendice. El me quiere mucho, bueno a todos quiere, cuida mucho
a mi hijito, pero para mi, yo pienso y yo creo que tengo 2 hijos, Dios me los
mando por algo.

A los jovenes les falta educacion sobre la inclusion en quincearieros lo hacen a
un lado no quieren bailar con él, le ponen cara de asco en una fiesta, pero ya
aprendimos a superarlo; son nifios tan alegres que a pesar que les hagas la peor
groseria del mundo siempre te responderan con una sonrisa.”
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Cuadro de Analisis Ideografico del Discurso VI

UNIDAD DE SIGNIFICADO

REDUCCION FENOMENOLOGICA

1.-  Muchas experiencias (sorpresa) (exclamacion), mi
esposa murid cuando mi pequeiio nacio; ellos eran
huérfanos, en lugar de tener a mi bebe que tanto esperaba
ahora tenia 2 hijos (mi hijo y mi cufiado) fue una época
dificil.

2.- No podia dejarlo a la nada, es una persona tan noble,
amable, buena, amorosa, son unos nifios angelicales.
Acepte el reto y pues aqui estoy, cuidandolo mucho

3.- porque tiene dificultades para hablar y cuiddndolo con
lo que come pues su estdmago es muy sensible al toque le
cae mal la comida, sufre mucho de pancreatitis

4.- no sabia como educarlo, lo puse en colegio de jévenes
especiales, luego lo puse en talleres de arte porque no sabe
sumar, restar, es un nifio diferente es muy talentoso, pero
no es un nifio normal.

5.- Me alegro de tenerlo conmigo, sé que mi esposa desde
el cielo nos cuida, nos protege, y lo bendice. El me quiere
mucho, bueno a todos quiere, cuida mucho a mi hijito, pero
para mi, yo pienso y yo creo que tengo 2 hijos, Dios me los
mando por algo.

6.- A los jovenes de ahora les falta educacién sobre la
inclusién en quinceaneros lo hacen a un lado no quieren
bailar con él, le ponen cara de asco en una fiesta, pero ya
aprendimos a superarlo; son nifios tan alegres que a pesar
de que les hagas la peor groseria del mundo siempre te
responderan con una sonrisa.

1.- Tengo muchas experiencias, mi esposa murio; ellos son
huérfanos, ahora tengo 2 hijos, fue una época dificil.

2.- No podia dejarlo, es una persona noble, amable, buena,
amorosa, son nifios angelicales. Acepto el reto y aqui estoy,
cuidandolo mucho

3.- Tiene dificultad para hablar, se tiene que cuidar con lo
gue come, pues su estdmago es muy sensible, le cae mal la
comida, sufre mucho de pancreatitis.

4.- No sabia cémo educarlo, estaba en colegio de jévenes
especiales, ahora esta en talleres de arte, no sabe sumar,
restar, es un nifio muy talentoso, y diferente de los demas.

5.- Me alegro de tenerlo conmigo, mi esposa desde el cielo
nos cuida, nos protege, nos bendice. El me quiere mucho
cuida a mi hijito, a todos nos quiere. Tengo 2 hijos, y Dios
me los mando por algo.

6.- Les falta educacion a los jovenes sobre inclusidn social,
en las fiestas no quieren bailar con él y lo ven con asco. A
pesar de groserias siempre te sonrien.
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Analisis Ideografico: Discurso VI

La persona entrevistada refiere no tener parentesco sanguineo con su tutelado
a cargo y sin embargo es su cuidador principal, debido a que es huérfano, Refiere
gue es su cufiado, que sentia el amor y la felicidad que le referia su esposa

fallecida.

Al mismo tiempo refiere que sufre discriminacion por parte de la sociedad en
fiestas que no desean bailar con €l mirandolo con asco, sin embargo él les

responde con una sonrisa.

Refiere que tuvo dificultades para brindarle los cuidados debidos pero aprendio
como cuidarlo, educarlo y que alimentacion brindarle debido a que presenta
problemas gastrointestinales, hace travesuras, es muy amable, cariioso y no se
arrepiente por todo lo vivido este tiempo porque el carifio que le brinda es puro y

sincero.

Lo considera un hijo mas.
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Cuadro De Convergencias Discurso VI

CONVERGENCIAS EN EL DISCURSO

UNIDADES DE SIGNIFICADO
INTERPRETADAS.

A.- Tengo muchas experiencias, mi esposa
murid; ellos son huérfanos, ahora tengo 2
hijos, fue una época dificil. (1) No podia
dejarlo, es una persona noble, amable,
buena, amorosa, son nifilos angelicales.
Acepto el reto y aqui estoy, cuidandolo
mucho (2)

B.- No sabia cémo educarlo, estaba en
colegio de jévenes especiales, ahora esta
en talleres de arte, no sabe sumar, restar,
es un nifilo muy talentoso, y diferente de los
demas. (4) Tiene dificultad para hablar, se
tiene que cuidar con lo que come, pues su
estbmago es muy sensible, le cae mal la

comida, sufre mucho de pancreatitis. (3)

C.- Me alegro de tenerlo conmigo, mi
esposa desde el cielo nos cuida, nos
protege, nos bendice. El me quiere mucho
cuida a mi hijito, a todos nos quiere. Tengo

2 hijos, y Dios me los mando por algo. (5)

A.- Tengo muchas experiencias, mi esposa
fallecio y crio a mi cufiado con sindrome de
Down es noble, amable, amoroso, bueno

B.- No sabia como educarlo, ahora esta en
un taller de arte, es muy talentoso, Tiene
dificultades para hablar. Tiene
enfermedades gastrointestinales.

C.- Ahora tengo 2 hijos, me alegro de
tenerlo conmigo, él me quiere mucho y
cuida a mi hijo,
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DISCURSO VII

¢, Cual es la experiencia de vida que tiene con sus hijos?

“Jamas pense tener 2 hijos con sindrome de Down, los 2 tienen eso, por el barrio
donde vivo los miran feo, pero ellos son felices, también son chiquitos aun no
van a entender nada, ni darse cuenta, yo vendo bolsas en la calle, las personas
me tienen pena me doy cuenta.

La asociacion me puede ayudar a mejorar su caracter yo no sé coOmo ensefiarles
a caminar ni nada, son retrasados para todo, esa es mi vida, es un poco dificil
todo esto, yo no me cuide en mis embarazos, ni sabia que estaba embarazada,
luego que no tome las pastillas para mejorar el embarazo y ya pues, pero no
pensé que mis 2 hijos iban a ser enfermitos.

Cuando nacieron tuve que ir todos los dias al hospital porque los internaron
tienen soplo en su corazon, yo no tengo dinero para curarlos y llevarlos a todas
sus consultas, tengo que ir desde temprano al hospital, tienen muchos controles
en el hospital, es muy dificil tener un nifio con sindrome de Down. Si uno es dificil
imaginate mi caso con dos nifios.

Me duele mucho pero lo es, vivo todos los dias dificiles, ellos no se dan cuenta
de nada, sonrien por todo, se ve que son felices en su mundo, yo sufro mucho
para poder darles de comer y comprar sus medicinas, porque se resfrian rapido,
vomitan si comen algo mal, se enferman rapido, pero no importa todo sea por
gue ellos sigan felices porque parece que lo son. Ya no puedo hablar mas”
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Cuadro de Andlisis Ideografico del Discurso VII

UNIDAD DE SIGNIFICADO

REDUCCION FENOMENOLOGICA

1.- Jamas pensé tener 2 hijos con sindrome de Down, los
2 tienen eso, por el barrio donde vivo los miran feo.

2.- pero ellos son felices, también son chiquito aun no van
a entender nada, ni darse cuenta, yo vendo bolsas en la
calle, las personas me tienen pena me doy cuenta.

3.- La asociacién me puede ayudar a mejorar su caracter
yo no sé como ensefiarles a caminar ni nada, son retrasados
para todo esa es mi vida, es un poco dificil todo esto,

4.- yo no me cuide en mis embarazos, ni sabia que estaba
embarazada, luego que no tome las pastillas para mejorar
el embarazo y ya pues, pero no pensé g mis 2 hijos iban a
ser enfermitos.

5.- Me duele mucho pero lo es, vivo todos los dias dificiles,
ellos no se dan cuenta de nada, sonrien por todo, se ve que
son felices en su mundo, yo sufro mucho para poder darles
de comer y comprar sus medicinas, porque se resfrian
rapido, vomitan si comen algo mal, se enferman rapido,
pero no importa todo sea por que ellos sigan felices porque
parece que lo son. Ya no puedo hablar mas.

6.- Cuando nacieron tuve que ir todos los dias al hospital
porque los internaron tienen soplo en su corazén, yo no
tengo dinero para curarlos y llevarlos a todas sus consultas,
tengo que ir desde temprano al hospital, tienen muchos
controles en el hospital, es muy dificil tener un nifio con
sindrome de Down. Si uno es dificil imaginate mi caso con
dos nifos.

1.- No pensé tener 2 hijos con sindrome de Down, por el
barrio donde vivo los miran feo

2.- Ellos son felices, y son chiquitos aun no van a entender
nada, ni darse cuenta, yo vendo bolsas en la calle, las
personas me tienen pena.

3.- Laasociacién me ayudara no sé como ensefiarles a
caminar ni nada, son retrasados esa es mi vida, es dificil
todo esto,

4.- no me cuide en mis embarazos, no sabia que estaba
embarazada, no tome pastillas para estar bien en el
embarazo no pensé g mis 2 hijos iban a ser enfermitos.

5.- Me duele mucho pero lo es, todos los dias son dificiles,
ellos no se dan cuenta, sonrien por todo, son felices en su
mundo, sufro mucho para darles de comer y comprar sus
medicinas, se enferman rdpido, no importa todo sea por
que ellos sigan felices porque parece que lo son. Ya no
puedo hablar mas.

6.- Cuando nacieron estuvieron internados, tienen soplo,
yo no tengo dinero para curarlos y llevarlos a consultas,
tienen muchos controles en el hospital, es muy dificil tener
un niflo con sindrome de Down. Si uno es dificil imaginate
mi caso con dos nifios.
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Analisis Ideografico: DISCURSO VI

La persona entrevistada refiere ser la cuidadora principal de sus dos hijos con

sindrome de Down.

Sentirse totalmente frustrada por el retraso que ellos presentan esto lo atribuye

debido a que ella no tuvo controles ni tomo vitaminas.

Al mismo tiempo cuenta que estuvieron internados al nacer por presentar soplo
y tener muchos controles en el hospital a los cuales no puede llevar por la falta

de dinero.

Nos comenta que es dificil tener dos hijos con sindrome de Down
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Cuadro De Convergencias Discurso VI

CONVERGENCIAS EN EL DISCURSO

UNIDADES DE SIGNIFICADO
INTERPRETADAS.

A.- No pensé tener 2 hijos con sindrome de
Down, por el barrio donde vivo los miran feo
(1). No me cuide en mis embarazos, no sabia
que estaba embarazada, no tome pastillas
para estar bien en el embarazo no pensé g mis
2 hijos iban a ser enfermitos. (4)

B.- Laasociacién me ayudara no sé como
ensefiarles a caminar ni nada, son retrasados
esa es mi vida, es dificil todo esto (3) Ellos son
felices, y son chiquitos aun no van a entender
nada, ni darse cuenta, yo vendo bolsas en la
calle, las personas me tienen pena. (2)

C.- Cuando nacieron estuvieron internados,
tienen soplo, yo no tengo dinero para curarlos
y llevarlos a consultas, tienen muchos
controles en el hospital, es muy dificil tener un
nifio con sindrome de Down. Si uno es dificil
imaginate mi caso con dos nifios. (6) Me duele
mucho pero lo es, todos los dias son dificiles,
ellos no se dan cuenta, sonrien por todo, son
felices en su mundo, sufro mucho para darles
de comer y comprar sus medicinas, se
enferman rapido, no importa todo sea por que
ellos sigan felices porque parece que lo son. Ya
no puedo hablar mas. (5)

A.- no pensé tener 2 hijos con Sd de Down,
algunas personas lo ven feo, no me cuide en mi
embarazo por eso creo que salieron con esta
afeccidn.

B.- La asociacion me ayuda a cémo debo
brindarles cuidado. Ellos no entienden las
cosas ni se dan cuenta de nada.

C.- Estuvieron internados presentan soplo, es
dificil llevarlos a sus controles y comprar su
medicina debido a que son delicados con su
salud.
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DISCURSO VIII

¢, Cual es la experiencia de vida que tiene con su Hermanito?

“Es mi adoracion, mi mama trabaja todo el dia por eso no lo puede cuidar, pero
yo feliz de estar con él en cada momento, es mi chiquitito por mas de que ya
tenga 23 afos, Ya estoy en la universidad es mas facil verlo y cuidarlo. Tiene
una nana pero nada mejor que yo que soy su familia, mi mama trabaja para
darnos lo mejor, estudia de manera particular, habla con dificultad sufre de asma
y tiene dificultad para leer.

Yo le brindo estimulacion aparte para que logre mejorar y ser como los demas
chicos de la asociacion. En otros paises los jovenes con sindrome de Down
trabajan hacen su vida, incluso alquilan departamentos y viven solos, esa es mi
expectativa de vida para mi hermano algun dia, que viva en un mundo donde los
vean a todos igual, si tiene una buena terapia logran superar todas sus
dificultades.

En la asociacion hay chicos que incluso trabajan en grandes empresas y no los
tratan de manera especial, sino los capacitan y tratan como todos eso es lo que
ellos quieren sentirse como todos.

Es hermoso ensefiarle a leer y seguir intentandolo hasta que lo logra, y cuando
lo hace es un triunfo, lo eh llevado a pasear en barco, eh ido con él a sus primeras
clases de natacion esa sonrisa que tiene no se le quita con nada, es hermoso,
Estar en esta Asociacion le ayuda a socializar y ser feliz. Es muy bailarin eso si
rapidito aprende.”
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Cuadro de Analisis Ideografico del Discurso Vil

UNIDAD DE SIGNIFICADO

REDUCCION FENOMENOLOGICA

1.- Es mi adoracidn, mi mama trabaja todo el dia por eso no
lo puede cuidar, pero yo feliz de estar con él en cada
momento, es mi chiquitito por mas de que ya tenga 23 afios,
Ya estoy en la universidad es mas facil verlo y cuidarlo.

2.-Tiene una nana pero nada mejor que yo que soy su
familia, mi mama trabaja para darnos lo mejor, estudia de
manera particular, habla con dificultad sufre de asma vy
tiene dificultad para leer.

3.- Yo le brindo estimulacién aparte para que logre mejorar
y ser como los demas chicos de la asociacidon. En otros
paises los jévenes con sindrome de Down trabajan hacen su
vida, incluso alquilan departamentos y viven solos, esa es
mi expectativa de vida para mi hermano algun dia, que viva
en un mundo donde los vean a todos igual, si tiene una
buena terapia logran superar todas sus dificultades.

4.- En la asociacidon hay chicos que incluso trabajan en
grandes empresas y no los tratan de manera especial, sino
los capacitan y tratan como todos eso es lo que ellos
quieren sentirse como todos.

5.- Es hermoso ensefiarle a leer y seguir intentandolo hasta
que lo logra, y cuando lo hace es un triunfo, lo eh llevado a
pasear en barco, eh ido con él a sus primeras clases de
natacidn esa sonrisa que tiene no se le quita con nada, es
hermoso, Estar en esta Asociacion le ayuda a socializar y ser
feliz. Es muy bailarin eso si rapidito aprende.

1.- Es miadoracién, mi mama trabaja todo el dia por eso no
lo puede cuidar.

2.- Tiene una nana pero nada mejor que yo que soy su
familia, estudia de manera particular, habla con dificultad
sufre de asma y tiene dificultad para leer.

3.- Yo le brindo estimulacién para que logre mejorar y ser
como los demas chicos de la asociacidn. En otros paises los
jévenes con sindrome de Down trabajan, alquilan
departamentos y viven solos, esa es mi expectativa de vida
para mi hermano algun dia, que viva en un mundo donde
los vean a todos igual, si tiene una buena terapia logran
superar todas sus dificultades.

4- En la asociaciéon hay chicos que trabajan en empresas y
no los tratan de manera especial, los capacitan y tratan
como todos eso es lo que ellos quieren sentirse como todos.

5.- Eshermoso ensefarle a leer, eh ido con él a sus primeras
clases de natacion esa sonrisa que tiene no se le quita con
nada, Estar en esta Asociacion le ayuda a socializar y ser
feliz. Es muy bailarin eso si rapidito aprende.
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Analisis Ideografico: DISCURSO VIII

La persona entrevistada refiere ser la cuidadora principal de su hermano con
sindrome de Down, por el motivo que su madre debe trabajar para brindarles lo
mejor; debido a esto aprendi6 diversas cosas como la estimulacién que se les
debe brindar para que logren una buena comunicacion y la terapia fisica para

ayudar en su mejora.

Comparte sus logros y disfruta sus habilidades como la danza, pintura al mismo
tiempo desea que su hermano pueda desarrollarse en una sociedad de inclusion

como en los paises desarrollados.

Es su adoracion.
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Cuadro De Convergencias Discurso VI

CONVERGENCIAS EN EL DISCURSO

UNIDADES DE SIGNIFICADO
INTERPRETADAS.

A.- Es miadoracién, mi mama trabaja todo el
dia por eso no lo puede cuidar (1). Tiene una
nana pero nada mejor que yo que soy su
familia, estudia de manera particular, habla
con dificultad sufre de asma y tiene dificultad
para leer. (2)

B.- En la asociacidn hay chicos que trabajan en
empresas y no los tratan de manera especial,
los capacitan y tratan como a las personas sin
discapacidad, eso es lo que ellos quieren
sentirse como todos. (4)

C.- Es hermoso ensenarle a leer, eh ido con él
a sus primeras clases de natacién esa sonrisa
gue tiene no se le quita con nada, Estar en esta
Asociacion le ayuda a socializar y ser feliz. Es
muy bailarin eso si rapidito aprende (5). Yo le
brindo estimulacién para que logre mejorar y
ser como los demds chicos de la asociacidn. En
otros paises los jovenes con sindrome de Down
trabajan, alquilan departamentos y viven
solos, esa es mi expectativa de vida para mi
hermano algun dia, que viva en un mundo
donde los vean a todos igual, si tiene una
buena terapia logran superar todas sus
dificultades (3).

A. Es mi adoracion, mi mama trabaja no
puede cuidarlo. Nada mejor que yo
que soy su hermana para cuidarlo.
Sobre todo porque sufre de Asma vy
dificultades para leer.

B.En la asociacién hay jévenes que
trabajan y los tratan de manera
equitativa esto quieren, no sentirse
discapacitados.

C. Es hermoso compartir momentos de
aprendizaje con él, es muy habil para
el baile, natacion. En otros paises se
desarrollan de manera normal esa es
mi expectativa, que haya inclusién,
estos jovenes con la terapia adecuada
superan todas sus dificultades.
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DISCURSO IX

¢, Cual es la experiencia de vida que tiene con su Hijo?

Es algo inexplicable tener un hijo con este sindrome, este sindrome no viene
solo, viene con enfermedades y que tu hijo las supere te hace que te llenes de
orgullo de tener a un valiente campeon eso es lo que siento.

Cada dia vivido con mi hijo es una experiencia nueva, se me ha perdido en el
supermercado, ha sufrido bullying en la escuela como todo nifio, ha disfrutado
sus vacaciones, ha llorado, ha sido castigado.

Me ensefia a ser mama dia a dia, es mi bebé nunca se va a ir de mi lado, siempre
va a estar ahi y espero que Dios me de mucha vida para seguirlo viendo triunfar.

La experiencia mas grande es su talento en la pintura, pinta como los dioses, es
bailarin ahora esta practicando marinera a ver si me trae un trofeo, todos los dias
aprende algo nuevo es muy inteligente.
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Cuadro de Analisis Ideografico del Discurso IX

UNIDAD DE SIGNIFICADO

REDUCCION FENOMENOLOGICA

1.-  Esalgo inexplicable tener un hijo con este sindrome,
este sindrome no viene solo, viene con enfermedades y que
tu hijo las supere te hace que te llenes de orgullo de tener
a un valiente campedn eso es lo que siento.

2.- Cada dia vivido con mi hijo es una experiencia nueva,
se me ha perdido en el supermercado, ha sufrido bullying
en la escuela como todo nifio, ha disfrutado sus vacaciones,
ha llorado, ha sido castigado.

3.-
va a ir de mi lado, siempre va a estar ahi y espero que Dios
me de mucha vida para seguirlo viendo triunfar.

Me ensefa a ser mama dia a dia, es mi bebe nunca se

4.- La experiencia mas grande es su talento en la pintura,
pinta como los dioses, es bailarin ahora estd practicando
marinera a ver si me trae un trofeo, todos los dias aprende
algo nuevo es muy inteligente.

1.- Esalgoinexplicable tener un hijo con este sindrome,
este sindrome no viene solo, viene con enfermedades y que
tu hijo las supere hace que te sientas orgulloso.

2.- Cada dia vivido es una experiencia nueva, se me ha
perdido en el supermercado, ha sufrido bullying en la
escuela, ha disfrutado sus vacaciones, ha llorado, ha sido
castigado.

3.- Me ensefia a ser mama dia a dia, es mi bebe nunca se
va a ir de mi lado, siempre va a estar ahi y espero que Dios
me de mucha vida para verlo triunfar.

4.- Es talentoso con la pintura, es bailarin ahora esta
practicando marinera, todos los dias aprende algo nuevo es
muy inteligente.
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Analisis Ideografico: Discurso IX

La persona entrevistada refiere ser la cuidadora principal de su hijo y haber
pasado situaciones inexplicables debido a las enfermedades que sufre.

Estar orgullosa de pasar cada experiencia vivida con €l porque aprende a ser
mama dia a dia debido. Es feliz de verlo salir triunfante a pesar de obstaculos

fisicos como mentales.

Refiere que a pesar de existir la ley de la inclusion social en los colegios para
lograr una mejoria adicional a su hijo sufrié bullying por parte de los demas
estudiantes considerados “normales”. Y que a pesar de eso sale adelante dia a
dia.

Ama compartir sus habilidades como el gusto por la pintura y la danza.
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CUADRO DE CONVERGENCIAS DISCURSO IX

CONVERGENCIAS EN EL DISCURSO

UNIDADES DE SIGNIFICADO
INTERPRETADAS.

A.- Me ensefia a ser mama dia a dia, es mi
bebe nunca se va a ir de mi lado, siempre va a
estar ahi y espero que Dios me de mucha vida
para verlo triunfar. (3) Cada dia vivido es una
experiencia nueva, se me ha perdido en el
supermercado, ha sufrido bullying en la
escuela, ha disfrutado sus vacaciones, ha
llorado, ha sido castigado. (2)

B.- Es talentoso con la pintura, es bailarin
ahora esta practicando marinera, todos los
dias aprende algo nuevo es muy inteligente (1)

C.- Es algo inexplicables tener un hijo con este
sindrome, este sindrome no viene solo, viene
con enfermedades y que tu hijo las supere
hace que te sientas orgulloso. (4)

A.- Dios me bendijo al tenerlo a mi lado, cada
dia es una experiencia nueva, sufrié bullying en
la escuela, disfruta sus vacaciones, es un nino.

B.- Es talentoso en la pintura y el baile.

C.-
sindrome

Es inexplicable tener un hijo con este
debido a que superan sus
enfermedades y te sientes orgullosa de lo
valiente que es.
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CUADRO NOMOTETICO |

UNIDADES

DE

SIGNIFICADO
INTERPRETADAS

Vv

VI

\21

VIl

IX

Ella es una bendicion

1.- Senti
desesperacion,
tristeza; mis hijosy mi
esposo me dieron la
fuerza y me hicieron
ver que nunca voy a
estar sola, porque ella
nunca se va air de mi
lado, repetiria cada
cosa que eh pasado
con ella por ha sido lo
mejor. Es una
bendicion.

C1

C2

C3

2.- Verla salir de esa
operacibn me  dio
fuerza para luchar por
ella, es muy talentosa
baila todos los ritmos,
hace regalos manuales.

1nc

C1

C2

C3

C4

C5

C6

3.- Dios me bendijo al
tenerlo a mi lado, cada
dia es una experiencia
nueva, sufrio bullying
en la escuela, disfruta
Sus vacaciones, es un
nifo.

IXA

C1

C3

C4

C5

4 Es inexplicable tener
un hijo con este
sindrome debido a que
superan sus
enfermedades y te
sientes orgullosa de lo
valiente que es.

VB

C1

C5
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UNIDADES

DE

SIGNIFICADO
INTERPRETADAS

Vv

VI

\21

VIl

IX

Estado de salud

1.- Es mi adoracién,
mi mama trabaja no
puede cuidarlo.
Nada mejor que yo
gue soy su hermana
para cuidarlo. Sobre
todo porque sufre de
Asma y dificultades
para leer.

VIIA

C1

C2

C3

C4

2.- Estuvieron
internados presentan
soplo, es dificil
llevarlos a sus
controles y comprar
su medicina debido a
gue son delicados con
su salud.

VIIC

C1

C2

C3

C4

C5

C6

Cc7

3.- Tiene
problemas
gastrointestinales ,

VC

C1

C3

C4

C5

C6

Cc7

4 Es inexplicable
tener un hijo con
este sindrome
debido a gue
superan sus
enfermedades y te
sientes orgullosa de
lo valiente que es.

IXA

C1

C2

C3

5.- Nacio con
problemas

cardiacos y
prematuro los
doctores dijeron que
no sobreviviria, me
sentia mal, todos los

11B

C1

Cc2
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dias pedi a Dios que
lo cure.

6.- pase sola todo el
proceso de
recuperacion debido
a que nacio con

problemas

cardiacos y

problemas

intestinales, la | 111B Cl C2 C3
familia de mi esposo

y mi esposo me

abandonaron

porque mi hija tenia

sindrome de down

7.- Nacié enfermo

con problemas

cardiacos, son | A

muchas las

experiencias, sufria C1 C2 C3|C4 |C5
discriminacion en

las calles.

8.- Mi hijo nacié

enfermo del

corazon, estuvo

internado desde que

nacié, no sabia que | IVA Cl|C2|C3 |C4 C5

tenia sindrome de
Down

CUADRO NOMOTETICO Il
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UNIDADES
DE

SIGNIFICADO
INTERPRETADAS

Vv

VI

\21

VIl

IX

Sufrieron
discriminacion

1.-Unadelas muchas
experiencias malas
es la discriminacion
gue ellos sufren, los
aflos anteriores era
mas estos afios ha
disminuido

C1

C2

C3

C4

C5

2.- Pasamos muchas
situaciones de
discriminacion, ahora
ya no tanto como
antes, se burlaban y
maltrataban en la calle.
Ahora hace su vida
normal, estos nifios
son muy traviesos.

1D

C1

C2

C3

C4

C5

C6

Cc7

3.- Nacié enfermo con
problemas cardiacos,
son muchas las
experiencias, sufria
discriminacion en las
calles.

IVA

C1

C3

C4

C5

C5

4 Sufrié
discriminacién, ya no
como antes, hasta los
policias lo
discriminaban

VD

C1

C3

C4

C5

5.- No pensé tener 2
hijos con Sd de Down,
algunas personas lo
ven feo, no me cuide
en mi embarazo por

VIIA

C1

C2

C3
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eso creo que salieron
con esta afeccion.

6.- Dios me bendijo al
tenerlo a mi lado, cada
dia es una experiencia
nueva, sufrio bullying
en la escuela, disfruta
Sus vacaciones, es un
nifo.

IXC | C1

C2

C3

C4

C5

CUADRO NOMOTETICO i
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CUADRO NOMOTETICO IV

UNIDADES

DE

SIGNIFICADO
INTERPRETADAS

Vv

VI

\21

VIl

IX

Con muchas
habilidades

1.- Son muy habiles,
aprenden con facilidad
las cosas manuales, es
lo mejor que me pudo
pasar.

1Hc

C1

C2

c4

C5

2.- Verla salir de esa
operacion me  dio
fuerza para luchar por
ella, es muy talentosa
baila todos los ritmos,
hace regalos manuales.

1c

C1

C2

C3

C4

C5

C6

3.-Es talentoso en la
pintura y el baile.

IXC

C1

C2

C3

C4

C5

C6

3.- Cuando
escuchaba musica
bailaba hasta que un
dio una profesora le dio
una beca y ha obtenido
méritos en el concurso
de marinera y mas,

1nc

C2

C3

C4

C5

4.- Hace muchas
travesuras, es muy
conocido por su
manera de ser
amigable, tiene la
habilidad de bailar por
eso es campebn de
marinera tiene muchos
logros por €so
iniciamos la asociacién
para ayudar a todas las
personas que tienen un
niio con sindrome de

IvC

C1

C2

C3

C6
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down y pasan todo lo
que ya pase

5.- No sabia cémo
educarlo, ahora esta en
un taller de arte, es muy
talentoso, Tiene
dificultades para hablar.
Tiene  enfermedades
gastrointestinales.

VE

C1

C3

C4

C6

6.- Es hermoso
compartir momentos de
aprendizaje con él, es
muy hébil para el baile,
natacion. En  otros
paises se desarrollan
de manera normal esa
es mi expectativa, que
haya inclusion, estos
jovenes con la terapia
adecuada superan
todas sus dificultades.

Vil

C1

C2

C3
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UNIDADES

DE

SIGNIFICADO
INTERPRETADAS

Vv

VI

\21

VIl

IX

Desesperacion,
Angustia, Miedo,
Abandono.

1.- Senti
desesperacion,
tristeza; mis hijos y
mi esposo me dieron
la fuerza y me
hicieron ver que
nunca voy a estar
sola, porque ella
nuncasevaairdemi
lado, repetiria cada
cosa que eh pasado
con ellapor hasidolo
mejor. Es una
bendicion.

C1

C2

C3

C4

C5

2.- Me ensefio a ser
mama, no quise tener
mas hijos primero por
miedo a que también
tengas sindrome de
Down.

1A

C1

C2

C3

c4

3.- Tengo 4 hijos,
cuando nacié, mi
€esposo gueria
abandonarlo porque
tenia sindrome de
Down, pero un hijo es
un hijo, empecé a
vender gelatinas para
obtener dinero y son
su sonrisa me daba
las ganas para seguir
adelante.

VB

C1
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4 Me sentia sola
COMO SOy una persona
mayor no pensé queda
embarazada, aprendi a
ser mama canguro, fue
una experiencia que
jamas pensé pasar.

11B

C1

C2

C3

C4

C5

5.- Soy huérfana'y me
hice cargo de mis 3
hrnos, mi papa
practicamente nos
abandond al saber que
mi hrno tenia sindrome
de down pero cumplia
con el dinero, por mas
de eso nunca le guardo
rencor y lo trata con
carifio, para estos
ninos nunca nadie
puede ser malo, por
esta razon ya le han
robado y aun asi confia
en la bondad de las
personas.

VA

C1

C2

C3

C4

6.- Era muy
sobreprotectora, tenia
miedo que le pase
algo, mi esposo lo hizo
independiente, le
ensefiamos a ir en
micro y volver en
micro, salir a comprar.

VIC

C1

C2

C3

c4

C5

C6

CUADRO NOMOTETICO V
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UNIDADES
DE

SIGNIFICADO
INTERPRETADAS

Vi

Vi

VIl

Experiencias.

1.- Experiencias tengo
muchisimas, tanto
buenas y malas, hace
muchas  travesuras,
baila marinera, las
mamas quieren que
sus pequefias sean
como mi hija cuando
tengan su edad.

C1

Cc2

C3

ca

C5

C6

2.- Hace muchas
travesuras, es muy
conocido por su
manera de ser
amigable, tiene la
habilidad de bailar por
eso es campebn de
marinera tiene muchos
logros.

VE

C1

C2

C3

C4

C5

3.- Tengo muchas
experiencias, mi
esposa fallecié y crio a
mi cufiado con
sindrome de Down es
noble, amable,
amoroso

VIA

C1

C2

4 En la asociacion
hay jévenes que tienen
la  experiencia de
trabajar y los tratan de
manera equitativa esto
qguieren, no sentirse
discapacitados.

VIIIB

C1

C2

C3

C4

C5
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5.- Experiencias hay
muchas, buenas vy
malas a veces da
cOlera como cualquier
hijo, hace travesuras
Una de las muchas
experiencias malas es
la discriminacion que
ellos sufren, los afios
anteriores era mas
estos afios ha
disminuido.

Cl|C2|C3 |[C4 |C5

C6

C7

C8

C9

CUADRO NOMOTETICO VI
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V.- Aporte Final de Fendmeno de Estudio:

En un andlisis general permitié develar el fenémeno de estudio experiencias del
cuidador principal de la persona con sindrome de Down del cual nos permite
comprender de manera inter subjetiva como las madres, hermanas, nanas, 0
personas encargadas del cuidado de una persona con sindrome de Down
atribuyen caracteristicas al cuidado que brinda y expresan sus sentimientos,

percepcion, limitaciones.

En el caso de las madres o cuidadores principales de estas personas sus
experiencias son Unicas y permite el aprendizaje y desarrollo integral respecto al

fendmeno de estudio.

El analisis nomotético representa lo esencial del fenomeno a través de
convergencias y divergencias de las unidades de significado que en su conjunto

develan la estructura esencial de estas experiencias.

El analisis requiere de reflexion, analisis critico de la mano en este proceso
intersubjetivo entre la investigacion y los cuidadores con las personas con

sindrome de Down a las que brindan cuidado.

En el cuadro nomotético la primera columna vertical se encuentre la esencia de
las unidades de significado de los 9 discursos los cuales han sido transcritos

previamente organizandolos, agrupandolos y enumerandolos del 1 al 30.

La segunda columna numerada con * corresponde al origen de la unidad de
significado por ejemplo la Unidad 1 muestra en esa columna la identificacién A
esto significa que esta unidad proviene del discurso 1 unidad de significado A en
la misma fila se encuentra enumerados los discursos del | al IX en el cuadro de
la parte inferior se anotan las convergencias indicadas por la letra C seguida de

un numero que indica la unidad de significado convergencia.
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ES UNA BENDICION:

A través de la investigacion realizada, pude observar el amor que tienen por sus
hijos, hermanos, cufiados a pesar de tener dificultades econdémicas, educativas
y por no tener personas que les brinden su apoyo,

Al mismo tiempo observar que si estos cuidadores no saben algo llaman
inmediatamente al doctor de la asociacién o a las madres para que les brinde
consejo de que hacer en el caso de algo que no sepan hacer o tengan dudad
todo para brindar el mejor cuidado a sus personas queridas.

La bendicién, es una expresion de un deseo que se dirige a una persona por
interseccion de Dios y que, a través de la propia expresion, se concreta. Esto
quiere decir que, al mismo tiempo en que se pronuncia la bendicion, se realiza
la accion de bendecir. También se dice que es una bendicién es aquello que

tiene que obtener por intermedio divino mediante la voluntad de una persona.

En religion es un acto de bendecir y formula o palabras con que se bendice.
BENDECIR tiene que ver con decir bien o el buen decir, asi como "Maldecir"
viene de "decir mal" o "hablar mal de alguien” no sélo desearle mal... Al juntar
el significado de las palabras hebrea y griega, podemos apreciar la profundidad
del significado de la palabra "Bendicidon" o la accidn de bendecir ésta comprende
el "habla" y el "ungir o tocar" para transferir el favor de Dios prosperidad,

proteccion.*®

Para todos los cuidadores principales estas personas son lo mejor que les pudo
pasar, una bendicion de Dios, y que solo él sabra por qué les mando esta gran

compafiia y alegria como mencionan en los discursos.
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ESTADO DE SALUD:

En el presente estudio se pudo observar, e investigar que todos los integrantes
de la asociacion debido a su afeccién genética presentan problemas en el estado
de salud, y esto es un poco dificil inquietante, y de mucha angustia para los
cuidadores debido a que en este proceso de enfermedad es la fase que
atraviesan los seres vivos cuando padecen una afeccion que atenta contra su
bienestar al modificar su condicion ontolégica de salud. Esta situacion puede
desencadenarse por multiples razones Debido a que esta fase situacional rompe
la armonia en los cuidadores principales ya que deseen lo mejor para sus

protegidos.

La salud, segun Georges Canguilhem, no es mas que este superavit de recursos
gue permite al ser vivo responder a las infidelidades del medio ambiente. Gozar
de buena salud, dice, es poder abusar impunemente de la propia salud. La
enfermedad y la muerte sobrevienen cuando no queda margen y las exigencias

del medio cambian o0 aumentan

La salud es un estado de funcionamiento fisiolégico y psicolégico efectivo y total;
tiene un significado tanto relativo como absoluto, que varia a través del tiempo y
del espacio, asi en el individuo como en el grupo; es el resultado de la
combinacién de muchas fuerzas, intrinsecas y extrinsecas, heredadas y
adquiridas, individuales y colectivas, publicas y privadas, médicas, ambientales
y sociales, y esta condicionada por la cultura y la economia, por la ley y el

gobierno.

En el caso de nuestra investigacion presentan diversas enfermedades debido a
gue son una afecciéon congénita, una alteracion genética en el cromosoma 21,
desencadenando que no todos los 6rganos se desarrollen de la misma manera,

debido a que habra un retraso, deterioro precoz o falta de algun érgano.

Atravesando por situaciones hospitalarias procediendo a ser pacientes, a

travesando por operaciones, tratamientos médicos, consultas, etc.
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SUFRIERON DISCRIMINACION:

Se puede definir discriminacién como la situacion en la que una persona o varias
es tratada por la sociedad de manera desfavorable a causa de pertenecer
generalmente a una distinta categoria social, racial, religiosa, tener una

discapacidad o sexual.

Los fil6sofos han buscado la armonia, pues para llegar a ella debemos aceptar
lo diferente, para poder entablar una relacion pacifica entre la sociedad, pues
todos somos parte de ella.

La ética abarca el estudio de la moral, la virtud, el deber, la felicidad y el buen
vivir. Pues en este sentido vemos que la felicidad no se puede alcanzar si existe
la discriminacion, pues las victimas de ella no podran ser totalmente felices hasta

gue dejen de sefalarlas, muchas veces, como aberraciones anormales.

La sociedad por miedo y por falta de educacion discriminan a las personas con
sindrome de Down los cuidadores principales cuentan todo las que les dicen por
eso deben estar atentos de sus nifios debido a que por lo que son muy amorosos

sufren mucho cuando sufren este tipo de maltrato.

También descubrimos que la discriminacion en nuestra ciudad ha disminuido
segun lo que refieren los cuidadores debido a que nos informaron que antes

hasta por parte de las autoridades, personal de salud recibian maltrato.

El tema de la inclusidén social ayuda mucho en esta época con la publicidad y
mas que todo con el apoyo de las grandes empresas que contratan a las
personas con habilidades diferentes, demostrando a la sociedad que son
personas que pueden desenvolverse en nuestro mundo como cualquier otra, con
pequefas diferencias pero con un mismo objetivo en comun llegar a la

realizacion propia.
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CON MUCHAS HABILIDADES:

Proviene del término latino habilitas y hace referencia a la mana, el talento, la
pericia o la aptitud para desarrollar alguna tarea. La persona hébil, por lo tanto,
logra realizar algo con éxito gracias a su destreza. En otras palabras, la habilidad
es un cierto nivel de competencia de un sujeto para cumplir con una meta
especifica cabe destacar que la habilidad puede ser una aptitud innata es decir,
transmitida por la via genética o desarrollada y adquirida mediante el

entrenamiento y la practica

En el caso de nuestro fendmeno de estudio se pudo observar que las personas
con sindrome de Down a pesar de tener un déficit cognitivo pueden lograr a
desarrollar habilidades innatas como el baile que sin que les ensefien logran
tener ese don, y con la practica logran perfeccionarlo. Asi mismo con las

habilidades manuales que han sido adquiridas con entrenamiento y destreza.
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DESESPERACION, ANGUSTIA, ABANDONO, SOLEDAD.:

Segun ANDRE COMTE SPONVILLE. La desesperacién y angustia son un miedo
vago o indeterminado, sin objeto real o actual, lo que lo vuelve tanto mas sobre
acogedor porgque tampoco a falta de un peligro efectivo que combatir o huir de
aqui viene la pregunta ¢como vencer a la nada? ¢Cdmo escapar de lo que no
es? Es un miedo intempestivo e invasor que nos asfixia en el latin significa

apretar, estrangular, el cuerpo enloquece, el alma se ahoga
Entre el temor y la angustia el limite es muy incierto aproximado y fluctuante.

Psicologicamente la angustia refiere la mayoria de las veces al fututo se
encuentra en relacion con la espera segun Freud, Eso es lo que la vuelve tan

dificil de vencer.

Filosoficamente la angustia es el sentimiento de la nada sin objeto que rompe

limites.

Los cuidadores principales revelan que no sabian como cuidar, tenian miedo,
sentian desesperacion y se sentia solos debido a que muchos los hacian de lado
por la afeccion que presentaban las personas con sindrome de Down en este
proceso varios quedaron solo, viudos, abandonados pero ni eso pudo evitar que

puedan brindar el mejor de sus cuidados sus personas queridas.
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EXPERIENCIAS:

Los elementos basicos que forman el conocimiento humano son las sensaciones
pues nuestro conocimiento comienza con la experiencia o percepcion de la
realidad y termina en la experiencia o percepcion. Esto ultimo quiere decir que
s6lo podremos conocer aquello que se muestre en nuestra experiencia, no lo
gue esté mas alla de ella. Todos los empiristas aceptaron la primera tesis citada
mas arriba: no existe en nuestra mente un conocimiento del mundo anterior al
trato o experiencia que tenemos de él, la mente es como un papel en blanco; de
este modo negaron el innatismo en el conocimiento lo contrario precisamente del

racionalismo.

Locke acept6 la posibilidad de alcanzar realidades que estan mas alla de la
experiencia, tanto las relativas al alma y Dios como las relativas a la existencia
del mundo material. Hume fue el filosofo mas coherente al mostrar que si
aceptamos el valor de la experiencia como criterio de verdad aprenderemos a
llevar nuestra vida a otro nivel debido a que no cometeremos los considerados

errores gracias a las experiencias vividas.

Mediante las experiencias nuestros cuidadores principales lograron obtener los
conocimientos para cuidar, esto fue dado por cada una de las vivencias tanto

buenas y malas, para asi saber que no se debe hacer y que si.

A pesar de todo esto los cuidadores principales de las personas con sindrome
de Down consideran toda experiencia vivida en este tiempo como satisfactoria
para su desarrollo en esta sociedad y que todo esta dado por un motivo que con

el tiempo llegaran a saber por qué pasaron cada una de estas situaciones.
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Con la presente investigacién llego a las siguientes Consideraciones
Finales.

e Las personas con sindrome de Down tienen cuidadores principales que

no siempre son sus padres o familiares directos y los cuales les brindan

el mismo amor y cuidado como si fueran su propia sangre.

e Los cuidadores principales se capacitan y piden ayuda a la asociacion a

la cual pertenecen para brindarles el mejor cuidado a sus protegidos con

el fin de seguir haciendo todo lo mejor por ellos.

e Los cuidadores principales tienen la esperanza de que el mundo y la

sociedad siga cambiando para que puedan auto realizarse y demuestren

las personas con sindrome de Down todo lo que pueden hacer.

e Las personas con sindrome de Down tienen muchas habilidades y con

una buena terapia fisica pueden lograr hablar claramente,

independientes, sumar, leer, ir de compras al supermercado.

e Las personas con sindrome de Down tienen problemas de salud debido a

su afeccion genética y debe tener unos cuidados especiales al mismo

tiempo controles frecuentes para verificar su estado de salud.

e Las personas con sindrome de Down son las personas mas amorosas,

nobles y puras de corazoén.

e Los cuidares principales de las personas con sindrome de Down ven a

sus tutelados como una bendicion, A través de la investigacion realizada,

pude observar el amor que tienen por sus hijos, hermanos, cufiados a

pesar de tener dificultades econdmicas, educativas y por no tener

personas que les brinden su apoyo.

e Las personas con sindrome de Down tienen un estado de salud, En el

presente estudio se pudo observar, e investigar que todos los integrantes

de la asociacién debido a su afeccion genética presentan problemas en el

estado de salud, y esto es un poco dificil inquietante, y de mucha angustia

para los cuidadores debido a que en este proceso de enfermedad es la

fase que atraviesan los seres vivos cuando padecen una afeccion que

atenta contra su bienestar al modificar su condicién ontoldgica de salud.
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Esta situacion puede desencadenarse por multiples razones Debido a que
esta fase situacional rompe la armonia en los cuidadores principales ya
gue deseen lo mejor para sus protegidos.

La sociedad por miedo y por falta de educacion discriminan a las personas
con sindrome de Down los cuidadores principales cuentan todo lo que les
dicen por eso deben estar atentos a sus nifios. También descubrimos que
la discriminacién en nuestra ciudad ha disminuido segun lo que refieren
los cuidadores debido a que nos informaron que antes hasta por parte de
las autoridades, personal de salud recibian maltrato.

En el caso de nuestro fendmeno de estudio se pudo observar que las
personas con sindrome de Down a pesar de tener un déficit cognitivo
pueden lograr a desarrollar habilidades innatas como el baile que sin que
les ensefien logran tener ese don, y con la practica logran perfeccionarlo.
Asi mismo con las habilidades manuales que han sido adquiridas con
entrenamiento y destreza.

Los cuidadores principales revelaron que no sabian como cuidar, tenian
miedo, sentian desesperacion y se sentia solos debido a que muchos los
hacian de lado por la afeccion que presentaban las personas con
sindrome de Down en este proceso varios quedaron solo, viudos,
abandonados pero ni eso pudo evitar que puedan brindar el mejor de sus
cuidados sus personas queridas.

Mediante las experiencias nuestros cuidadores principales lograron
obtener los conocimientos para cuidar, esto fue dado por cada una de las
vivencias tanto buenas y malas. A pesar de todo esto los cuidadores
principales de las personas con sindrome de Down consideran toda
experiencia vivida en este tiempo como satisfactoria para su desarrollo en

esta sociedad y que todo esta dado por un motivo.
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VIl.- RECOMENDACIONES

e Como personal de salud debemos trabajar con las personas con
discapacidad debido a que necesitan mucho de cémo mejorar sus estilos
de vida.

e Capacitar cada tiempo a los familiares de esta asociacién para que sigan
brindando el mejor de los cuidados.
e Involucrarnos como profesionales de la salud en la persona antes de la

enfermedad y no cuando ya esté enferma.

e Realizar campafas meédicas a las personas con habilidades diferentes
para poder tener en cuenta su estado de salud.

e Realizar campafas de autoestima para evitar depresion por la
discriminacion que aun sufren las personas con sindrome de Down.
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