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RESUMEN

El presente estudio tuvo como objetivo describir las vivencias subjetivas de las madres
que tienen hijos con Discapacidad Intelectual (DI) de Lima Metropolitana. Para ello, se
realiz6 una investigacion cualitativa de disefio fenomenologico, a través de entrevistas
semiestructuradas a 10 madres solteras y/o con pareja que tienen hijos con DI. Asi mismo,
se realizo un andlisis de contenido tematico a través del Software ATLAS.ti 9. En relacion
a los resultados, se identificaron tres dimensiones asociadas a la vivencia subjetiva de las
madres que tienen hijos con DI, estas son: Cognitiva, Emocional y Social, a partir de las
cuales se desagregan también sus respectivas tematicas. La tesis concluye que la vivencia
subjetiva de la madre con un hijo con DI es una experiencia dificil y compleja, siendo asi
que las madres solteras que tienen un hijo con DI experimentan un indice mayor de
sentimientos de tristeza, preocupacion y frustracion en comparacion con otras madres que
tienen pareja. Asi también, algunas de las madres expresaron gque en sus vidas cotidianas
experimentaron criticas, burlas y comentarios por el hecho de tener a su nifio con DI. En

consecuencia, las madres se sienten emocionalmente ain mas sensibles y fragiles.

Palabras Clave: Vivencias subjetivas, Discapacidad Intelectual, Maternidad



ABSTRACT

The present study is to understand the subjective experiences of mothers who have a child
with Intellectual Disability (ID) in Metropolitan Lima. For this, a qualitative research was
carried of phenomenological design, through semi-structured interviews with 10 single
mothers and/or with a partner who have a child with ID. Besides, a thematic content
analysis was carried out through the ATLAS.ti 9 Software. In relation to the results, we
indentify three dimensions associated with the subjective experience of mothers who have
a child with ID, wich are: Cognitive, Emotional and Social, from which their respective
themes are also disaggregated. The thesis suggest that the subjective experience of the
mother who has a child with ID is a difficult and complex experience, being so that single
mothers who have a child with 1D experience a higher rate of feelings of sadness, worry
and frustration compared to other mothers who have a partner. Additonaly, some af the
mothers expressed that in their daily lives they experienced criticism and humiliation for
having a child with ID. Consequently, mothers feel emotionally even more sensitive and
fragile.

Keywords: Subjective experiences, Intellectual disability, Maternity
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INTRODUCCION

El nacimiento de un hijo implica cambios en la dindmica familiar, mas aln cuando
el hijo nace con Discapacidad Intelectual (DI) (Villavicencio y Lopez, 2019). Este
concepto se define como la adquisicion lenta e incompleta de las habilidades cognitivas,
motoras, sociales y de lenguaje durante el desarrollo humano, lo cual implica dificultades
para comprender, aprender y recordar la informaciéon nueva (Ke y Liu, 2017). Esta
condicion representa para la familia una serie de demandas y necesidades que requiere
atencidn permanente, puesto que una persona con DI necesita cuidados para desarrollar
sus actividades debido a sus deficiencias en las funciones intelectuales y en la conducta
adaptativa. Ello delimita su funcionamiento y su calidad ‘de vida e implica una
dependencia de cuidado a lo largo de su vida (Hernandez, 2019).

En este sentido, Hernandez (2019) evidencia que debido a la imposicion
tradicional, generalmente, las madres se ven obligadas a asumir el rol del cuidador
principal. Por lo tanto, la maternidad es entendida como la obligacion moral que parte del
supuesto deseo de cuidar a su hijo por el amor que sienten hacia ellos y por un supuesto
deseo de cumplir con la voluntad de Dios. Por su parte, Barrientos y Vera (2013) afirman
que las madres de hijos con DI presentan desafios y necesidades en multiples niveles,
tales como la bdsqueda de ayuda e interaccidn con los profesionales especializados en
este tema.

Ademas, a nivel social, Fourie (2010) sefiala que los padres de familia de hijos
con discapacidad perciben que los comentarios negativos del entorno generan altos
niveles de estrés en la familia y, a su vez, afecta a la percepcidn que tiene el nifio sobre si
mismo. El efecto que esto produce es que los padres evitan participar en reuniones
sociales.

Ante esta situacion, los procesos individuales y familiares son diferentes al
afrontar la discapacidad. Asi, Villavicencio, Chuncho y Fernandez (2017) explican que

cada integrante de la familia reacciona de diferente manera segun sus saberes, prejuicios
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y creencias. Por lo tanto, aceptar la discapacidad como parte de la historia personal
depende de las actitudes y conocimientos previos sobre el tema.

Asi mismo, la crianza de un hijo con DI esta influenciada por la presencia de dos
cényuges, y en la mayoria de los casos no todas las madres cuentan con el apoyo de su
pareja. Al respecto, Villavicencio y Lopez (2019) sefialan lo siguiente: las madres solteras
con la responsabilidad de un hijo con DI afrontan una doble realidad: la discapacidad del
hijo y el hecho de no contar con el apoyo de una pareja. En consecuencia, la experiencia
es emocionalmente dificil y el estrés se manifiesta en un nivel mayor, situacion que esta
relacionada con las diversas preocupaciones y demandas de atencion de sus hijos.
Mientras tanto, las madres con pareja muestran menores indices de estrés por la crianza
y el cuidado de los nifios/as con discapacidad, ya que existe un apoyo mutuo a nivel
emocional y econémico (en la mayoria de los casos).

También, Jeans, Santos, Laxman, McBride y Dyer (2013) evidencian que las
madres que tienen hijos con Trastorno Espectro Autista (TEA) que se encuentran entre
las edades que van de 9 meses a 4 afios, presentan una incidencia significativamente
mayor de sintomas depresivos y estrés en comparacion de madres con hijos sin
discapacidad. Por su parte, Villavicencio y Ldpez (2019) encontraron que las
progenitoras de hijos con discapacidades exhiben mayores indices de sintomas depresivos
y tienen mayor riesgo de padecer depresion clinica en comparacion con otras cuidadoras.
Puesto que esta transicion de ser madre implica cambios en la vida cotidiana de los
progenitores, ya que en esta etapa surgen nuevas responsabilidades y ocupaciones, tales
como la maternidad y paternidad que implican cambios en los aspectos emocionales,
cognoscitivos, actitudinales y la responsabilidad con respecto a los hijos.

La Discapacidad Intelectual, a nivel mundial, es una situacion frecuente con
mayor impacto en el funcionamiento individual y se estima que afecta a entreun 1 %y
4% de la poblacion en el mundo. En paises de Latinoamérica, los diversos estudios
sefialan el aumento de ésta prevalencia hasta cuatro veces mas, por su relacion con
factores como la desnutricion, los problemas prenatales, perinatales o posnatales,
complicaciones obstétricas, pobreza y entre otros (Cuesta, De la fuente y Ortega, 2019).

En Per(, en los pocos estudios que se encontro en referente a la Discapacidad
Intelectual, CONADIS (2021) a través de la sistematizacion de los estudios que se
realizaron de la discapacidad producidos entre 2010 a 2020, demuestra que las
investigaciones especializadas en turno al tema estan en un proceso inicial y queda una

tarea pendiente. De este modo, evidencian que la situacion social de las personas con
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discapacidad es preocupante, ya que las investigaciones desde la sociologia, antropologia
y economia reportan la existencia de barreras actitudinales y del entorno con las que
tienen que lidiar permanentemente las personas en discapacidad, tales como estigmas,
privaciones, violencia y discriminacion, mas aun cuando son mujeres. Asi mismo, este
mismo desafio ocurre con mayor frecuencia en los aspectos de educacion, sector salud,
laboral.

Asi, Arellano y Peralta (2015) sefiala que la vivencia de un hijo con DI tiene un
impacto considerable y conlleva demandas elevadas para los integrantes de la familia. En
consecuencia, los padres de familia requieren de servicios y apoyos profesionales
especializados en el tema. Por lo tanto, merecen ser escuchadas, acogidas y a partir de sus
necesidades plantear nuevos modelos de intervencion. De la misma manera, a los padres
de familia y principalmente, a las madres les resulta dificil adaptarse a este escenario
nuevo y desconocido de tener un hijo con DI. Al respecto, se considera que la mayoria de
las familias que cuentan con un integrante con alguna discapacidad se convierte en una
poblacién vulnerable y de riesgo, y por tanto existe una mayor afectacion a nivel de salud
mental en ellos, tal como sefiala Villavicencio y Lopez (2019).

Por tal motivo, en este estudio lo que se pretende hacer hincapié es conocer como
las madres de hijos con Discapacidad Intelectual construyen, significan sus experiencias
en torno a esta situacion y el sentido que tiene para ellas tener un hijo con estas
caracteristicas; y una forma de aproximarse a ello, es desde las vivencias subjetivas.
Dicho término hace referencia al modo como el sujeto vive, siente, construye, interpreta,
comprende su experiencia personal y se relaciona emocionalmente con un acontecimiento
determinado (Vigotsky, 1993).Asi también, bajo esta mirada de la vivencia, se propone
un abordaje de las madres de hijos con DI como sujetos de experiencia, es decir como
seres construidos en y a través de las experiencias, de las vivencias que les llena de
contenido y de los sentidos que las organizan. Por lo que, desde esta perspectiva se
pretende analizar el término de la vivencia, ya que de esta forma las participantes del
estudio no son solo sujetos de opinidn, de aprendizaje, de socializacion, sino son producto
de sus experiencias. Dicho ello, la vivencia hace referencia a la capacidad que tienen las
personas de re-construir significados, ya sea narrando su experiencia o poniéndola en
accion, es decir, que se colocan desde la dimension subjetiva (Guzman y Saucedo, 2015).

En esta linea, abordar la presente investigacion es relevante en términos teoricos,
puesto que permitird escuchar las vivencias de las madres de hijo con DI. Esto con el fin

de comprender su realidad, sin ninguna pretension de juicio o valoracion al respecto y
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desde alli ampliar el conocimiento partiendo de la voz propia de las madres con el objetivo
de visibilizar las vivencias, interpretarlas y teorizarlas (Manjarres, Ledn, Marinez, y
Gaitan, 2013).

Tomando en cuenta lo sefialado, la presente investigacion se plantea ;Como son
las vivencias subjetivas de las madres que tienen hijos con Discapacidad Intelectual de

Lima Metropolitana?
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CAPITULO I: REVISION Y FUNDAMENTACION TEORICA

1.1. Vivencia subjetiva

El concepto de vivencias para la presente investigacion se abordara desde el
enfoque historico-cultural, puesto que a través de este marco tedrico se conocera a
profundidad como es la vivencia subjetiva de la madre que cuenta con la responsabilidad
del hijo de Discapacidad Intelectual, es decir, cuales son los significados que conciben y
como es la experiencia que ellas viven este nuevo escenario de tener un hijo con
necesidades diferentes.

De esta manera, tomando en cuenta el contexto tedrico de la psicologia cultural,
Vigotsky (1993) conceptualiza el término vivencia desde una perspectiva sistémica e
integral “enlazando emocidn-cognitivo y sujeto-situacion-historia y contexto” (p. 2). Por
ende, constituye el andlisis entre la unidad de la personalidad y del entorno, es decir, es
el intermedio entre la personalidad y el medio. Por tanto, revela lo que significa el
momento que vive el sujeto. Ademas, cada vivencia es personal y Unica (Del Cueto,
2015).

De la misma manera, Vigotsky (1993) sefiala que el caracter de la vivencia esta
determinada por como la persona otorga significados a las circunstancias que le rodean.
Entonces, es el modo de interpretar, valorar y juzgar la realidad en que se vive. Ello,
constituye la unidad de analisis de la conciencia, ya que expresa, a la vez, las
caracteristicas propias del organismo (sujeto) y las del contexto. En este sentido, Vigotsky
(1996) menciona en qué medida participan, en un momento determinado, todas las
propiedades del sujeto que se han formado a lo largo de su desarrollo, y de qué manera
vive la persona la relacion con su entorno inmediato.

Bajo esta mirada de las vivencias subjetivas, en el presente estudio se propone un

abordaje de las madres de hijos con DI como sujetos de experiencia; el cual significa la
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existencia de un sujeto como ser construido en y a través de las experiencias, de las
vivencias que les llena de contenidos y de los sentidos (Guzméan y Saucedo, 2015). Por
lo que, en este estudio, se busca conocer la manera particular como viven y sienten las
madres los acontecimientos de tener hijo con DI, y una de las formas de acercarse a este
fendmeno, penetrar en sus vivencias y totalidad de la persona es, a través del dialogo, en
este caso, las entrevistas donde las madres de hijo con DI manifiestan sus narraciones de
su vida desde una dimensién subjetiva.

En este sentido, Esteban (2008) demuestra que la vivencia no tiene un componente
reduccionista, es decir, no estd genéticamente determinada, tampoco no es algo instaurado
en el fondo de cuerpo o alma, ni es un artificio meramente cognitivo. De la misma manera,
Guzman y Saucedo (2015) insisten en no reducir la experiencia a los acontecimientos,
sino a lo que éstos significan e importan para las personas. Mas bien, la vivencia
constituye todas aquellas relaciones que la persona tiene con su medio, objetos, y
simbolos que nos rodean. Al respecto Dewey (1998) sefiala: “cuando experimentamos
algo, actuamos sobre ello, hacemos algo con ello, después sufrimos o padecemos las
consecuencias, hacemos algo a la cosa y luego ella nos hace algo” (p. 124). De este modo,
en este sufrir, la nocion de experiencia se abre a los afectos y a las emociones, lo que
indica que la dimension afectiva se produce a través de las interacciones con otros. Por lo
tanto, las experiencias son una construccion que se da en la interaccion entre lo practico,
intelectual y lo afectivo.

De este modo, Larrosa (2003, citado en Guzman y Saucedo, 2015) afirma que el
término de vivencia no puede pensarse desde una posesion cerrada, tampoco se puede
objetivizarla o cosificarla, “sino mas bien, se piensa como una categoria existencial, el
cual tiene que ver con una manera de habitar el mundo y pensar al sujeto, como sujeto de
la experiencia” (p, 1025). Entonces, es a través de la socializacion y de la realizacion de
actividades compartidas las personas incorporan y se apropian de estos conocimientos,
creencias o practicas. Al haberse apropiado de diversa manera, lo que exterioriza sera la
compresion de lo recibido segun el pautado cultural en el que se sitda, pero ya con un
matiz subjetivo y transformador (Dewey, 1998 y Erausquin, Sulle, Garcia, 2016).

En este sentido, Vigotsky (1993) sefiala que la vivencia es el modo como el sujeto
vive, construye significados, interpreta, comprende sus experiencias personales y se
relaciona emocionalmente con un acontecimiento determinado. Estas vivencias siempre
van acompariadas de un sentimiento que tienen significado propio cuando es

experimentada particularmente por el individuo en su vida cotidiana. De esta manera, la
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persona o colectivo que vivencia situaciones particulares, le da sentido y comprenden su
realidad desde sus experiencias (Reina, Lopez y Piraban, 2010).

Por su parte, Vidal (2011, citado en Ramirez, 2016) refiere que vivencia quiere
decir experiencia vivida por el sujeto. Segun Larrosa (2006, citado en Guzman y Saucedo,
2015) sus principales caracteristicas de la vivencia subjetiva son: se trata de algo
subjetivo, es decir, cada quien tiene la propia y no puede aprender de la experiencia del
otro; “es reflexiva en tanto que no se reduce a “lo que pasa”, a los sucesos y a los
acontecimientos, sino “lo que nos pasa” a cada uno de nosotros, a lo que cada uno vive y
a la manera como vive, de este modo las experiencias forman y transforman” (p, 1025).
Y, en el que el protagonista es el propio individuo. Por ende, las vivencias son singulares
y no pueden repetirse, constituyen un significado Gnico para quien las experimenta, lo
cual se deriva de la particularidad con que cada sujeto vive su cotidianidad.

Ademas, Reina, Lopez y Piraban (2010) sefialan que las vivencias cuentan con un
lugar y un tiempo determinado; lo que significa que las vivencias no se constituyen en un
solo momento de la vida, sino que abarca toda la historia del sujeto. Dicho de otro modo,
las personas o grupos construyen diariamente nuevos significados que a su vez son
cambiantes, ya que el sujeto estd en un constante descubrimiento de otros elementos que
previamente no se conocian. Por lo tanto, las vivencias tienen un caracter progresivo.

Al respecto, Guzman y Saucedo (2015) sefialan que, no toda vivencia llega a ser
significativa, es decir, comprendida, aceptada, negociada interiormente para la persona.
Dicho de otro modo, si la subjetividad del sujeto se pone en juego podra ignorar, olvidar,
cuestionar o rechazar con claridad lo que las demas personas quieren que acepte en su
interioridad, asi emerge una experiencia de rechazo significativa para la persona porque
no aporta sentido. Mientras tanto, para construir el lado significativo de la experiencia y
los que realmente importan, el sujeto entra en el terreno de la elaboracion de sentido y se
abre subjetivamente para aceptar, recrear y aprovechar lo que se recibe del exterior.
Asimismo, los mismos autores sefialan que el hilo conductor entre las vivencias y las
experiencias es el sentido, el cual entra como una manera de articular vivencia y
experiencia como elemento de motivacion, de guia de acciones y asi tenerlo en claro de
qué es eso que realmente vale la pena para el sujeto.

Por su parte, Esteban (2008) sefiala que, la vivencia estd sometida al cambio y
transformacion a través de las crisis o puntos de inflexion en nuestro modo de valorarnos
o0 de valorar la realidad. Por ejemplo; un divorcio, una migracion, un cambio de trabajo

pueden modificar nuestra percepcion de nosotros mismos y de la realidad. De esta
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manera, en la vivencia confluyen aspectos intelectuales, cognitivos, con aspectos
emocionales, afectivos y motivacionales. Por lo tanto, la cultura moldea y es moldeada
por la vivencia humana.

Cruzat, Aspillaga, Torres, Rodriguez, Diaz y Haemmerli (2010) en sus estudios
sobre las vivencias subjetivas asociadas a un trastorno alimentario, sefialan la vivencia
como una categoria que tiene también sus sub categorias: nivel cognitivo, nivel emocional
y nivel social. En primer lugar, el nivel cognitivo hace referencia al conocimiento que
tieneny los significados que las personas asignan a un determinado problema. En segundo
lugar, el nivel emocional tiene que ver con la coexistencia de emociones negativas y
positivas. Por un lado, las vivencias negativas hacen referencia a sentimientos de angustia
y desesperanza, vinculados a pensamientos de no poder controlar la situacion en que se
encuentran, percibiendo que esta sera cronica en sus vidas, y por otro lado, las vivencias
positivas hacen referencia a emociones que permiten alivio, tranquilidad y placer.
Finalmente, en el tercer punto tenemos el nivel social, lo cual esta asociado a la existencia
de una fuerte preocupacion respecto a como son percibidas por los demas.

Asi también, Fleer (2017 citado en Reina, Lépez y Piraban, 2010) sefiala que, la
“vivencia es una herramienta conceptual para analizar la influencia del medio o entorno
sociocultural, pero no en “el individuo” en si, sino en el proceso de desarrollo de los
individuos” (p. 48). Dicho de otro modo; la vivencia representa la unidad minima del
todo, la unidad organica de la personalidad y el medio social y esto como se presenta en
el proceso de desarrollo. Por su parte, Bozhovich (2008, citado en Gonzales, 2019),
colaborador y aprendiz de Vigotsky, afirma que, “la vivencia es como un nodo donde las
variadas influencias de diferentes circunstancias externas e internas se unen” (p. 50).

Por tanto, como se ha visto en los parrafos precedentes, la unidad de analisis en la
psicologia cultural es la vivencia, sentido, significado, experiencia, es decir, el como la
persona valora, interpreta, juzga, percibe aquello que sucede y que le rodea. En este
sentido, la vivencia como una variable importante en la presente investigacion ayudara a
comprender, de manera detallada, las vivencias subjetivas de las madres que tienen un
hijo con DI, es decir, los significados, las valoraciones, los sentidos y las interpretaciones

que asignan las madres a este momento Unico de sus vidas.

1.2. Discapacidad Intelectual
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El concepto de la Discapacidad Intelectual (DI) ha sufrido grandes
transformaciones a nivel conceptual a lo largo de los afios. Dicho término estéa siendo
cada vez mas utilizado en lugar de retraso mental (Cuesta, Fuente y Ortega, 2019). Al
respecto, Tenorio, Arroyo, Bunster y Rosas (2013) sefialan que histéricamente se
utilizaron términos peyorativos, tales como: idiotez, subnormalidad, retardo mental o
retraso mental para nombrar las alteraciones del desarrollo intelectual de la persona. No
obstante, en la actualidad, estos términos son considerados como errados, ofensivos y
discriminatorios, y que ademas de generar sesgos son poco explicativos para comprender
la condicion del sujeto.

Al respecto, la postura actual en que se sustenta el marco teérico de la DI es el
enfoque socio-ecolégico y multidimensional. Segun el cual, las dificultades no estan
alojadas en el sujeto ni son permanentes, sino que son resultado de la interaccién entre la
persona y el ambiente en que se vive. Por tanto, algunas funciones deficientes de las
personas en esta condicion se pueden mejorar de manera gradual (Verdugo y Schalock,
2010).

Ademas, Arévalo, Becerra, Cafon, Guevara, Mantilla, Marquez y Pérez (2018)
sefialan que a partir de 1992 las definiciones méas conocidas de la DI empezaron a emerger
bajo las propuestas de la Asociacion Americana sobre Discapacidad Intelectual y del
Desarrollo (AAIDD). Dicha propuesta, descarta la perspectiva del paradigma tradicional
reduccionista en tildar al sujeto de retraso mental permanente y en la excesiva aplicacion
de test dirigidos a diagnosticar el Coeficiente Intelectual (Cl). De esta manera, se obtuvo
un nuevo rumbo sobre el entendimiento de estas personas a través de un proceso de
evaluacion, y de este modo, se obtiene una informacion sobre las necesidades individuales
en sus diferentes dimensiones.

En este sentido, la AAIDD describe la DI como una serie de limitaciones
significativas tanto en el funcionamiento como en la conducta adaptativa del sujeto.
Significa que la persona presenta dificultades para comprender, aprender y recordar cosas
nuevas que se desarrollan durante el desarrollo. Sobre todo, esta dificultad se manifiesta
a nivel de inteligencia general, tales como: habilidades cognitivas, conceptuales, motoras,
habilidades sociales, comunicacion, autodireccion y cuidados personales. Por ultimo, esta
discapacidad se origina antes de los 18 afios (Ke y Liu, 2017).

Entonces, tal como sefiala Brian (2020) la DI se define por un funcionamiento
intelectual significativamente inferior al promedio, es decir, por un coeficiente intelectual

< 70-75. Por lo que, la persona en condicion de DI se caracteriza por la presencia de la
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adquisicion lenta, parcial, incompleta y limitada de las habilidades durante su desarrollo.
Por su parte, Peredo (2016) sefiala que la DI afecta a la capacidad global de las personas
y limita su adaptacion a su entorno.

Asi mismo, en el estudio de Arévalo, et al. (2018), se evidencia una diferencia
entre Discapacidad Cognitiva e Intelectual. La primera hace referencia a la dificultad que
tiene la persona para el procesamiento de la informacion. Mientras tanto, la segunda hace
referencia a una limitacién de una competencia general que se le dificulta al individuo
para ejercer sus capacidades o conductas necesarias para adaptarse con su entorno.

En esta linea, Verdugo y Shalock (2010) sefialan las cinco dimensiones o
caracteristicas de una persona en condicion de DI. La primera hace referencia a la
capacidad mental general de la persona que incluye razonamiento, planificacion, solucién
de problemas, pensamiento abstracto, comprension de ideas complejas, aprender con
rapidez y aprender de la experiencia. De otro lado, se tiene la capacidad adaptativa, la
cual tiene que ver con el conjunto de habilidades conceptuales, sociales y practicas
aprendidas para funcionar en su vida diaria. En tercer lugar, la salud, referente al bienestar
fisico, mental y social de la persona. En cuarto lugar, la participacion, hace referencia al
desempefio de la persona en actividades de la vida social, es decir, se refiere a los roles e
interacciones en el hogar, trabajo, ocio, vida espiritual y actividades culturales. Y, por
ultimo, el contexto, son las condiciones interrelacionadas en las que viven las personas
su vida cotidiana. Vale decir, el contexto incluye factores ambientales (fisico, social,
actitudinal) y personales (motivacion, estilo de afrontamiento, estilo de vida). De esta
manera, se debe de tener en cuenta estas dificultades a la hora de trabajar su proceso en
el desarrollo de la persona.

Por Gltimo, Tenorio, Arroyo, Bunster y Rosas (2013) afirman que la Organizacion
Mundial de la salud (OMS), CIE-11 y DSM-5 coinciden en caracterizar la DI con tres
puntos centrales: limitacion significativa en el desarrollo intelectual de la persona, una
limitacidn significativa en la conducta adaptativa (habilidades interpersonales y sociales
que permiten la autonomia) y finalmente, el inicio de esta DI se produce antes de los 18

anos.

1.3. Investigaciones empiricas sobre el problema
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En el siguiente apartado se hard mencion a las investigaciones previas de caracter
internacional, asi también como nacional que respalden y fortalezcan el presente estudio.
En cada una de ellas destacan las vivencias subjetivas de las madres ante la llegada del

hijo con Discapacidad Intelectual (DI).

1.3.1. Investigaciones previas internacionales

Se considero el trabajo de Duran (2011) quién realizé un estudio titulado “Familia
y discapacidad: vivencias de madres y padres que tienen un/a hijo/a ciego/a o sordo/a”.
Encontrd que el nacimiento de un/a hijo con discapacidad sordera o ciego es un evento
traumatico para la familia, ya que produce un efecto estresante en las madres y en los
padres. Por un lado, las madres describen su experiencia cargada de exigencia y de
maultiples labores debido a la discapacidad del hijo. Ademas, las madres se perciben como
las cuidadoras principales, y por otro lado, los padres se mantienen al margen de la
dinamica entre la madre y el hijoy se limitan a su funcién de proveedor econémico.

En Argentina, Conti (2011) desarrollo. un estudio sobre ‘“Manifestaciones
emocionales en la madre ante la llegada del hijo con capacidad diferente”. Encontr6 que
un grupo total de las madres encuestadas sefialaron que durante su etapa del embarazo no
imaginaron la posibilidad de tener un hijo con discapacidad. Sin embargo, alguna de ellas
experimento pensamientos, frases, suefios que le indican que el hijo que iba a llegar era
diferente. Frente a ello, la Unica opcion era aceptar el bebé que estaba en camino. Ante
esta situacion, la funcion materna se encuentra perturbada, porque el contraste entre el
hijo esperado y el que acaba de nacer afecta centralmente la funcion materna, es decir, la
madre se debate con el luto de la pérdida del hijo imaginario y siente el recién llegado
como un impostor o un verdadero desconocido.

Ademas, en Espafia, Aleman (2015) en su estudio denominado “El impacto de la
discapacidad en la familia”. Sefiala que la llegada de un hijo con discapacidad puede ser
una experiencia devastadora tanto para padres y madres como para el resto de hijos, ya
que crea en las familias grandes tensiones y les hace creer que no hay salida o solucién
frente al tema. Pero, no es asi, casi todas consiguen salir adelante y con base a sus
experiencias ayudan a otras madres que estdn pasando por la misma situacion de
afrontarse hacia el miedo que ocasiona lo desconocido.

Por su parte, en Colombia, Granada y Parra (2017) quiénes estudiaron “Cambios
en las dindmicas familiares ante un hijo con discapacidad cognitiva”, concluyen que tener

21



un hijo con discapacidad en la familia genera diversos sentimientos en los padres, madres
y en los deméas miembros de la familia. Ante este tipo de acontecimiento es comun que
se presente sentimientos como culpa, miedo, rechazo, negacién y por ultimo es posible
que se llegue a la aceptacion.

Por altimo, en Ecuador, Villavicencio y Lopez (2019) realizaron un estudio sobre
“Funcionamiento familiar y estrategias de afrontamiento de madres y padres de
preescolares con discapacidad intelectual”, evidencian que las familias latinas tienen
fuertes vinculos de parentesco, por lo que muchas de las mujeres solteras viven con las
abuelas de su hijo con DI. Aun asi, las madres solteras experimentan una fuerte amenaza
y responden recurriendo a una mayor descarga emocional mediante la expresion de
sentimientos negativos hacia si mismas o hacia los seres queridos. Mientras tanto, las
madres con pareja recurren su descarga emocional a sus conyuges. Y, lo que caracteriza

a estas madres es que hay una iniciativa en la busqueda de apoyo social y emocional.

1.3.2. Investigaciones previas nacionales

En lo referente al contexto peruano, Ramirez (2016) en su estudio titulado
“Vivencias de los padres en el cuidado del hijo adolescente con Sindrome Down”
encontro que los padres, para brindar los cuidados a su hijo con Sindrome Down (SD),
tuvieron que afrontar retos, tales como: buscar tiempo, tener paciencia y tener tolerancia
para satisfacer las necesidades de alimentacion, higiene y vestido. Para ellos, al inicio fue
duro y todo un desafio, pero, finalmente la mayor satisfaccion fue ver a sus hijos
adolescentes con habilidades y con autonomia.

Asi también, Portillo (2018) en su investigacion denominada “Uso de practicas de
crianza de madres con hijos e hijas con Sindrome de Down” evidencia que las madres
dedican mayor tiempo y atencion en la crianza del hijo(a) con SD, sobre todo en acciones
para corregir un mal comportamiento y demostrar afecto o pasar tiempo libre con ellos.
Ademas, sefiala que la madre incentiva a sus hermanos(as) sin SD para que tomen una
posicién de apoyo o0 modelo de conducta para sus similares en actividades como jugar,
realizar tareas y aprender a cambiarse.

Zegarra (2019) en su estudio sobre “actitudes maternas en madres de estudiantes
con discapacidad intelectual del C.E.B.E N°10 “Solidaridad-Jestis Maria”. Concluye que

el 77% de las madres evaluadas muestra un bajo nivel de actitudes maternas, el 15%
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demuestra mediana actitudes maternas y el 8% muestra altas actitudes maternas. Significa
que la mayoria de las madres no cuentan con un estilo de crianza que pueda generar buena
relacion con sus hijos en cuanto a educacion, formacién y amor, vy la relacion entre
madre-hijo podria mostrarse ambivalente, siendo asi que el tiempo que les brindan a sus
hijos para jugar, conversar, guiar y educar es escaso. Ademas, el 56% de las madres
demuestran un nivel bajo de aceptacion de su hijo en condicion de DI, y esta situacion
tiene que ver con una baja aceptacion en cuanto a sus potencialidades y logros por su
misma condicion de discapacidad intelectual; suelen limitar sus capacidades, anticipando
que este no lo lograréa o desvalorando el aprendizaje que ha demostrado su hijo con DI.

Por ultimo, en Tarapoto, Abad (2019) realizé un meta-analisis sobre “las actitudes
de los padres hacia sus hijos con discapacidad”, para lo cual, revis6 investigaciones que
abarcan desde el afio 2006-2018. Evidencia que para los padres es algo frustrante criar a
un hijo con discapacidad, ya que esta experiencia cambia la vida, el cual implica
desajustes econémicos y acostumbrarse a vivir en esa situacion de su hijo, y tendran que
brindarle mucha atencion y amor. Finalmente, criar a un nifio con problemas de
discapacidad posibilita elevar la conciencia y priorizar lo mas importante en la vida, es
decir, crear nuevas metas, modificar anhelos y suefios de los padres y, de este modo, su
forma de vida de las familias seré de manera responsable.

En este sentido, los estudios empiricos aportan de manera significativa en la
construccion del presente estudio, ya que los distintos resultados de las investigaciones
realizadas demuestran una variedad de experiencias subjetivas que vivieron las madres
de hijos con DI. De la misma manera, cabe sefialar que en los paises latinoamericanos se
perciben mas investigaciones respecto al tema, sobre todo en Colombia y Ecuador, lo
cual, indica la preocupacion por la salud mental de las familias con hijos con
Discapacidad Intelectual.

Mientras tanto, en el contexto peruano se evidencia la ausencia de investigaciones
sobre las vivencias subjetivas en madres de hijo con DI desde la perspectiva psicologica.
Habitualmente, los estudios de la medicina y pediatria se centran en investigar otros tipos
de discapacidades, tales como: Sindrome de Down, visuales, auditivos, motores y etc. En
este sentido, es de suma relevancia abrir una linea de investigacion sobre el presente
fendmeno, puesto que el cuerpo de las investigaciones sobre las vivencias en madres de
hijos con discapacidad intelectual est& en proceso de construccion teorica.

En tal sentido, desarrollar la presente investigacion es importante y necesario,

porque las madres que tienen hijo con Discapacidad Intelectual son las que
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experimentarian mayores indices de depresion, preocupacion, por tanto, la salud mental
en ellas es un tema que debe ser observado y atendido.

Finalmente, tomando en cuenta los parrafos precedentes, el objetivo general que
se aborda en el presente estudio es describir las vivencias subjetivas de las madres que
tienen hijos con Discapacidad Intelectual de Lima Metropolitana. Asimismo, esta
investigacion contiene tres objetivos especificos, relacionados con las dimensiones del
concepto de las vivencias subjetivas: i) describir los significados que otorgan las madres
a su vivencia de tener hijos con Discapacidad Intelectual, ii) explorar la vivencia
emocional en las madres de hijos con DI, y iii) conocer la vivencia de la madre en relacion

con su medio.
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CAPITULO II: METODOLOGIA DE LA INVESTIGACION

A fin de conocer las vivencias subjetivas de las madres que tienen un hijo con
Discapacidad Intelectual (DI) se realizd una investigacion de tipo cualitativa bajo el
enfoque fenomenoldgico (Flick, 2014; Creswell y Poth, 2018). Partir desde esta
perspectiva, constituye una via para acercarse a entender, describir y explicar el fendmeno
social desde el interior; en base a ello, se analiza las experiencias de los individuos o de
los grupos, ya que estas experiencias pueden estar relacionadas con historias biograficas
personales o con las practicas cotidianas. Ademas, utilizar esta metodologia no solo
permite explorar la situacion misma en la que el sujeto se encuentra, sino como el sujeto
la valora, vive, experimenta y los significados que otorga a cada una de ellas
(Bronfenbrenner, 1987 citado en Esteban, 2008)

Por lo tanto, este enfoque permite conocer las experiencias de las personas
respecto a un fenébmeno, en este caso las madres que tienen hijos con DI. En este sentido,
el presente estudio en base al marco tedrico cualitativo, busca describir y profundizar las
vivencias subjetivas de las madres de hijos con DI y los significados que construyen a
partir de tales vivencias. Ademas, la eleccion de este enfoque se ajusta al objetivo de la

investigacion.

2.1. Participantes

Los participantes que formaron parte del estudio fueron madres con/sin pareja
mayores de 18 afios de edad que tienen hijo con Discapacidad Intelectual que viven en
Lima Metropolitana. Se eligieron solamente las madres porque son quienes generalmente
se hacen cargo del cuidado y pasan mas tiempos con sus hijos o hijas de DI (Portillo,
2018).
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Ademas, para la seleccion de los participantes se us6 como criterio el muestreo
referenciado (Robinson, 2014), mediante el cual, se localizo a algunas participantes, las
cuales permitieron el acceso a otras, asi hasta conseguir una muestra suficiente. El nimero
de participantes a entrevistar se definié a partir de lo sefialado por Creswell y Poth (2018),
y ademas se considerd ello, debido a la dificultad para la consecucion de la muestra. De
este modo, se consideré a las madres a partir de 18 afios de edad en adelante, ya sean sin
pareja 0 madres con pareja (casadas o convivientes) y que tenga un hijo con diagnostico
de Discapacidad Intelectual. Ademas, en base al criterio de inclusion, se considero la edad
del hijo desde los 5 hasta 12 afios de edad, y se excluye a aquellas madres que tienen un
hijo mayor de 12 afios, ya que las vivencias subjetivas de las madres de hijos con DI en
etapa de la adolescencia se manifiestan con un matiz de entendimiento muy particular y

diferente en comparacion de las vivencias de las madres de hijo en la edad escolar.

Caracteristicas de las participantes realizadas

Seuddénimo Edad Estado Civil Edad de hijo
Carla 46 Soltera Hija 5 afios
Melany 33 Conviviente Hija 6 afios
Emilyng 33 Casada Hija 9 afios
Carmen 30 Conviviente Hija 5 afios
Merly 35 Conviviente Hija 5 afios
Saida 30 Casada Hija 6 afios
Susana 31 Soltera Hija 7 afios
Jazmin 44 Casada Hijo 8 afios
Vanessa 46 Conviviente Hijo 5 afios
Liz 30 Conviviente Hijo 5 afios

Nota: la tabla fue elaborado por Percy Tomaylla. La informacién que se muestra es declarada por las
participantes del estudio.
(*) Total: 10 madres

2.2. Instrumentos

Para la recoleccion de la informacion se utilizo la entrevista semiestructurada, la
cual se lleva a cabo siguiendo un esquema establecido con preguntas concretas y definidas
con exactitud (Bautista, 2011). Cabe sefialar que para la construccién de las preguntas se
elabord una matriz de categorizacion a partir del concepto de las vivencias subjetivas, del
cual se desprenden tres dimensiones que responden al objetivo de la investigacion. Una
de ellas es la cognitiva, la cual pretende conocer los significados que asigna la madre a
su vivencia de tener un hijo con DI. La otra dimension es la emocion, a través de la cual
se pretende conocer las vivencias de las madres con respecto a los estados emocionales

que experimentan al tener un hijo con DI. Y, por ultimo, la dimensién social, ésta hace
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referencia a la vivencia de las madres de hijo con DI en funcion a la retroalimentacién de
su entorno.

Asimismo, previa a su aplicacion de campo, la guia de entrevista fue sometida a
un criterio de validacion por tres expertos en investigacion cualitativa, los cuales
evaluaron y propusieron ajustes para mejorar la pertinencia y claridad de las preguntas.
De la misma manera, se realiz6 una entrevista piloto a una madre que cumplio con los
criterios requeridos por la investigacion. En este sentido, con lo anterior sefialado, se
puede mencionar que la entrevista resulta atinada para su aplicacién, habiendo sido

validada su estructura.

2.3. Procedimiento

Para el desarrollo de la investigacion, se procedid a tomar contacto a diez madres
de hijo con DI mediante una tercera persona. Esta persona facilité al investigador los
datos de las madres para que puedan ser contactadas. Una vez adquiridos los datos
correspondientes, se procedié a coordinar con cada una de las madres a través de los
mensajes de WhatsApp con fin de sondear la disponibilidad de tiempo y pactar un horario
fijo para que se desarrolle la entrevista. Cabe sefialar que el presente estudio se realiz6 en
la época de la pandemia, por lo que las entrevistas no fueron presenciales. Dicho esto,
durante el proceso de la llamada telefonica a cada madre, en primera instancia, se
agradecio amablemente por formar parte del estudio e inmediatamente se presento el
consentimiento informado, en el cual se sefiala la proteccion de su confidencialidad y del
uso de la informacion recogida. De la misma manera, se procedio al recojo de los datos
sociodemogréficos de la participante segin los criterios de inclusién y exclusion.
Finalmente, la entrevista mediante la llamada telefonica duré un aproximado de 35 a 45
minutos. Posterior a ello, se procede con el vaciado de los datos cualitativos utilizando el
programa Microsoft Word, considerando la fiel transcripcién de cada discurso. Por

ultimo, se procedid con el correspondiente analisis de la informacion.

2.4. Aspectos éticos y criterios de calidad de la informacion
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En primera instancia la participacion de las madres fue totalmente voluntaria para
el presente estudio. Paraello, se realiz6 una llamada telefonica a cada madre para entregar
de manera oral el consentimiento informado, en el cual se detall6 el objetivo de la
investigacion y que la entrevista serd grabada en un audio para que pueda ser transcrita
fielmente para su posterior andlisis. Asimismo, se puntualiz6 claramente que la
informacidn adquirida sera totalmente confidencial, solo sera Gtil para fines del estudio y
que los nombres de cada participante se mantendran en anonimato. Después, se procedio
a recoger dicho consentimiento informado con su respectiva autorizacion. Ademas, se
expresO que durante la entrevista por parte del entrevistado, no habra respuestas buenas
ni malas, mas bien todas las respuestas tendrdn un contenido de validez y de
confidencialidad.

Por ultimo, con respecto a los criterios de calidad de la informacion se tuvo en
presente la credibilidad, la cual consiste en la contrastacién de la fidelidad de las
transcripciones y resultados por parte de los participantes. Luego, de lo cual lograron
brindar sus comentarios. De la misma manera, sigue el criterio de confirmabilidad, desde
esta perspectiva los resultados pueden ser evidenciados a traves de una cadena ldgica de

evidencia presente en el analisis de datos (Mertens, 2014).

2.5. Andlisis de la informacion

Para el analisis de la informacion, se utilizé un andlisis de contenido temético
hibrido (Swain, 2018). Para ello, se tomé como fundamento lo planteado por Braun &
Clarke (2013). En este sentido, se inicié creando un libro de codigos de componente
deductivo; luego, se realizo la familiarizacion con los datos, momento en el cual se
transcribieron literalmente las entrevistas. Ademas, se comenzaron a generar citas
iniciales con base a la primera lectura, despues, se crearon los cddigos inductivos en
funcién del andlisis de la data empirica realizada. Al respecto, la codificacion fue
realizada por el investigador principal y contrastada por el asesor en investigacion
cualitativa. A continuacion, se realizé la basqueda y revision de temas, donde se crearon
categorias de sentido a partir de la data, en este punto se generé un mapa semantico y
matriz de cddigo. Luego, se realizé la definicion y nombramientos de temas, para lo cual,
se apel6 al método comparativo constante y se verificaron las categorias generadas.

Finalmente, se elaboraron los resultados, donde se describid lo anterior y se contrasté con
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la literatura analizada. Para ello, se utiliz6 el software ATLAS.ti 9 para efectuar el
analisis.

Por altimo, de acuerdo a lo sefialado por Miles, Huberman y Saldafia (2013) los
criterios de saturacion utilizados para la construccién de significados fue la
representatividad. Ello hace referencia a la aparicion de cddigos al menos una vez en cada
documento. De este modo, para el analisis se consideraron como categorias significativas
aquellas con frecuencia (= 14), densidad (>2) y representatividad (>1), tomando en

cuenta las categorias que cuenten con al menos uno de los criterios antes sefialados.
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CAPITULO IlI: RESULTADOS

En esta seccion, se presenta los resultados de las entrevistas realizadas a las
madres con hijos de Discapacidad Intelectual. Los hallazgos seran descritos a partir de
las dimensiones de la vivencia subjetiva indagadas, estas son: Cognitiva, Emocional y

Social.

3.1. Dimension cognitiva

Esta dimension hace referencia a los significados que otorgan las personas a un
determinado hecho o fenémeno, a fin de comprender y otorgar un sentido a lo que ocurre
en la realidad en que se situan. Bajo este planteamiento, se solicito a las entrevistadas a
que puedan narrar sobre comao viven y qué significados construyen de esta experiencia de
tener hijo con DI. A partir de ésta se desprende las siguientes tematicas, tales como:
vivencias previas de las madres, proceso de adaptacion, significados que asignan las

madres y expectativas positivas y negativas a futuro.

3.1.1. Vivencias previas de las madres

Esta area tiene que ver con las experiencias que tuvieron las madres durante su
proceso de embarazo. Para lo cual, con el fin de explorar estas vivencias, se le pidi6 a las
entrevistadas a que puedan manifestar verbalmente sobre como ellas vivieron su proceso

de embarazo, qué pensaron y como se sintieron respecto a la llegada de su bebé

3.1.1.1 Expectativas frente al embarazo

Considerando que las expectativas frente al embarazo tienen que ver con como la

madre fue construyendo significados en relacion a la venida de su hijo. En este sentido,
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los testimonios recogidos de las entrevistadas hacen referencia a que imaginaron a sus
hijos como cualquier otro nifio que pueda nacer sano Yy desarrollarse
normalmente. Incluso, no sospecharon sobre la condicion de sus bebés. Asi sefiala una de

las participantes:

Mi embarazo lo vivi de lo méas normal, tranquila y me hice todos los chequeos que correspondia.
Nunca tuve una noticia para sospechar. Todo venia normal. Incluso a los 4 meses creo que me
dijeron que era nifia. Bueno, me imaginé como cualquier nifia sana, que podria disfrutarla, y eso,

que podria desarrollarse de manera normal ;no? (Carla, 46 afios, 1:62)

Asimismo, algunas madres sefialaron que ya tenian sus primeros hijos sin
discapacidad. Entonces, refirieron.que nunca llegaron.a pensar.en la posibilidad de que el
nuevo bebé pudiera nacer con alguna condicién especial. Mas bien, con base en sus
primeras experiencias, ellas imaginaban a sus bebés como sus otros hijos mayores que
podrian nacer sanos y “normales”. Tal como se sefiala: “Yo imaginé a mi nifia normal
como a mi otra hija, una nifia sana. Nunca pensé¢, porque en mi familia nadie es asi”
(Merly, 35 afios, 5:44).

No obstante, los testimonios evidenciaron que algunas de las madres llegaron a
imaginar o sospechar una posible discapacidad que podria tener su hijo después del
nacimiento. Pero, éstas fueron reconsideradas como algo “pasajero” y curioso. Se sefiala
que estos pensamientos que la madre vivencio ocurrieron de un momento a otro, e incluso,

fueron compartidos con sus esposos, tal como se sefiala:

Pero, algo curioso, yo sin saber le comentaba a mi esposo que es me mayor por casi diez afios Yo
le decia, de repente vamos a tener un nifio con [discapacidad]. Entonces, él me decia, no pienses
eso. Porque mi hijito yo tuve a los cuarenta afios ¢no? [...] no me hice ninguln tipo de controles en
otros hospitales. Pero, no fui porque, por una parte, tampoco no queria enterarme de algo que
puede salir en los resultados, asi que me dije: mejor voy a vivir mi embarazo sin llorar y asi no
maés hasta que dé luz pues. Entonces, por otra parte mejor, porque si no cémo hubiera vivido mi

embarazo. (Vanessa, 46 afios, 9:53)

En este sentido, a raiz de estos testimonios, se evidencia que la expectativa de la
mayoria de las madres frente a su embarazo fue imaginar a sus bebés como cualquier otro
nifio normal que pueda desarrollarse con naturalidad y que esperaban que sus bebés fueran
como sus primeros hijos, es decir, sanos y sin ninguna afectacion. Sin embargo, paralelo

a este discurso que se recopil6, algunas de las madres relataron que, en algin momento
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de sus vidas, llegaron a sospechar sobre una posible discapacidad que podria tener su hijo.

Pero, éstas fueron pensadas de forma pasajera y ligera.

3.1.2. Proceso de adaptacion

Esta area es importante para entender la vivencia de las madres en referente a los
procesos de adaptacién. Los testimonios de los participantes indican que para la mayoria
de las madres con hijos de DI la vivencia de este paso fue un proceso duro y largo. Es
decir, adaptarse a esta dindmica no surgié de un momento a otro, mas bien es un proceso
que tomo tiempo tal como relatan ellas. Ademas, describieron como un camino

complicado y lleno de responsabilidades que asumir.

Para mi, para pasar a este proceso de asimilacion creo que ha durado como cuatro afios, mas o
menos [...] el proceso de asimilacion ha sido un proceso largo, de manera personal. Entonces, ahi
es donde yo ya asimilo de que ella tiene discapacidad ¢no? Entonces, para mi fue un proceso muy
duro, uno porque era mi primera hija 'y dos porque estaba asimilando practicamente sola. (Emilyng,
33 afos, 3:43)

Ante estas circunstancias, en los testimonios de las entrevistadas se puede ver que
cada una de las madres de hijos con DI hace uso de diferentes herramientas con el fin de

afrontar su situacién de manera adecuada.

3.1.2.1. Recursos personales

Los recursos personales hacen referencia a las capacidades particulares e
inherentes de cada una de las madres para sobresalir de la situacion en que se encuentran.
De este modo, en los testimonios, se evidenciaron que ellas mismas tuvieron que
animarse, fortalecerse y tener la voluntad de si mismas en poder continuar con su vida.
Asi, sefiala una de ellas: “Yo solita me daba animos y confiaba en Dios que mi hijito va
estar bien” (Vanessa, 46 afios, 9:36).

Asimismo, en los testimonios de las madres se hallaron que el uso de internet y
los libros jugaron un papel importante dentro de los recursos personales, ya que, con esta
informacidn las madres lograron comprender la situacion en la que se encontraba su hijo

con DI y encontraron fortalezas para afrontarla, de este modo, ellas se animaron a leer
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libros y buscar informacién por su propia cuenta. “El internet me ha servido mucho,
porque yo me metia ahi para buscar informacion” (Merly, 35 afios, 5:50). También, “Leia
libros y todo, bueno, no acudi a la computadora porque no sé manejar [risas]. Pero, si

buscaba en los libros sobre qué es el Sindrome de Down” (Vanessa, 46 afios, 9:43).

3.1.2.1. Buscar ayuda externa

La basqueda de ayuda externa es considerada como una herramienta
imprescindible para conocer la vivencia en relacion al proceso de la adaptacion en las
madres de hijo con DI. Aspectos tales como, acudir al psicéloga/o y unirse a grupos
sociales fueron de suma relevancia. En primer lugar, las madres sefialaron que el area de
la psicologia fue un espacio importante al que pudieron acudir para recibir apoyo. De esta
manera, ellas se sentian reconfortadas, apoyadas y con mayor seguridad de si mismas
para enfrentarse al nuevo escenario de tener hijo con DI. Tal como se sefiala; “estaba
yendo como le comenté a la psicologia. Si, dos veces por semana iba, y la doctora me
hablaba, hablaba, hablaba, asi estaba creo dos meses en esa terapia. Noté que me ayudd
bastante” (Melany, 33 afios, 2:34).

Asi mismo, es los testimonios se evidencia que la vivencia de involucrarse a
grupos sociales o con otras familias que tenian hijos con la misma discapacidad result6
una experiencia de aprendizaje. Puesto que, ellas en base a la experiencia de otras familias
ya podian hacerse cargo de sus propios hijos y ya tenian conocimiento de como cuidarla
y educarla. Entonces, estas experiencias adquiridas, de alguna u otra manera, les ayudo a

sentirse mejor consigo mismas, apoyadas y comprendidas:

A mi me ayudd mucho el buscar grupos, cuando me enteré de la discapacidad que ella tenia.
Empecé a buscar por internet y vi a algunas personas, mamas que tenian hijos con el mismo
sindrome que mi hija. Entonces, vi ahi la necesidad de tener un nifio asi. Entonces, lo que hice fue
contactarme con otras personas de otros paises, incluso aca en Per( no encontraba a alguien que
tenia con esa dificultad. Logré conversar y sembrar amistad, hasta ahora tengo contacto de otros
paises. Pero, me ayudaron mucho porque ya tenian nifios mucho mas grandes. Entonces, con ese
ejemplo yo, més o menos, ya estaba haciendo la idea y tengo muy claro [...] Otra cosa que me ha
ayudado fue en cierto grado cuando ella ingreso a estudiar porque pude relacionarme con personas,

con mamas de nifios con discapacidad. (Emilyng, 33 afios, 3:58)
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En resumen, en base a los testimonios respecto al proceso de adaptacion, se puede
sefialar que la mayoria de las madres de hijos con DI experimentaron un proceso
complicado, lleno de frustraciones y de dolor. Ante ello, muchas de ellas hicieron uso de
diferentes herramientas para afrontar de manera adecuada la situacion, asi se pueden
apreciar estrategias tales como, la auto-motivacion personal, el uso de internet y libros,
asistir al psicologo e involucrase a grupos sociales, las cuales, fueron consideradas como

herramientas de gran importancia durante su proceso de adaptacion.

3.1.3. Significados que asigna la madre

En esta parte se explora los significados que asignan las madres a su experiencia
de tener hijo con Discapacidad Intelectual. Con tal fin, se le solicit6 a las madres para que
puedan narrar sus vivencias acerca de como entiendeny viven este momento Unico de sus
vidas. A partir de ello, se desprenden las siguientes tematicas: novedad y oportunidad de
aprender, ayudar a sus hijos y-a otras madres, cambios a nivel personal y laboral, y con

las dificultades que identifican en su hijo con DI.

3.1.3.1. Novedad y oportunidad de aprender

Los testimonios dan cuenta que para muchas de las madres la vivencia de tener
hijo de DI tiene que ver con la novedad y una oportunidad de aprender de cémo ayudar y
cuidar a su hijo, muchas de ellas, sobre todo, las madres primerizas vivenciaron como
algo nuevo, desconocido, al cual tuvieron que adaptarse y afrontar ya sean solas o
acompafadas de su pareja. Pero, también, los testimonios dan cuenta que esta vivencia
nueva al cual se enfrentan las madres de hijos con DI, les posibilita una oportunidad para
que ellas mismas puedan aprender y afianzarse de sus propias capacidades, tales como

tolerar la frustracion, tener paciencia, etc. Tal como se sefiala:

“Bueno, para mi era algo nuevo, lo vivi como una oportunidad de aprender de cdmo llevar eso,
ensefiarla y ayudarla para que avance mi hijita. Bueno, como soy docente también, y me dije si he
tenido paciencia, porque para los nifios tienes que tener paciencia, y tuve la capacidad de ensefiar
a tantas personas de todas las edades. Entonces, es esta tu oportunidad donde vas a poner a prueba
tu paciencia y la bendicion que Dios te ha dado, eso fue lo que me dije a mi misma.”. (Carla, 46

afios, 1:2)
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Asi también, una de las entrevistadas sefiala lo siguiente:

[..] Bueno, el médico me decia pues, que me toco la suerte, como un sorteo a quien le cae, pues
cae. Me dijo asi ¢no? Pero, ahora, ya puedo comprender que, que tuve mi hija, que me dio Dios

y solamente, que nosotros debemos de cuidarlos (Saida, 30 afios, 6)

3.1.3.2. Ayudar asus hijos con DI y a otras madres

Asi también, se encontr6 que para algunas de las madres la vivencia de tener hijo
con DI significa, por un lado, ayudar a sus hijos con DI. La cual, hace referencia que cada
una de las madres dedicaron su tiempo para ensefiar algunas de las actividades a sus hijos
con DI, tales como: ensefiar a doblar su ropa, limpiar su cuarto, etc. Ya que perciben que
sus hijos al encontrarse en su condicién limitante no pueden hacerse cargo de si mismos
como otros nifios de su edad. De esta manera, se sefiala: “Aprender a doblar su ropa. Sé
que es un poco duro, pero ¢l sabe ya donde guardar su ropa, y esas cosas ;no?” (Liz, 30
afios, 10:33). Asimismo, se hall6 que la mayoria de las madres se hacen cargo del cuidado
de sus hijos por el amor que sienten. De este modo, ellas definen que el nacimiento de un

nifio especial también supone la existencia de una mama especial:

[...] Me siento muy bien, quiero seguir trabajando con €l para que sea un nifio independiente,
porque el dia que yo falte él sea independiente. Mientras que Dios me permita quiero hacer muchas

cosas por €l, poner en natacidon, que juegue fatbol, y asi. (Vanessa, 46 afios, 9:41)

Y, por otro lado, los testimonios dan cuenta que para las madres la vivencia de
tener hijo con DI significa ayudar a otras madres que se encuentran en la misma situacion,
lo cual, hace referencia que algunas de las madres en base a sus experiencias tienen la
opcidn de ayudar a otras madres que se encuentran en la misma situacion del cuidado de
un hijo con DI, y de este modo, comparten sus saberes, sus vivencias y aconsejan para

que la otra madre pueda sentirse bien:

[...]Y, eso te da la oportunidad de ayudar a otras personas, porque he visto que muchas de las
mamas se sumergen en una depresién, no aceptaban la condicion de su hijo y eso hace que vivan
una vida de mucho dolor. Muchas veces paran amargadas porque les toco asumir a un nifio que
no es normal. Entonces, te da la opcién de poder ayudarlas, y asi ayudarla siguiera un poco ¢no?

desde mi experiencia. (Carla, 46 afios, 1:39)
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3.1.3.3. Cambios a nivel personal y laboral

Ademaés, se encontraron que las vivencias de las madres con hijo de DI significa
experimentar cambios a nivel personal y laboral. En relacidn al primer punto, por un lado,
se hallé que las madres al enterarse de la condicion o del diagnostico de su hijo empezaron

a experimentar cambios en su forma de pensar y entender su vida de otro modo:

Ahora, lo que sé, es que ha cambiado mi punto de vista, yo siempre le digo a mi esposo, que cuando
mi hijo esté un poquito méas estable, yo voy a estudiar, yo voy a estudiar psicologia o terapia, ¢por
qué? Porque voy a ayudar a mi hijo [...] Entonces, mi sentido ha cambiado, mi forma de pensar

ha cambiado. (Jazmin, 44 afios, 8:26)

Asimismo, por otro lado, se encontrd que algunas de las madres experimentan
cambios a nivel de comportamiento. Es decir, se sefiala que antes se consideraban como
una persona reservada, callada y renegada. Pero, estas actitudes fueron disminuyendo de
manera gradual al enfrentarse a esta experiencia de tener un hijo en condicién de DI,
porque esta vivencia unica les permitio a ellas para que puedan pensarse a si mismas y

cambiar su forma de actuar con los demas:

Antes, yo era muy callada, quedada e introvertida, asi era de docente. Pero, con ella aprendi a tener
caracter, ser mas independiente y libre en opinar, expresar, pedir y buscar informacién. Y creo que
esa realidad que tenia ahora se revierte, bueno, la forma de como hacerlo es como mi hija.

Entonces, ahora me veo una persona diferente [risas]. (Carla, 46 afios, 1:50)

Ahora, en relacion al segundo punto, se encontré que las madres experimentaron
cambios a nivel laboral, es decir, la mayoria de las entrevistadas renunciaron a sus
trabajos para dedicarle mayor tiempo a su hijo con DI. De esta manera, se evidencia;
“Dejé de trabajar porque no es facil” (Melany, 33 afios, 2:47). Por ultimo, también se

sefala;

Por ejemplo, en aquella época era abogada de profesion, trabajaba por la mafiana en el hospital y
por las tardes trabajaba en el juzgado. Pero, desde que llegdé mi hijo todo cambié ;no? Ya dijimos
que alguien tiene que dedicarse al nifio. Entonces, yo si he dejado esa parte (Jazmin, 44 afios, 8:45)
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3.1.3.4. Dificultades que identifican en sus hijos

Por ltimo, los testimonios evidencian que los significados que otorgaron las
madres a su experiencia de tener un hijo con DI, también se asocian con las dificultades
que identifican en sus hijos. Entre ellas, algunas de las madres identifican y reconocen

que su hijo con DI presenta dificultades para dialogar con su entorno inmediato:

Yo veo a mi hija como una nifia regular. Tiene retraso en hablar. Bueno, en hablar, ella no me
habla claro. No se deja entender en las cosas que ella me pide. O a veces, me sefiala y me jala
porque ella quiere una fruta. Entonces, yo le digo eso es una manzana. Entonces, hay cosas que le
salen, pero hay otras que no se deja entender. No me habla claro, pero algunas cosas si me hacen

entender. (Carmen; 30 afios, 4:9)

Asimismo, las madres identifican que sus hijos con DI manifiestan dificultades a
nivel de comportamiento, es decir, reconocen que sus-hijos tienen dificultades para
desplazarse de un lugar a otro y para socializarse con los otros. Estas actitudes de su hijo

colocan a las madres bajo un estado de &nimo de mayor preocupacion:

Ella hacia cosas que para mi no eran normales. Yo veia que ella no paraba, siempre estaba en el
rincon, no participaba o jugaba con los demas nifios. Entonces, pensé que ella era sorda. La llamo

y no me atendia. Yo llegaba y no se ponia contenta. (Merly, 35 afios, 5:1)

A raiz de estos casos, se evidencia que algunas de las dificultades que identifican
las madres en sus hijos de DI estan asociadas con la dificultad para hablar, presentan
limitaciones a nivel conductual y necesitan mayor apoyo y cuidado. Sin embargo, al
identificar estos elementos en sus hijos, las madres se ven afectadas emocionalmente y
como consecuencia vivencian estados emocionales de rabia, enojo e impaciencia con sus
hijos de DI. En este sentido, las vivencias de las madres con respecto a los significados
que asignan a su experiencia de tener un hijo con DI tiene que ver con la novedad y la
oportunidad de aprender, ayudar a sus hijos con DI y a otras madres que Se encuentran en
la misma situacion, cambios a nivel personal y laboral, y dificultades que identifican en

su hijo.

3.1.4. Expectativas positivas y negativas a futuro
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En esta parte se explora sus expectativas a futuro que tienen las madres con hijo
de DI, siendo asi que la expectativa positiva de la madre estd asociado con que su hijo
con DI puede adquirir la capacidad de ser independiente y desarrollar ciertas habilidades,
y las expectativas negativas estdn asociadas con las preocupaciones que manifiestan las
madres por su hijo.

3.1.4.1. Independiente y con capacidad de logro

En cuanto a las expectativas positivas a futuro, se encontré que algunas de las
madres consideran a su hijo con DI con mucha independencia y con la capacidad de
desarrollar ciertas habilidades. Esto significa que las vivencias de las madres en relacion
a las expectativas positivas a futuro se muestran con mucho optimismo y tienen la
esperanza de que sus hijos puedan llegar a desarrollar las habilidades necesarias para
hacerse cargo de si mismos. Tal como se sefiala; “Yo lo veo con mucha capacidad de
lograr muchas cosas, y mi mayor enfoque es que ella sea independiente ¢no? Puede
valerse por si misma, puede hacerse cargo de sus capacidades, a eso apunto yo” (Carla,

46 afos, 1:33).

3.1.4.2. Preocupacion por el hijo con DI

Respecto a las expectativas negativas a futuro, en los testimonios se encontrd que
la vivencia de las madres muestran una ligera preocupacion por la condicion de su hijo
con DI. Ello se asocia con el temor de perder sus vidas en el momento menos esperado.
El cual, tendria una consecuencia directa en la vida de sus hijos con DI porque quedarian

solos sin cuidado externo inmediato:

Y, pues si, es lavida y el tiempo nos permite, pues me imagino que estaremos juntas. O de repente,
yo me voy o tal vez, ella se va. Entonces, eso son temores grandes que tenemos. Incluso, morir

antes y dejar a nuestras hijas con discapacidades a la deriva. (Emilyng, 33 afios, 3:76)

En resumen, respecto a la vivencia de las madres en relacién a las expectativas a
futuro se hall6 que la mayoria de ellas experimentan expectativas positivas, tales como la
independencia y capacidad de desarrollar ciertas habilidades en sus hijos. Por otro lado,

en cuanto a las expectativas negativas se encontr6 que las madres muestran
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preocupaciones sobre la condicidn de su hijo, sobre todo, esta preocupacion esté asociada
con el temor de perder sus vidas en cualquier momento menos esperado y que sus hijos

con DI se quedarian solos sin ningun cuidado inmediato.

3.2. Dimension emocional

Otra dimension que se considera importante para entender las vivencias subjetivas
de las madres de hijos con DI son las vivencias emocionales. Los testimonios recogidos
de las entrevistadas hacen referencia a los estados emocionales que experimentaron, es
decir, como se sintieron emocionalmente al encontrarse en el escenario de tener un hijo
con DI. A partir de esta dimension se desprenden, principalmente, las siguientes
manifestaciones emacionales: alegria por el logro de su hijo con DI, sensaciones
ambivalentes el tener un hijo con DI y desborde emocional post-parto en la madre y/o

familia.

3.2.1. Alegria por el logro del hijo con DI

Esta hace referencia a la vivencia de los estados emocionales que experimentan
las madres de hijo con DI. De esta-manera, los testimonios evidencian que la mayoria de
las madres experimentaron alegria y gratificacion al tener a sus hijos con DI, ya que estas
emociones gratificantes, sobre todo, segun ellas tienen que ver con los logros que perciben

cada dia y en cada rutina que realiza sus hijos con DI. Tal como se sefiala:

Luego de eso, yo creo que es bastante gratificante, porque hay logros que uno saborea ahi, porque
para nosotros son logros con bastante esfuerzo, hecho con bastante esfuerzo. Por ejemplo, el hecho
de que ellos no caminen. Y de un dia logren caminar, eso es lo que a nosotros nos llena de emocion,

de alegria. (Emilyng, 33 afios, 3:65)

A raiz de este caso, se puede apreciar que cada actividad que pueden desarrollar
sus hijos a pesar de encontrarse en condicion de discapacidad, de alguna u otra manera,
coloca a las madres en un nivel de estado emocional satisfactorio y les hace sentir

sensaciones de alegria.

3.2.2. Sensaciones Ambivalentes al tener un hijo con DI
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Sin embargo, también es posible que experimenten ambivalencia. Las sensaciones
ambivalentes consisten en la coexistencia de sentimientos con valencias positivos y
negativos hacia un mismo elemento o sujeto, como experimentar amor y odio al mismo
tiempo, teme un evento y desea que suceda (Galimberti, 2002). Dicho ello, existe un
grupo representativo de las entrevistadas que, a lo largo de su experiencia, sefialan que
podrian haber experimentado sensaciones ambivalentes al cuidar a su hijo con
discapacidad, porque los estados de animo que configura en cada uno de sus relatos, sobre
todo, estan asociadas con los sentimientos de rabia, enojo 0, como se mostro en el punto

anterior, alegria y felicidad. Asi sefialan algunas de ellas:

A veces, siento una rabia, porque cuando juega con otros nifios, a veces, los nifios le llaman por
su nombre y ella hace caso. Pero, ver a un nifio regular, que el nifio ya se expresé muy bien, esta
hablando muy bien, y a veces, mi hija no habla muy claro. A veces, siento esa rabia ¢;no? porque
no puede expresarse bien. (Carmen, 30 afios, 4: 23)

Asi mismo, la misma entrevistada que menciona esta rabia, también reconoce que
sus experiencias se caracterizaron de momentos gratificantes- Tal como expresa en el

siguiente:

[...] ahora, ya pasaron los cinco, estoy feliz porque ya camina, ya puede salir ;no? porque siempre
la tenia sentada, la tenia cargandola. Ahora, me da gusto de que salgo a la calle, le llevo al parque,
le hago jugar, juega con los otros nifios, corre con los nifios. Entonces, con estas pequefias cosas

que hace me siento orgullosa, porgue eso es lo que queria. (Carmen, 30 afios, 4:44)

Tal como se aprecia en esta vifieta se puede observar sensaciones ambivalentes.

3.2.3. Desborde emocional post-parto en la madre y/o familia

Por otro lado, se encontrd que algunas de las madres experimentaron desborde
emocional post-parto, el cual consiste en expresar sin control las emociones vivenciadas
en relacion a una tarea o hecho en concreto, también se entiende como una salida
explosiva de las emociones que da cuenta de un exceso de contenido que experimenta la
persona (Morales, Pérez y Menares 2003). Siendo asi que, las entrevistadas al enterarse
sobre la condicion o del diagndstico de su hijo con DI, inmediatamente después del parto
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vivenciaron como un momento de mucha desgracia. Hasta incluso, llegaron a

experimentar pensamientos de suicidio. Tal como se sefiala;

Cuando nacid, el segundo dia en el hospital, los médicos me confirmaron que mi hijito ha nacido
con varios tipos de enfermedades, la doctora me dijo que me hijito tenia rasgos de Sindrome de
Down, ha nacido con pancreatitis, no sabiamos que era pancreatitis, pero nacio con una bolita en
el intestino. También, tenia infeccion generalizada, neumonia. Tenian que operarle, y tenia que
quedarse en el hospital por tres meses. Entonces, esas cosas me hacian preocupar mucho, para mi
fue horrible, en ese momento mi vida era negro, casi por un afio, el mundo se me acababa, en mi

cabeza pensé en cosas feas en ese ratito como tomarme veneno” (Vanessa, 46 afios, 9:26).

De la misma manera, cabe sefialar que un grupo de las madres, cuando sus hijos
ya tenian una edad avanzada, vivenciaron sentimientos de preocupacion y tristeza;
inclusive vivenciaron tendencias de rechazo hacia sus hijos, lo cual coloc6 a la madre

bajo altos niveles de estrés y depresion:

Yo me di cuenta cuando mi hijita tenia dos afios, entonces, ella hacia cosas que para mi no eran
normales. Yo veia que ella no paraba, siempre estaba en el rincén, no participaba o jugaba con los
demas nifios. Entonces, pensé que ella era sorda. La Ilamo y no me atendia. Yo llegaba y no se
ponia contenta, su cara no reflejaba felicidad. Mientras mi otra hijita, cuando yo llegaba, ella se
ponia muy contenta. Yo veia todo ese cambio de emociones. Entonces, yo llevé a su pediatra. En
ese momento, una vez que me dieron el diagndstico, para mi fue terrible, no fue nada bueno. Para
mi fue lo peor que me pudo pasar en ese momento...Bueno, yo, cuantas veces conversaba con mi
esposo que yo ya no puedo mas, lloraba, se me ha caido mi cabello del estrés. De ahi, me llevaron
al doctor, y él me dijo que la caida de mi cabello era por estrés. Y, no es fécil. (Merly, 35 afios,
5:40).

También, es importante sefialar que las madres mencionadas desde su vivencia
sefialan que sus familias también se vieron afectadas emocionalmente ante la llegada del
bebé en condicién de DI o después del diagnostico. Significa que no solo las madres
quedaron afectas sentimentalmente, sino los integrantes de la familia fueron afectados y
expresaron diferentes reacciones, tales como tristeza, penay sorpresa: “Mi mama se ponia
a llorar porque para ella es otro mundo, algo que ellos no conocen, mi familia no conoce
asi nifos en esta condicion [...] para mi familia fue duro aceptar la condicion de mi hija”

(Merly, 35 afios, 5:39).
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En sintesis, en relacion a las vivencias emocionales de las madres, en los
testimonios se evidenciaron que la mayoria de las madres experimentaron alegria al ver
que sus hijos con DI desarrollaban ciertas actividades particulares. Mientras tanto, un
grupo representativo de las madres que tienen hijo con DI vivenciaron tristeza,
preocupacion y sensaciones ambivalentes. Como consecuencia, la vida de las madres se

ve afectada y, en algunas pocas ocasiones, puesta en riesgo.

3.3. Dimension social

A través del presente acépite se explora la vivencia de las madres de hijo con DI
frente a la retroalimentacion que recibe de su entorno. Sobre todo, tiene que ver con la
calidad de apoyo que recibe de su entorno inmediato. A partir de esta se desprende

reaccién positiva y negativa de la familia y reaccidn positiva y negativa del entorno.

3.3.1. Reaccion positiva y negativa de la familia

En relacion a este punto, en los testimonios se encontraron que la mayoria de las
madres recibieron apoyo necesario por parte de su familia. En consecuencia, se sintieron
seguras y apoyadas al encontrarse en esta condicién de tener un hijo con DI. “normal, mi
familia también me apoy0 bastante. Bueno, decian que era la Gnica hija y que tenia que
vivir la experiencia ;jno? Como tengo una familia unida, senti su apoyo” (Carla, 46 afios,
1:1).

De la misma manera, se encontré que algunas de las madres de hijos con DI
recibieron suficiente apoyo por parte de su pareja. Asi sefiala una de ellas, “mi esposo no
me dijo nada, pero él me daba animos para que yo esté bien. Siempre me dijo que me va
apoyarme y que vamos a salir adelante. Que hay que rezar mucho y agradecer a Dios”
(Vanessa, 46 afios, 9:24). En este sentido, las narraciones muestran mayor
involucramiento por parte del esposo en esta experiencia de la madre de tener un hijo con
DI. Por lo que, muchas de ellas se sintieron seguras de si mismas y apoyadas porque la
responsabilidad de hacerse cargo de sus hijo fue compartida.

Sin embargo, en algunos de los testimonios se evidencia de las madres no

recibieron apoyo suficiente por parte de su cényuge. Mas bien, ellas percibieron que sus
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esposos se distanciaban de su familia y de sus hijos. En consecuencia, las madres se
sentian desprotegidas y preocupadas porque se veian gque ellas mismas tenian que hacerse
cargo de su hijo con DI. Tal como se sefiala, “en relacion al papa, no sé como habra sido
para €l la verdad. Pero, yo sé que habré sido duro, incluso se torn6 un poco distante ;no?”

(Emilyng, 33 afios, 3:44).

3.3.2. Reaccion positiva y negativa del entorno

Por otro lado, en relacion a las reacciones positivas y negativas del entorno, los
testimonios evidencian que la vivencia de la mayoria de las madres de hijos con DI fue
una experiencia significativa porque recibieron apoyo necesario de las personas con las
que se relaciona y de su entorno. En consecuencia, esta reaccion reciproca coloca a las

madres en un estado de tranquilidad, se sienten apoyadas y reconocidas por el otro:

Bueno, yo me siento feliz de que me halaguen ¢no? Nunca imaginé lo que es ahora. Yo le llevo a
cumpleafios, mi hija comparte con los nifios. Y me dice, qué bonito que tu hijita esté jugando con
otros nifios, que se exprese. Es una nifia bien educada [...] Entonces, todo esto fue poco a poco
aprendiendo. También, aprendi de las personas que me decian gue tengo que hacer esto y esto.
(Carmen, 30 afios, 4:26)

Sin embargo, para algunas de las madres la vivencia con respecto a la
retroalimentacion social fue una experiencia negativa, ya que ellas en su vida cotidiana
experimentan miradas negativas, burlas, criticas y comentarios peyorativos de las
personas de su entorno. En consecuencia, el contenido de estos comentarios les afecta

emocionalmente y se sienten emocionalmente sensibles y fragilizadas:

Muchas veces, pasé pues el sentirse observado, el sentirse juzgado, minimizado hasta incluso [...]
Por ejemplo, lo tipico, cuando te dicen o cuando miran: ahh pobrecita, pero si se va a criar [...] Yo
no estaba preparada para defenderme, lo Gnico que hacia era agacharme la cabeza, sentirme mal y
me ponia a llorar. Entonces, siempre era eso, y no tenia la suficiente capacidad para responder.
Porque era como aceptar lo que estaban diciendo o simplemente, aceptar lo que hablaban como:

ay pobrecita. (Emilyng, 33 afios, 3:73)

De la misma manera, se encontr6 que algunas de las madres desde su experiencia

sefialan que sus familias también se vieron afectadas emocionalmente por los comentarios
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negativos de su entorno. Tal como se sefiala: “cuando me sentia mal, me ponia a llorar.
Cuando llegaba a casa le comentaba a mi mama, y también ella se ponia mal” (Melany,
33 afos, 2:38). En este sentido, a partir de estos casos, se evidencia que la vivencia de las
madres de hijos con DI con respecto a la retroalimentacion indican que, tanto las
reacciones positivas 0 negativas que recibe de su entorno inmediato, tienen una
consecuencia directa en ellas. Siendo asi que el apoyo reciproco que recibe de su familia
y de su entorno social coloca a las madres bajo un nivel de bienestar satisfactorio, ya que
emocionalmente se sienten bien. Mientras tanto, las reacciones negativas sitlan a las
madres y a la familia bajo altos niveles de preocupacion y frustracion.

En resumen, con respecto a la vivencia de las madres con respecto a la
retroalimentacidn de su entorno familiar se encontraron que la mayoria de ellas recibieron
apoyo por parte de su familia y de su esposo. Como consecuencia, las madres se sienten
seguras y apoyadas al encontrarse en esta condicion de tener un hijo con DI. Ademas, se
considera que un grupo de madres sefialan que recibieron apoyo adecuado por parte de su
entorno social, esta reaccion de su entorno coloca a la madre a sentirse bien, segura y
apoyada. Mientras tanto, algunas de las madres sefialan que no recibieron apoyo por parte
de su esposo. Al respecto, las madres se vieron obligadas a afrontar por si solas la
discapacidad de sus hijos. De la misma manera, este grupo de las madres sefialan que la
vivencia en relacién a su entorno social tuvo una experiencia negativa, ya que percibian

comentarios peyorativos, criticas y miradas negativas.
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CAPITULO IV: DISCUSION

En la presente investigacion se plantea describir las vivencias subjetivas de las
madres que tienen un hijo con Discapacidad Intelectual de Lima Metropolitana. Para ello,
se realizaron diez entrevistas semiestructuradas a las madres, sin pareja y con pareja, que
tienen un hijo con DI. A partir de los hallazgos, se evidencia que los resultados permiten
entender el fendmeno de sus vivencias subjetivas, siendo_estas cognitivas (vivencias
previas de las madres, proceso de adaptacion, significados de la madre, expectativas a
futuro) emocionales (alegria por el logro de su hijo con DI, sensaciones ambivalentes y

desborde emocional) y sociales (apoyo familiar - conyuge y percepcion del entorno).

4.1. Dimension cognitiva

4.1.1. Vivencias previas de las madres

En relacién a este punto, las vivencias previas de las madres esta relacionada con
las expectativas que tuvieron las madres de los hijos con DI durante el embarazo. De este
modo, los resultados del estudio demuestran que las expectativas de las madres fueron
diversas, asi hay quienes imaginaron a su hijo como cualquier otro nifio “normal” y que
pueda desarrollarse con naturalidad; lo cual concuerda con lo sefialado por Conti (2011),
ya que en su estudio las madres no imaginaron la posibilidad de tener un hijo con
capacidades diferentes. Sin embargo, en los testimonios del presente estudio se
evidenciaron casos en los cuales algunas de las madres sospecharon en algin momento
sobre una posible discapacidad que podria tener su hijo. Pero, estas ideas fueron
racionalizadas por ellas como un evento pasajero y ligero.

Esta diferencia de expectativas puede tener su origen en las experiencias previas
que vivié cada madre. Asi la mayoria de las entrevistadas tuvo sus primeros hijos sin

discapacidad; al no tener experiencias previas con la discapacidad, este grupo expreso
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sentir preocupacion. Mientras tanto, algunas de las entrevistadas tuvieron sus hijos entre
edades de 37 a 46 afos, siendo estas ultimas, en las que hubo mayor sospecha y
preocupacion anterior al parto sobre alguna posible discapacidad que pudiera tener su

hijo.

4.1.2. Proceso de adaptacion

Con respecto al proceso de adaptacion, se encontré que las madres hicieron uso
de sus recursos personales, tales como, las ganas y las iniciativas que tuvieron ellas
mismas para sobrellevar y afrontar la situacion en la que se encontraban de tener hijo con
DI. Siendo asi que algunas de las madres agradecieron y depositaron confianza en Dios
para que su hijo con DI esté bien, se animaron a hacer el uso adecuado de los libros y el
internet. Estas fueron consideradas de mucha importancia para buscar la informacion
necesaria a fin de comprender la condicion en la que se encontraba su hijo. Del mismo
modo, las madres entrevistadas por Villavicencio, Chuncho y Fernandez (2017) recalcan
que las madres hicieron uso de las estrategias de afrontamiento para adaptarse a la hueva
situacion de tener hijo con DI, pero las razones son distintas, en ese caso las madres
sefialaron que por el bien de su hijo con DI primeramente agradecieron a Dios por ser
madre, tuvieron que ser mas fuertes, sensibles y activas para ayudar a sus hijos. En el caso
de nuestro estudio, los resultados no han evidenciado que las madres agradecieron a Dios
por ser madres, mas bien, ellas confiaron en Dios para que su hijo esté bien, también, en
el presente estudio, aparece la nueva experiencia especifica referente al uso internet y
libros que algunas de las madres utilizaron. Pero, cabe sefialar que en ambos resultados,
si se rescata algunas similitudes de las vivencias de las madres referencias a que se
sintieron fortalecidas, animadas y con las ganas de sobresalir adelante junto con su hijo
de DI.

Lo anterior sefialado se debe a que algunas de las entrevistadas, sobre todo, las
madres solteras, no lograron acudir a un especialista de salud mental porque no tuvieron
la posibilidad econdémica para cubrir los gastos. Algunas de las madres desconocian los
Centros de Salud Mental Comunitario y otras no tuvieron la disponibilidad de tiempo
para buscar ayuda. Por lo que optaron adquirir informacion mediante los recursos
personales necesarios e inmediatos, tales como los libros, internet, etc.

Tambien, en los testimonios de las madres con hijos de DI se muestran una ligera

busqueda de ayuda externa, ya que algunas de las madres tuvieron la oportunidad de
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acudir al psicélogo y se unieron a grupos sociales conformados por personas que
vivencian situaciones similares. Ello se ajusta con lo planteado por Barrientos y Vera
(2013) y Villavicencio y Lépez (2019) quienes refieren que las madres de hijos con
discapacidad se enfrentan al desafio de la blsqueda de ayuda e interaccion con
profesionales especializados en salud mental. Lo anterior puede deberse a que algunas de
las madres con pareja que solventaba los gastos tuvieron la oportunidad econdémica para
acceder a servicios de salud mental y optaron por adquirir nuevas experiencias de
aprendizajes; en base a éstas, ellas lograron hacerse cargo de si mismas y de su hijo en

condicion de DI.

4.1.3. Significados que asigna la madre

Con respecto a los significados que asignan las madres a su experiencia de tener
un hijo con DI, en los testimonios se encontraron que ellas entienden su vivencia
caracterizado de un escenario nuevo, ajeno de su experiencia habitual, pero también, esta
experiencia de lo desconocido que viven las madres posibilita a ellas una oportunidad y
posibilidad para aprender a como cuidar y responsabilizarse de su hijo con DI. Esto se
dio principalmente en algunas de las entrevistadas del estudio que fueron madres
primerizas, y por ende, desconocian las caracteristicas de sus hijos con DI y su
experiencia de maternidad se veia ain mas incierta. Ello concuerda con los hallazgos de
Villavicencio y Lopez, (2019), quienes sefialan que las madres de hijo con DI se enfrentan
a un terreno nuevo y desconocido.

También, las entrevistadas significan su vivencian como una oportunidad y
posibilidad para que puedan aprender a ayudar y cuidar a sus hijos, pues bien, esta
tendencia de ayudar al hijo con DI nace al ver que sus hijos en condicion de DI no pueden
hacerse cargo de si mismo como los otros nifios de su edad. Esto se encuentra alineado
con la propuesta de Duran (2011), quien sefiala que en algunas de las familias este tema
de la discapacidad se convierte en una oportunidad para que los padres de familia se
involucren responsablemente en la crianza de sus hijos con DI. En esta linea, algunas de
las entrevistadas del estudio, manifestaron que el nacimiento de un nifio especial también
supone la existencia de una madre especial, o que implica tener mayor pacienciay espera
de la capacidad de aprendizaje del nifio con DI, en distintas actividades cotidianas como
en ensefiar a doblar su ropa, en la comunicacion, en prestar atencion, en recibir
instrucciones, en recibir y expresar afectos, vestirse por si mismo, etc.
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Asi mismo, los resultados del estudio evidencian que las madres con base en su
experiencia de tener un hijo con DI tienen la opcidn de ayudar a otras madres que se
encuentran en la misma situacion. Ello se asemeja con los hallazgos de Aleméan (2015),
quien sefiala que las madres y padres desde su experiencia de tener un hijo con
discapacidad aconsejan a otras madres que estdn pasando por la misma situacion,
principalmente, ayudan a afrontarse hacia el miedo que suscita lo desconocido. Pero, el
presente estudio demuestra que las madres que tuvieron la experiencia marcada
atravesada por la oportunidad en acudir a centros psicoldgicos y al unirse a grupos
sociales para sobrellevar su situacion de tener un hijo con DI, son ellas las que tienen la
iniciativa en ayudar y tienden a aconsejar a otras personas que se sitdan en la misma
experiencia de tener bajo el cuidado un hijo con DI.

Asi, los resultados de los estudios demuestran que la subjetivad de algunas de las
madres con hijos de DI entran en el terreno de la elaboracion de sentidos, el cual conduce
que para ellas sus vivencias llegaron a ser significativas, comprendida, aceptada y
negociada interiormente (Guzman y Saucedo, 2015). Siendo asi que, en los relatos de la
madre se evidencia, que la vivencia de tener hijo con DI posibilita nuevas formar de actuar
y pensar el escenario nuevo y desconocido al que se enfrentan, muchas de ellas en base a
su vivir, tuvieron la oportunidad de ayudar a otras madres que Sse encuentran en
situaciones similares. Por lo tanto, las madres con hijos de DI del presente estudio,
lograron abrirse interiormente para aceptar, recrear y aprovechar lo que significa vivir
con hijos de DI, y sembraron el espiritu de compartir sus formas de sentir y pensar con
otras madres.

De la misma manera, en los resultados se evidencia que las entrevistadas
manifestaron que tener hijo con DI esta marcada por las experiencias de cambios a nivel
personal y laboral. Por un lado, al cambio personal que vivi6é cada madre, ésta tiene que
ver con las formas de reflexionar de si mismas al situarse en el escenario de tener un hijo
con DI, asi en base a su vivencia las madres manifestaron la necesidad de evitar salidas
ylo viajes de los fines de semana con los amigo/as, reducir los gastos personales para
cubrir las necesidades de su hijo. Por otro lado, con respecto al aspecto laboral, la mayoria
de ellas renunciaron y redujeron el tiempo de trabajo para otorgar mayor espacio a su hijo
con DI. Este enunciado se asemeja con los sefialamientos de Pérez (2016) y Abad (2019),
quiénes mencionan que los cuidadores principales se ven afectados a nivel personal,

social, econdmico, laboral y de salud.
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Es asi que, los ajustes y cambios a nivel personal y laboral que vivié cada madre
con hijo de DI podria deberse a que la mayoria de ellas no lograron recibir suficiente
apoyo financiero y logistico por parte de sus conyuges o familiares cercanos. Mientras
tanto, algunas de las madres no tenian confianza en la nifiera de su hijo, por lo que se
vieron obligadas a reducir sus horarios de trabajo, abandonaron sus proyectos personales
para poder dedicar mas tiempo al cuidado de su hijo, y sobre todo, fueron marcadas por
la experiencia de pensarse en ellas mismas como madres y esposas.

También, conduce a sefialar que las madres que tienen hijos con DI transitan por
un proceso de re-definicion de si mismas, y también en su rol como madres y esposas,
principalmente de lo que antes concebian de si mismas y de su idea de maternidad,
después de recibir el diagnostico del DI de su hijo. Asi, considerando que los resultados
del estudio demuestran que la llegada del hijo con DI no fueron sus expectativas de la
mayoria de las entrevistadas, pero al enterarse y vivir esta situacion, su rol materno de
muchas de ellas es puesta en cuestion, y ésta tiene que ver con las preocupaciones que se
manifestaron en sus relatos de como ayudar a su hijo con DI, aspectos a los cuales
tuvieron que recurrir para afrontar la situacion en la que se encontraban, reflexionar de
sus capacidades y aptitudes de si mismas y, asi construir una imagen de si mismas como
madres fuertes, luchadoras, que escucha y apoya a su hijo con DI. Tal como se sefiala en
el estudio de Ortega, et al. (2010), el ejercicio de la maternidad de hijos con discapacidad,
muchas veces, es discutida y cuestionada por las madres mismas, debido que en ningun
momento fue parte de sus expectativas el tener un hijo con caracteristicas diferentes.

Del mismo modo, se hallé que las dificultades que identifican las madres en sus
hijos con DI son principalmente la dificultad para expresarse, las limitaciones a nivel
conductual y la necesidad de mayor apoyo y cuidado. Esto corresponde con lo expuesto
por Portillo (2018) y Hernandez (2019), quienes evidencian que las dificultades en sus
hijos imposibilitan la existencia de una comunicacion fluida entre mama e hijo. Ello
genera sentimientos de rabia, frustracion y preocupacion en las madres de hijos con DI.
En los resultados del presente estudio, las madres evidencian que al ver a su hijo jugar
con otros nifios de su edad, se dan cuenta que los deméas nifios logran expresarse y
comportarse con un grado de naturalidad adecuada, mientras que a su hijo con DI se les
hace dificil expresarse o desarrollar ciertos movimientos adecuados al momento de jugar.
Estas dificultades que presentan sus hijos con DI colocan a la madre a un estado donde

emocionalmente se sienten vulnerables y sensibles.
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4.1.4. Expectativas positivas y negativas a futuro

Con respecto a las expectativas a futuro de las madres de hijos con DI, los
resultados del estudio evidencian diversas perspectivas. Asi, en cuanto a las expectativas
positivas, los hallazgos indican que las madres experimentaron sensaciones de que su hijo
con DI pueda adquirir cierto grado de capacidades de independencia para valerse por si
mismos. Razén por la cual, las madres se mostraron con mucho optimismo y tienen la
esperanza de que su hijo llegue a desarrollar habilidades requeridas para hacerse cargo de
si solos. Ello se asemeja con los resultados de Ramirez (2016), quien sefiala que los padres
de familia tienen la esperanza de ver a sus hijos adolescentes de DI con autonomia y
capaces de hacerse responsables de sus necesidades. Mientras tanto, los resultados del
presente evidencian que, las madres entrevistadas que tuvieron sus primeros hijos sin
discapacidad, al observarlos haciéndose cargo de si mimos, también piensan y tienen la
esperanza de que su hijo con DI llegue a ser un nifo “normal” o al menos adquiera un
cierto grado de autonomia e independencia.

En relacion a las expectativas negativas, los resultados evidencian que algunas de
las madres sin pareja y que mayormente ellas mismas se hacen cargo de su hijo con DI
son las que muestran mayores sensaciones de preocupacion por si mismas y por el futuro
de su hijo. Estas tienen que ver con las sensaciones de temor que experimentan porque
piensan que podrian perder sus vidas antes que sus hijos con DI lleguen a adquirir las
capacidades necesarias para valerse por si solos, ya que esto tendria una consecuencia
directa en la vida de sus hijos, dejandolos asi solos sin cuidado y apoyo externo inmediato.
Ello se parece a lo sefialado por Freixa (1993), quien menciona que los padres demuestran

preocupaciones y temor acerca del futuro de su hijo con DI.

4.2 Dimension emocional

4.2.1. Alegria por el logro del hijo con DI

En relacion a las vivencias emocionales de las madres de hijo con DI, se encontrd

que la mayoria de ellas experimentaron sentimientos de alegria y felicidad al tener bajo

su cuidado al hijo con DI, ya que perciben que a sus hijos les era posible realizar ciertas

50



actividades particulares, tales como doblar sus ropas, comer por si solos, asearse, etc., a
pesar de tener la condicion de DI.

Dicha manifestacion, se asemeja con los resultados de Conti (2011), quién sefiala
que las madres despues de transitar un largo proceso de aceptacion de la condicion de sus
hijos con discapacidad experimentan sensaciones de alegria y satisfaccion. Y, antes de la
aceptacion, las madres experimentaron sensaciones de angustia y sufrimiento, pero con
el tiempo y el desarrollo de sus hijos, estas se transformaron en sentimientos de felicidad.
Esto obedece a que algunas de las entrevistadas que tenian hijo con DI no necesariamente
presentaban multiples discapacidades en comparacion con otros nifios, sino que estas
dificultades denotaron menores niveles de preacupacion. Por lo tanto, tanto los nifios con
DI de éstas madres demostraron un grado adecuado de independencia y capacidad para

hacerse cargo de algunas de las actividades cotidianas.

4.2.2. Sensaciones ambivalentes al tener un hijo con DI

Respecto a este punto; cabe sefialar que los resultados del estudio evidenciaron
que algunas de las madres también vivenciaron sensaciones ambivalentes, tales como
alegria al tener a sus hijos con DI que a pesar de las limitaciones si estdn logrando
desarrollar algunas habilidades pero, a su vez, hostilidad y rechazo.

Estas mismas sensaciones de ambivalencia que experimenta la madre conduce a
pensar que, por un lado, la experiencia de emociones de alegria y felicidad que
experimenta algunas de las entrevistadas tiene que ver con la aceptacion de la condicion
de DI en la que se encuentra su hijo. Dicho esto, Ntfiez (2007) sefiala que cuando se
produce esta aceptacion el hijo logra ocupar un lugar dentro del seno de la familia como
un “nifio”, no como un “problema”, ya que los padres de familia logran afrontar

saludablemente el trauma! de la discapacidad de su hijo, son capaces de crear

! Nufiez, 2007. En su estudio de “familia y discapacidad de la vida cotidiana a la teoria”, expresa que cada
familia que se enfrenta la discapacidad de un hijo atraviesa por momentos dificiles, trauma y crisis
constantes y requiere de ayuda precisa en cada etapa. En el presente estudio, se ha visto que la mayoria de
las madres también experimentaron sensaciones de frustracion, preocupacion y estrés, pero lograron
afrontar y reorganizarse valiéndose de sus propias herramientas. Sin embargo, se puede sefialar que algunas
de las madres pueden haber experimentado o se vieron inmersos dentro del escenario del trauma por la

llegaba del hijo con DI.
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posibilidades para reacomodarse y reorganizarse consiguiendo una mejor vida para cada
uno de sus miembros.

Y, por otro lado, la vivencia emocional de rechazo y hostilidad que vive un grupo
de las entrevistadas ha sido considerada como una forma de negar o de alejarse de la
condicién en que se encuentra su hijo. Esto significa que estas madres ain no lograron
superar, procesar en su totalidad y adaptarse de manera significativa la condicion en que
se encuentra su hijo con DI. En relacién a ello, Conti (2011) y Zegarra (2019) expresan
que la negacion es una etapa donde los padres de familia de hijos con discapacidad
perciben su realidad de manera fragmentada con un intento de no admitirla y con una
actitud de desconfianza. En la misma linea, NUfiez (2007) evidencia que para las madres
el hecho de enterarse sobre la DI de su hijo es como una herida que no termina de
cicatrizarse y en cualquier momento de la etapa del crecimiento del nifio se puede volver
a abrir y reproducirse sensaciones de célera, culpa y desequilibrio familiar, ya sea en la
etapa preescolar en la que se encuentra el nifio, el egreso de la escuela, la adolescencia,
el trénsito a la edad adulta, etc.

Bajo esta linea de entendimiento, cabe sefialar que las vivencias subjetivas de las
madres con respecto a las sensaciones ambivalentes obedecen a dos detalles encontrados
a lo largo del estudio. Por un lado, la Discapacidad Intelectual se manifiesta de distinta
manera en el hijo, siendo asi que algunos de los hijos con DI tienen mayor dificultad de
expresar sus emociones de carifio hacia sus progenitores y a las personas significativas
de su entorno; otros presentan una dificultad mayor en sus aprendizajes, tanto para hablar,
caminar, asearse por si mismo, o dificultad en la concentracion y retencion de
informacidn, entre otros aspectos. En este sentido, a estas madres se les aprecia con mucha
preocupacion, culpa y enojo consigo mismas, porque sus hijos con las dificultades
mencionadas no logran suficientemente hacerse cargo de si mismos y/o su capacidad de
aprendizaje es lenta por lo que necesitan mayor atencion y cuidado.

Por otro lado, durante el desarrollo del recojo de la informacion, se percibi6é que
algunas de las entrevistadas al momento de narrar acerca de la condicién y de la gravedad
en la que se encontraba su hijo con DI, demostraron sentimientos de enojo y
preocupacion. Estas expresiones y sentimientos en cada uno de sus relatos denotaron

sensaciones de negacion y la dificil aceptacidn de las dificultades que atraviesa su nifio.

4.2.3. Desborde emocional post-parto en la madre y/o familia
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Con respecto al desborde emocional después del parto y post parto inmediato, los
resultados demuestran que las madres al enterarse sobre la condicion o del diagnostico de
su hijo con DI vivenciaron un vaivén de emociones complejas, tales como: frustracion,
impotencia, preocupacion, tristeza y pensamientos de suicidio; incluso experimentaron
sensaciones de rechazo hacia sus propios bebés. Esto coincide con los resultados de Jeans,
Santos, Laxamn, McBride & Dyer (2013), Garciay Buere (2017) y Villavicencio y Lépez
(2019), quienes afirman que la mayoria de las madres al encontrarse en esta situacion de
tener un hijo con DI manifestaron mayores indices de estrés y depresion.

Esta diversidad de emociones que experimentaron las madres con hijo de DI
podria deberse a que alguna de las entrevistadas no tuvieron experiencias previas de tener
un hijo con discapacidad, ni en su familia ni amigos, por ende, desconocian sobre el tema
de DI. Como consecuencia, experimentaron sintomas como la caida constante de su
cabello, pérdida de peso y mayores sensaciones de preocupacion respecto a como criar
un hijo en condicion de discapacidad.

Por ultimo, considerando los parrafos anteriores, el presente estudio evidencia que
la Discapacidad Intelectual introduce en la vida de cada una de las madres una experiencia
de angustia y padecimiento que se manifiesta con una sensacién de mayor profundidad e
intensidad, donde se van extendiendo una gama de emociones ambivalentes. Muchas
veces, las formas en que cada madre exterioriza este complejo de sentimientos son a
través de la negacion, la culpa, el [lanto, la angustia, la desesperacion y a veces, felicidad

y alegria.

4.3. Dimension social

4.3.1. Reaccion positiva y negativa de la familia

En cuanto a la vivencia de las madres de hijo con DI respecto a la
retroalimentacion de su familia. Esta se asocia con la reaccion positiva y negativa que
reciben de la familia. Asi, por un lado, los resultados del estudio evidencian que las
madres recibieron apoyo necesario por parte de sus familias, y también, percibieron
mayor involucramiento por parte de su pareja. Este enunciado coincide con los resultados
de Villavicencio y Lopez (2019), quienes mencionan que las madres al recibir apoyo,
tanto de su familia como de su cényuge, manifiestan indices de estrés en menor nivel

porque se ayudan emocionalmente y economicamente. Por tanto, la responsabilidad y la
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tarea de hacerse cargo de sus hijos con DI es compartida. En ese sentido algunas de las
entrevistadas del estudio manifestaron que siempre tuvieron una familia unida y se
apoyan adecuadamente entre todos.

Y, por otro lado, los resultados de la investigacion, evidenciaron casos donde las
madres de hijos con DI no recibieron apoyo suficiente por parte de su conyuge y familia.
Por ello, la experiencia de hacerse cargo del hijo con DI fue dificil para ellas y el estrés
se manifiesta en un nivel mayor. Este hallazgo se asemeja con los sefialamientos de
Villavicencio y Lopez (2019), ya que sefialan que las madres sin pareja afrontan una doble
realidad y desesperacion: la discapacidad del hijo y el hecho de no contar con el apoyo
de una pareja. Esto porque algunas de las entrevistadas sefialan que sus familias no
mostraron unién entre sus miembros de la familia ni apoyo, mas bien cada familia
presentd un funcionamiento a nivel estructural de manera distinta. Asi también, los
conyugues de algunas de las entrevistadas demostraron distancia de su hijo con DI y se

mostraron ausentes posesionandose como proveedor econémico.

4.3.2. Reaccion positiva y negativa del entorno

Con respecto a la reaccion del entorno social, algunas de las madres reconocen
que la vivencia respecto a la retroalimentacion social fue una experiencia negativa, ya
que ellas identifican que en su vida cotidiana experimentaron actitudes desfavorables por
parte de las personas de su entorno, tales como burlas, criticas y comentarios negativos.
Ello se asemeja con los hallazgos de Fourie (2010), ya que revela que los comentarios
negativos colocan a la madre y a la familia bajo altos niveles de preocupacion y
vulnerabilidad. En consecuencia, muchos de los padres de familia se resisten a asistir a
reuniones de padres en el colegio 0 a reuniones sociales.

Sin embargo, cabe sefialar que para algunas de las entrevistadas de hijos con DI
la experiencia con su medio social fue una vivencia significativamente positiva porque
recibieron apoyo adecuado y necesario de las personas con las cuales se relacionaban
diariamente, ya sea en el lugar donde trabajaban, en el camino, en los centros de salud,
etc. Ello, de alguna u otra manera, posiciona a las madres a un estado en el que
experimentan sensaciones de seguridad en si mismas y valor para afrontar la situacién en

la que se ven inmersas.
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Esta diferencia de las vivencias de las madres de hijo con DI respecto a la
retroalimentacion social podria tener su origen con el nivel educativo y papel que ocupan
en la sociedad.

Por un lado, algunas de las entrevistadas que tenian estudios de postgrado y se
encontraban con un trabajo estable, evidenciaron un indice menor de preocupacion
respecto a la vivencia con su medio social, porque tenian suficiente conocimiento e
informacidn respecto a la condicion de su hijo. Por ende, estas madres a pesar que
sintieron el impacto negativo de la percepcion de los demas, lograron afrontar y se
sintieron con la seguridad necesaria para explicar adecuadamente a las personas de su
entorno sobre lo que sucede a su hijo con DI.

Y, por otro lado, la mayoria de las madres que no contaban con estudios superiores
ni trabajo permanente, expresaron mayores sensaciones de preocupacion e inseguridad al
momento de explicar a las personas que preguntaban sobre lo que sucedia a su hijo con
DI, debido a que presentaban una escasa informacion y desconocimiento sobre la
condicion de su hijo con DI. Ademas, ellas mismas no estaban suficientemente preparadas
para afrontar la problemaética en la que se encontraban.

Bajo esta linea de entendimiento de la vivencia subjetiva de la madre con respecto
a su entorno, también es valido compartir con los hallazgos de Mufioz (2020), quien hace
hincapié en que las personas con DI experimentan situaciones de discriminacion y
marginacion social que quebrantan sus derechos y limitan sus vidas, generando asi la falta
de inclusion social. En el caso del presente estudio, en la vivencia cotidiana de algunas
de las madres de hijos con DI se logré observar que la estigma social hacia ellas y hacia
sus hijo sigue manifestandose con un grado de intensidad considerable y el peso de la
mirada negativa de los otros esta presente en el ambito laboral, de la salud, escolar y
social. Ello de alguna u otra manera, hace sentir a ellas sensaciones de ser excluidas y
aisladas de una participacion plenay real en la sociedad. Para algunas de las entrevistadas
acomodarse o buscar la aprobacion de su medio social fue una vivencia dificil y compleja
gue no solamente afecta su integridad como madre, sino también sus familiares se ven
afectados emocionalmente por estos comentarios perjudiciales de su entorno.

En esta linea, es importante sefialar que los resultados del estudio evidenciaron
que para algunas de las madres de hijos con DI sus experiencias no fueron significativos
y aceptadas en relacion a sus vivencias con su medio, ya que la mayoria de ellas, vivieron
y sintieron sensaciones de rechazo, menosprecio y el peso de las miradas de los otros

transgredieron negativamente en la subjetividad de cada uno de ellas; haciéndoles sentir

55



emocionalmente vulnerables y fragiles. Al respecto, Guzméan y Saucedo (2015),
manifiestan que hay experiencias que no necesariamente posibilitan sentido para el sujeto,
las vivencias de fondo supusieron un rechazo o negacion de lo exterior, por lo tanto, no
toda experiencia llega a ser significativa. Sin embargo, cabe sefialar que para algunas de
las entrevistadas, la vivencia con su medio fue una experiencia significativa, lograron dar
sentido y desde su mirada subjetiva afrontaron posibles prejuicios y criticas de su entorno.
Ello esta sujeto al nivel educativo, clase social que ocupa, tal como se sefial6 en parrafos
anteriores.

Finalmente, la vivencia de las madres de hijos con DI respecto a la
retroalimentacion familiar y del entorno social remite a pensar también en el modelo
social que proponen Granada y Parra (2017). Segun este modelo el sujeto es considerado
como un sistema que se encuentra interconectado con los diferentes sistemas que le
rodean. Por ello, en la interaccion de una persona con discapacidad con su medio se
producen ciertas actitudes, creencias, normas, etc. En el caso de la experiencia de las
madres de hijo con DI, se ha notado que estas vivencias subjetivas fueron construidas en
funcidn a sus propias experiencias en interaccion con su medio social o familiar tal como
sefiala Vigotsky (1993). Por lo que, la vivencia estd determinada por como la persona
comprende e interactta con las circunstancias que le rodean. En esta linea, el presente
estudio mostrd notoriamente una gran estigmatizacion que experimentan y sufren las
madres de hijos con DI, ya que por el mero hecho de que sus hijos presenten habilidades
diferentes fueron etiquetadas de forma peyorativa y colocadas en una posicion de
inferioridad.?

2 Emilyng, 33 afios, hija de 9 afios. “Muchas veces pasé pues el sentirse observado, el sentirse juzgado,
minimizado [...] Por ejemplo, lo tipico, cuando te dicen o cuando miran: ahh pobrecita, [...] Yo no estaba
preparada para defenderme, lo Gnico que hacia era agacharme la cabeza, sentirme mal y me ponia a llorar.”
Melany, 33 afios, hija de 6 afios. “Ah siempre estin los comentarios en la espalda ¢no?, cuando yo iba en
el carro, la gente me miraba, hablaban o comentaban entre ellos. En el carro si se he escuchado que miraban
y decian: mira esa nifiita como es asi. Solamente escuchaba nada mas, nunca dije nada. Pero, Cuando

llegaba a casa, me sentia muy mal y lloraba, le comentaba a mi mama, y también ella se ponia mal ;no?”
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CONCLUSIONES

A modo de conclusion, las vivencias subjetivas de las madres que tienen un hijo

con Discapacidad Intelectual evidencian maltiples experiencias de diferentes grados,

Se evidencia que las vivencias subjetivas de las madres de hijo con DI tiene que ver con
las vivencias previas de la madre; ello hace referencia a las expectativas que tuvieron las
madres frente a su embarazo. También, con respecto al proceso de adaptacion, las madres
hicieron uso de diferentes herramientas, como; acudir al internet, leer libros, involucrarse

a grupos sociales y acudir a profesionales de salud mental.

En relacion a los significados que otorga la madre a su experiencia de tener un hijo con
DI, se encontrd: novedad y oportunidad para aprender, ayudar a su hijo con DI y también
ayudar a otras madres que se encuentran en una situacion similar, identifican cambios a

nivel personal y laboral, y por Gltimo, dificultades de sus hijos en la condicion de DI.

Respecto a las expectativas a futuro de las madres sobre su hijo con DI, ellas relatan sentir
esperanza de que su hijo con DI logre desarrollar las capacidades necesarias al igual que

otros nifios de su edad y experimentan temor a morir antes que sus hijos con DI.

También, se encontr6 que la mayoria de las madres experimentaron emociones
ambivalentes. Asi algunas de ellas vivenciaron sensaciones de satisfaccion y felicidad de
tener a su hijo con DI, debido que sus hijos, dada la condicion en la que se encuentran,
demuestran ligeras preocupaciones de discapacidad y un grado adecuado de

independencia para desarrollar algunas de las actividades. Por otro lado, otras de las
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madres vivenciaron sensaciones de tristeza, depresion y frustracion al enterarse de que su

hijo con discapacidad presentaban multi-dificultades que requiere una ayuda especifica.

Respecto a la vivencia de la madre con su medio, se encontr6 diversas reacciones de su
entorno familiar, tales como el apoyo necesario por parte de su familia y de su esposo, a
su vez, algunas de las madres no recibieron apoyo necesario por sus parejas. Del mismo
modo, algunas madres sefialan que su experiencia con las personas de su contexto-
comunidad fue reciproca y positiva; y otras comentan que fue una experiencia de

comentarios negativas, burlas y criticas.

Asi también, durante el desarrollo del presente estudio se encontraron algunas
limitaciones que resulta importante sefialarlas para tener en cuenta al momento de

entender los resultados y conclusiones del estudio.

Una de las limitaciones tiene que ver con la poca disponibilidad de horarios de las madres
que fueron parte de la muestra, puesto que la crianza de hijos con DI demanda mayor
tiempo en las madres. A su vez, la cantidad de madres de hija/o con DI es limitada.

En el contexto peruano se identificd escasas investigaciones desde el enfoque cualitativo
respecto al tema, lo cual dificulta conocer dicho fenomeno en el PerG. En relacion a ello,
estos estudios incluyen otro grupo de discapacidades, tales como, discapacidad visual,
motora, auditiva, etc. Cabe sefialar que gran parte de estudios recopilados para la presente
investigacion se realizaron en paises como, Venezuela, Bolivia, Argentina, México y

Espana.

Por ultimo, debido al contexto de la pandemia en la que se desarrollé el estudio, las
entrevistas con las madres se realizaron a través de llamada telefonica. Ello limito, de
alguna u otra manera, conocer a las participantes y recoger informacién sobre su lenguaje

corporal como gestos, sefias, etc.
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RECOMENDACIONES

En base a una perspectiva critica de los hallazgos del estudio, el analisis, las
conclusiones y limitaciones, es necesario detallar algunas recomendaciones necesarias a

futuras investigaciones.

Se recomienda realizar estudios cualitativos en el contexto peruano en relacion al tema
de vivencias subjetivas en madres con/sin pareja que tienen hijos con Discapacidad
Intelectual en la etapa de la adolescencia; esto con la finalidad de comprender a
profundidad las experiencias subjetivas de cada madre y los elementos que intervienen
durante el proceso de cuidado y crianza del hijo con discapacidad. De este modo, se puede

visibilizar las diversas experiencias de las madres en la interaccion con su hijo de DI.

Tambien, se recomienda realizar estudios con madres jovenes y/o adolescentes que tienen
a temprana edad un hijo con DI. Esto con el objetivo de comprender a nivel més profundo
y amplio las vivencias subjetivas. Considerando que la poblacidn adolescente esta en una
etapa de desarrollo con perspectiva de futuro laboral y de independizarse y que la llegada
de un hijo truncaria esa posibilidad, al menos en ese momento de su vida. En este sentido,

seria interesante estudiar las manifestaciones emocionales en las madres adolescentes.

Por ultimo, se recomienda a las entidades publicas y privadas, tales como Oficina
Municipal de Atencion a las Personas con Discapacidad (OMAPED) o El Instituto
Nacional para el Federalismo y del Desarrollo Municipal (INAFED) utilizar este estudio
como informacion clave; porque el estudio permite conocer ampliamente la experiencia

y la realidad subjetiva de las madres que tienen un hijo con DI para implementar
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programas sociales y de intervencién con la finalidad de brindar informacién sobre
crianza de hijos con Discapacidad Intelectual y espacios psicologicos de

acompafamiento.
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ANEXO N° 1: CONSENTIMIENTO INFORMADO

Soy Percy Tomaylla Contreras, estudiante de la carrera profesional de Psicologia de la
Universidad Antonio Ruiz de Montoya (UARM). En la actualidad, me encuentro
realizando un proyecto de investigacion para mi tesis titulada: “Vivencias subjetivas de
las madres que tienen un hijo con Discapacidad Intelectual de Lima Metropolita”, con el
objetivo de describir las vivencias subjetivas de las madres que tienen un hijo con DI. Por
este motivo, solicito su colaboracion para participar en esta entrevista, la cual tendra una
duracion maxima de 45 minutos. La sesion sera grabada en audio para posteriormente
transcribir y analizar con exactitud tus respuestas, cambiando todos aquellos datos que
puedan revelar tu identidad; y una vez finalizada la transcripcion de la entrevista, dicho
material serd eliminado. Asimismo, tu aportacion en el estudio es voluntaria y eres libre
de hacer preguntas sobre el proceso en cualquier momento y cuentas con la posibilidad
de dejar de participar en la entrevista si asi lo deseas, sin que esto implicase algun

problema.

Desde ya le agradezco su participacion.

Nombre y firma del participante Nombre del investigador:
Percy Tomaylla Contreras
E-mail: tomayllacontreras2015@gmai.com
Celular: 954622573
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ANEXO N° 1: GUIA DE ENTREVISTA

Datos sociodemograficos

eNombre:

eEdad:

eOcupacion:

eEstado civil:

el ugar de procedencia:
eCantidad de hijos:

Preguntas semiestructurada

1.¢Como fue cuando te enteraste sobre la discapacidad Intelectual de tu hijo? ;A que edad
tenia su hijo en ese momento?

2. {Como tomo la noticia su familia?

3.;Cdémo te sentiste en ese momento?

4.Cuando pensaste en tener un hijo ;Como se imagind que seria su bebé? ;Se ha
imaginado la posibilidad de que el nifio/a que iba a llegar podia ser diferente al esperado?
5. ¢Como fue el proceso de adaptacion a este caso?

6.¢Qué estrategias utilizaste como madre para adaptarte a la condicion de su hijo? Indagar
sus alianzas

7.¢Qué significa para ti el ser madre de un hijo con discapacidad intelectual? ;Cémo te
sientes respecto a ello? ;Qué piensa Ud. acerca de la condicion de su hijo?

8.¢,Cémo miras ahora aquel momento en que te enteraste sobre la condicion de tu hijo?
¢ Como te sientes ahora?

9.¢Sientes que hay cosas que te gustaria que fueran distintas respecto a la DI de tu hijo?
¢ Como cuales?

10.¢Cémo te has sentido durante este tiempo desde que supiste lo de tu hijo?
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11.;Cémo ha cambiado tu vida desde que te interesaste que tu hijo tenia DI?

12.;Como reacciond tu entorno (amigos, familia, escuela, etc) a la condicion de su hijo?
¢ Qué escuchaste? — Indagar comentarios positivos y negativos de los otros.

13.¢;Qué piensa Ud. de la opinion de los demas con respecto a la condicion de su hijo?
¢Cémo te sientes respecto a ello?

14.;Como te afecta a ti esos comentarios? ;De qué maneras de afecta?

15.Cuando piensas en el futuro de tu hijo con discapacidad intelectual, ;Qué imaginas
qué su hijo con DI a futuro? (Indagar sus fantasias, expectativas, temores,

preocupaciones)
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TABLA 1: MATRIZ DE CATEGORIZACION DE LA GUIA DE ENTREVISTA

Matriz de categorizacion de la guia de entrevista

Obj Variable Categoria de Sub categoria de Preguntas: sub categorias
etivo de analisis analisis
investigacié
n
oG AVAN ¢SC1?: ;Como fue cuando te
(Objetivos Vivencias enteraste sobre la discapacidad
generales) La SC1: Vivencias Intelectual de tu hijo? ;A qué edad
vivencia es el modo C1: Cognitivo previas de la madre ante ~ tenia su hijo en ese momento?
como la persona El nivel cognitivo el nacimiento del hijo ¢Como tomo la noticia su
Con  hercibe, interpretay  hace referencia al familia?
ocer las comprende sus conocimiento que tienen'y ¢ COmo te sentiste en ese
vivencias experiencias, estas  los significados que las momento?
subjetivas de  sjempre van personas asignan a un Cuando pensaste en tener un
lasmadres  acompaiiadas de un  determinado problema hijo ¢Como se imagind que seria su
que tienen sentimiento que (Cruzat, Aspillaga, Torres, bebé? ;Se ha imaginado la
unhijocon  aqquieren Rodriguez, Diaz y posibilidad de que el nifio/a que iba a
Discapacida  sjgnificado propio ~ Haemmerli, 2010). y 4 llegar podia ser diferente al esperado?
d Intelectual ¢\ ,ando es SC2: Vivencian
de Lima en torno al proceso de

Metropolitan
a.

experimentada
particularmente por
el individuo en su
cotidianidad. De
esta manera, la
persona o colectivo
que vivencia
situaciones
particulares le da
sentido y
comprenden su
realidad desde sus
experiencias.
(Vygostsky, 1993).

C2: Emocion

El nivel

emocional tiene que ver
con la coexistencia de
emociones negativas y
positivas. Por un lado, las
vivencias negativas tienen

que ver con los

sentimientos de angustia y
desesperanza vinculados a
pensamientos de no poder

asimilacién/adaptacion

SC3: Vivencias
en torno a los
significados de la madre

SC4:Vivencias a
expectativas a futuro

¢SC27?: ;Como fue el
proceso de adaptacion a este caso?

¢ Qué estrategias utilizaste
como madre para adaptarte a la
condicion de su hijo?

¢SC3?: ¢ Qué significa para ti
el ser madre de un hijo con
discapacidad intelectual? ;Qué piensa
Ud. acerca de la condicion de su hijo?

¢(Cémo miras ahora aquel
momento en que te enteraste sobre la
condicidn de tu hijo?

¢ Sientes que hay cosas que te
gustaria que fueran distintas respecto
a la discapacidad intelectual de tu
hijo? ¢Cémo cuéles?

¢SC47?: Cuando piensas en el
futuro de tu hijo con discapacidad
intelectual, ;Qué imaginas, qué
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controlar la situacion en
que se encuentran, y por
otro lado, las vivencias
positivas hacen referencia
a emociones que permiten
alivio, tranquilidad y
placer (Cruzat, Aspillaga,
Torres, Rodriguez, Diaz y
Haemmerli, 2010).

C3: Social

Lo social tiene
que ver con la existencia
de una fuerte preocupacion
respecto a como son
percibidas por los demés
(Cruzat, Aspillaga, Torres,
Rodriguez, Diaz y
Haemmerli, 2010).

SC5: Vivencias
emocionales en la madre
en relacion al hija/o con
Discapacidad Intelectual

SC6: Vivencias
en relacion a la
retroalimentacion del
entorno social

fantasias /expectativas tienes? Indagar
sus temores, preocupaciones.

En relacion al soporte
familiar ;Coémo crees que va ser el
soporte familiar de tu hijo en el
futuro?

¢SC5?: ;Como te has sentido
durante este tiempo desde que supiste
lo de tu hijo?

¢Como ha cambiado tu vida
desde que te enteraste que su hijo tenia
discapacidad intelectual?

¢SC6?: ;COmMo reacciond tu
entorno (amigos, familia, escuela, etc)
a la condicion de su hijo? (Qué
escuchaste? — indagar comentarios
positivos y negativos.

;Qué piensa Ud. de la
opinion de los demas con respecto a la
condicidn de su hijo?

¢Como te afectan a ti esos
comentarios? ;Como asi?
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TABLA 2: CODIGOS Y DOCUMENTOS PRIMARIOS

Cadigos y documentos primarios

El E2 E3 E4 E5 E6 E7 E8 E9 EI0 Totales
1. Cognitiva 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
1.1. Vivencias previas de la madre 2 0 0 1 1 0 1 1 1 1 8
1.1.1. Expectativas frente al embarazo 1 1 2 1 1 1 1 1 3 1 13
1.2. Proceso de adaptacion 0 3 3 1 1 1 0 0 0 0 9
1.2.1. Recursos personales 1 1 2 1 1 1 1 2 4 0 14
1.2.2. Buscar ayuda externa 1 5 3 4 3 1 1 4 1 4 27
1.3. Significados que asigna la madre 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1
1.3.1. Novedad y oportunidad de aprender 5 2 2 2 1 1 2 1 1 1 18
1.3.2. Ayudar a su hijo y a otras madres. 8 1 2 3 4 1 1 3 2 5 30
1.3.3. Cambios a nivel personal y laboral 3 1 0 1 2 0 1 5 1 0 14
1.3.4. Dificultades que identifican en-su 1 2 1 4 4 1 1 4 1 2 21
hijo
1.4. Expectativas positivas y negativas a1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1
futuro
1.4.1. Independiente y con capacidad de 2 1 2 2 2 3 1 1 2 1 17
logro
1.4.2. Preocupacidn por el hijo con DI 1 1 3 1 1 1 3 4 2 3 20
2. Emocional 1 0 1 0 0 0 0 0 0 0 2
2.1 Alegria por el logro de su hijo 2 1 4 2 2 1 4 3 2 1 22
2.2 Sensaciones ambivalentes 1 1 2 1 1 2 2 2 1 1 14
2.3. Desborde emocional post-partoenla 1 3 4 1 8 7 4 6 4 2 40
madre/familia
3. Social 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1
3.1. Reaccidn positiva y negativa de la 4 0 2 2 0 1 1 2 1 2 15
familia
3.2. Reaccion positiva y negativa del 2 3 4 3 3 3 5 2 4 0 29
entorno
Vivencias subjetivas 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Totales 39 26 39 33 36 25 29 41 31 24 323
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TABLA 3: CRITERIOS DE SATURACION

Criterios de Saturacion

Representatividad  Frecuencia Densidad Densidad Significatividad
=1 > 14 =2 (Saturacién-cumple con

al menos un criterio)

1. Cognitiva NO NO 5 Sl Sl
1.1. Vivencias previas de la madre NO NO 2 Sl Sl
1.1.1. Expectativas frente al embarazo Sl NO 1 NO Sl
1.2. Proceso de adaptacion NO NO 3 Sl Sl
1.2.1. Recursos personales S S 1 NO S
1.2.2. Buscar ayuda externa Sl S 1 NO S
1.3. Significados que asigna la madre NO NO 6 Sl Si
1.3.1. Novedad y oportunidad de aprender Sl Sl 1 NO Si
1.3.2. Ayudar a su hijo y a otras madres. Sl Sl 1 NO Sl
1.3.3. Cambios a nivel personal y laboral NO Sl 1 NO Sl
1.3.4. Dificultades que identifican en su hijo Sl Sl 1 NO Sl
1.4. Expectativas positivas y negativas -a NO NO 3 Sl Sl
futuro
1.4.1. Independiente y con capacidad de logro Sl Sl 1 NO Sl
1.4.2. Preocupacion por el hijo con DI Sl Si 1 NO Si
2. Emociones NO NO 3 Sl Si
2.1 Alegria por el logro de su hijo Sl Sl 1 NO Sl
2.2 Sensaciones ambivalentes

Si SI 1 NO Sl
2.3. Desborde emocional post-parto en la Sl Sl 1 NO Sl
madre/familia
3. Social NO NO 3 Sl Sl
3.1. Reaccion positiva y negativa de la familia NO Si 1 NO Si
3.2. Reaccién positiva y negativa del entorno NO Sl 1 NO Sl
Vivencias subjetivas NO NO 3 Sl Sl
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