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RESUMEN

La presente investigacion tuvo como objetivo principal conocer las representaciones
sociales de la maternidad en madres que tienen hijas e hijos de 12 a 19 afios con Sindrome
de Down en Chachapoyas. Se pretendi6 conocer la reaccion ante el diagndstico, analizar
los cambios y adaptaciones en sus vidas, y describir la percepcion sobre sus hijas e hijos
en cuanto a su presente y futuro. Se trata de un estudio cualitativo de enfoque
fenomenoldgico que permiti6 indagar en las experiencias y significados construidos por
las 10 participantes entrevistadas. Se utilizd un enfoque tematico que permitio identificar
patrones y categorias emergentes. Los resultados evidenciaron que las madres
experimentaron actitudes paralelas de rechazo, negacion, aceptacion ante la noticia del
diagnéstico. También experimentaron cambios y adaptaciones en su entorno personal y
social mas cercano, siendo que la familia y pareja fueron las principales fuentes de apoyo
durante el proceso de crianza. Las madres reconocen a sus hijas e hijos como personas
que siempre requerirdn de cuidados por lo que les preocupa su futuro préximo, ademas
despliegan diversas practicas de crianza, pero reconocen no tener las herramientas
adecuadas para educar de manera integral. Se concluye que las madres se reconocen como
cuidadoras principales y representan a la maternidad desde las caracteristicas de cuidado,
paciencia, tolerancia, abnegacion, y como un apoyo indispensable a pesar del cansancio

fisico y emocional, y el envejecimiento.

Palabras clave: representaciones sociales, maternidad, Sindrome de Down, percepcion,

adolescencia.



ABSTRACT

The main objective of this research was to understand the social representations of
motherhood in mothers who have children aged 12 to 19 with Down Syndrome in
Chachapoyas. The aim was to understand their reaction to the diagnosis, to analyze the
changes and adaptations in their lives, and to describe their perception of their children
in terms of their present and future. This is a qualitative study with a phenomenological
approach that allowed us to investigate the experiences and meanings constructed by the
10 participants interviewed. A thematic approach was used to identify emerging patterns
and categories. The results showed that the mothers experienced parallel attitudes of
rejection, denial, and acceptance when they received the news of the diagnosis. They also
experienced changes and adaptations in their closest personal and social environment,
with family and partners being the main sources of support during the parenting process.
Mothers recognize their children as people who will always require care, and are
concerned about their near future. They also use various parenting practices, but they
admit that they do not have the appropriate tools to educate them in a comprehensive
manner. It is concluded that mothers recognize themselves as primary caregivers and
represent motherhood from the characteristics of care, patience, tolerance, self-denial,

and as an indispensable support despite physical and emotional fatigue and aging.

Keywords: social representations, motherhood, Down syndrome, perception,

adolescence.



TABLA DE CONTENIDOS

INTRODUCCION ....coovvomritmiimnetreeeesetessseesssessss sttt sttt sssas 13
CAPITULO I: REVISION Y FUNDAMENTACION TEORICA........ccovveriorirrinnee. 15
1.1 Lamaternidad ........ooouiiiiiiiiieeieeeee ettt 15
1.1.1 La configuracion de la maternidad ............ccoeeecvveeeiieeeiiieecieeeeee e 15
1.1.2 La maternidad desde la perspectiva biologicista .....cc..ceecveerieriieenieniiieniecieeeae 16
1.1.3 La maternidad desde la perspectiva psicolOgiCa..........cciivueenureriieeniieniienieeieenieenns 18
1.1.4 La maternidad desde la perspectiva Social.........cciieiveiiinaneciunenieecieeeesee e 19
1.1.5 La maternidad desde la mirada feminista ........c.....occiieiiiiiiiiieneee e, 22
1.1.6 La maternidad desde la mirada biopsicosocial .............ccceeeveieiiieniiiniiienieiiieenns 24
1.2 SINArome de DOWN ....c..ooiuiiiiiiiiiiiieeeiece et 26
1.3. Maternidad y Sindrome de DOWN ..........cc.ioiiiiieriiie it ienie e 29
1.3.1 La maternidad y la discapacidad.............cccccooitiiiniiiiiniinitiiencniccceeeeceecene 29
1.3.2 La maternidad y el Sindrome de DOWN ...c.......ociiiiiiiiinniiesiiecieeeece e 30
1.4 Representaciones SOCIALES.........ciuiiuiiiieeiiesiieasteesieenneesasanseenseeeseesseeeseenssessseenseeans 33
1.4.1 Representaciones sociales de la maternidad ............ccoecvveeeiiieeieeccieeeeeee e 34

1.4.2. Representaciones sociales de la maternidad en madres con hijas e hijos con
SINArome de DOWN .....oouiiiiiiiiiiiiecte e ettt 35

1.5 Antecedentes sobre las representaciones sociales de la maternidad en madres con

hijas e hijos con Sindrome de DOwWn ..........cccoiiiiiiiiiiiiiiii e 37
1.5.1. Reacciones de las madres ante el diagnostico de Sindrome de Down.................. 37
1.5.2. Cambios y adaptaciones en la vida de las madres ..........ccoceevvevienenienienennicnnens 38

1.5.3. Percepciones maternas sobre sus hijos e hijas adolescentes con Sindrome de

DIOWIL.. ettt et st 38
1.5.4. Representaciones sociales de la maternidad en el contexto de discapacidad ....... 39
1.6 Objetivos de 1a INVEStIZACION ....c.eeeuvieriieiiieiieeieesite ettt et ae e ees 39
CAPITULO II: METODOLOGIA ......covviiiiiiiinncriiecrieceeiseeseiecseeeeseeseeseisecseens 41

2.1. Participantes de INVESTIZACION........ccccuieerieeesiieecieeecteeeieeeeeeeereeesveeesveeeeseeeeree s 41



2.2. Instrumentos de recoleccion de INformaciOn ........ooovvveeeeieiiieii 42

2.3, PrOCEAIMICITOS. .. ..eeieiiiiieiiie ettt ettt ettt ettt et sete st e bt e e b e nbeesabeenaeeens 43
2.3.1 Procedimiento de validacion del inStrumento............cccueevueerieiiiienieeiiienie e 43
2.3.2 Procedimiento de recojo de informacion ............ceecveeieeiiieniieniienieeieeeie e 44
2.3.3 Procedimiento de analisis de la Informacion ............cccceeveeiiiniiiniinieenicnicenees 44
2.4, ASPECLOS LICOS .uuvrieierireeiiieeeiieeeieeesteeesaeeessteesssseessseesseeessssaesssseesssaeensseeensseennsseens 45
CAPITULO III: RESULTADOS.........ovoiieeeeeeeeeeeeeeeeees e 47
3.1. Actitudes de las madres a partir del diagndstico de su hijo o hija.....c..ccoceverienien. 47
3.1.1. Actitud de NEZACION ....ocuveeeiieiiieiie ettt ettt ste et e saeenbeesnea e 47
3.1.2. Actitud de T€CRAZO .....coouiiiiiiiie e 48
3.1.3. ACtItUA EPIESIVA ....eeeueiieeiiieeiieeciee ettt et e et e e tteestaeestaeesssaeessseeennseeenns 49
3.1.4. Actitud de CEPLACION. .....eeiuiieiieiie ittt ettt ibe ettt sbe e et e et e e sseeenbeenaeeens 50
3.2. Cambios y adaptaciones en la vida de la madre con una hija o hijo con Sindrome de
DIOWIL. et ettt et st it bt sht et e et et e e eas 54
3.2.1. Cambios y adaptacionesen el contexto del apoyo institucional........................... 54
3.2.2. Cambios y adaptaciones en el contexto del apoyo social ..........ccceeceeevieriiennnns 58

3.2.3 Cambios generados en la vida privada de la madre con un hijo o hija con

SINATOME de DOWI ...ttt ettt ettt 61
3.2.4. Vi0lencia de ZENETO ...c..cc..ooueiiiiiiiritiieiieeee it e b si ettt see et ae e 63
3.2.5. Problemas de trabajo............eeiienuiiiriieeiiiiie et it et siheeeee e st eaeeeiee et eseaeeteenaeeens 64
3.3. Percepcion de la madre frente a su hijo o hija con Sindrome de Down .................. 65
3.3.1. Percepciones sobre 10s hijos € hijas.........cccciieieiiioniiieeiiiecieece e 65
3.3.2. Percepcion SODIe 1a Crianza. .. v .eieeeeriioniieee it 69
3.4. Representaciones sobre la maternidad...........ccccoooveiiiiiiiiiiiniiiiiieeeee e 74
3.4.1. Caracteristicas de la madre como paciente y tolerante ............cceeceeecveerrenciiennnnns 75
3.4.2. Caracteristicas de la madre como “eterna cuidadora” ..........ccccceeveerieinieniiceneens 76
3.4.3. Caracteristicas de la madre como luchadora y abnegada .............ccooceeiiniinin, 76
3.4.4. Caracteristicas de la madre como fuente de apoyo indispensable........................ 77
3.4.5. Caracteristicas asociadas al desgaste fisico y emocional de las madres............... 78
CAPITULO TV: DISCUSION .....ccoovutmiimeitiiieciseeieeeses et ssssss st 80
4.1. Reacciones iniciales ante el diagndstico de Sindrome de Down.........ccccccocveennnee. 80

4.2. Transformaciones personales, familiares y sociales en la experiencia de la
MALETNIAAM ..ottt et eaeas 81

4.3. Percepcion de los hijos e hijas adolescentes con Sindrome de Down..................... 82



4.4. Representaciones sociales de la maternidad en contextos rurales y populares........ 82

4.5. Aportes de la investigacion al conocimiento eXiStente..........cceeevveeercveeerveeerveeennne 83
4.6. Implicancias para la practica profesional y la politica publica...........cccceeveenrnnnen. 84
CONCIUSIONES ...ttt ettt ettt et e e set et e e eae e bt enbesatenaeenneeneen 85
RECOMENAACIONES ....c..eeiiiiiiiiiie ettt sttt s 88
Referencias bibliografiCas..........oiuiiieiiiiiiie et 91

AATIEXOS oot ——— e ——————————— 105



INDICE DE TABLAS

Tabla 1 Caracteristicas Diferenciales de la Experiencia de Maternidad en Contextos

Urbanos ¥ RUTAIES ......cc.ueiiiiiiiiiieiiecitee ettt sttt et nsaeenneas 21
Tabla 2 Criterios de Inclusion y Exclusion del Estudio........cccoecveeeiiieiiieeniieiiiecen 42
Tabla 3 Definicion operativa de los constructos clave del estudio...........cccccvveeeeveeennenn. 42
Tabla 4 Actitudes de las Madres al Diagnostico del Sindrome de Down....................... 52
Tabla 5 TiPOS A€ APOYO..iiiirtiiiiieiieaieeetiitieeiieeeees e ieeetteeeitass e eeaesseeeseseenseensnesnsaensnaans 60

Tabla 6 Cambios Generados en la Madre con un Hijo o Hija con Sindrome de Down . 62
Tabla 7 Violencia de GENEI0 tiiiiii.. e uiiiiiieeiie ettt 64
Tabla 8 Principales Caracteristicas de los Hijos/as en el Presente desde la Percepcion de
18S IMMAATES ...ttt st ea 66
Tabla 9 Principales Caracteristicas de los Hijos/as en el futuro desde la Percepcion de

LS IMLAATES .o e e e e e e dena e e e e et e e e i e e et e e e e e e e e e e eaaeaans 68



INDICE DE FIGURAS

Figura 1 Ciclos de Actitudes de las Madres Frente al Diagnéstico de SD .....................

Figura 2 Topicos sobre la Figura Materna



EANN
H=%



INTRODUCCION

El Sindrome de Down (SD) constituye una de las condiciones genéticas mas
prevalentes a nivel mundial, con una incidencia aproximada de 1 cada 1.000 a 1.100
nacimientos vivos (ONU, 2020). En América Latina, se estima que 18 de cada 10.000
nacidos vivos presentan esta condicion (Blanco et al., 2023), mientras que en Pert nacen
alrededor de tres nifias/os con SD cada dia (INSN San Borja, 2023). Esta realidad plantea
una serie de desafios no solo en el &mbito de la atencion médica y educativa, sino también
en el ambito social y familiar, particularmente para las madres, quienes suelen asumir el
rol de cuidadoras principales.

El Informe estadistico del Registro Nacional de la Persona con Discapacidad,
manifestd que, del total de personas con SD, 10 244 tienen de 12 a 29 afos (RNPD, 2022).
La tasa de pobreza multidimensional fue mayor entre las personas con discapacidad, lo
que indica una brecha de 14,2 % en comparacion con las personas sin discapacidad en el
2021. La educacion en el mismo afio incluy6 la relacion de carencias o privaciones que
mas afectan a las personas con discapacidad (72,9 %), le siguieron materiales
domiciliarios (56,9 %), acceso y uso de la red (55,4 %), y alumbrado eléctrico (41,9 %).
Desde una perspectiva interseccional, de 2014 a 2021, se observo una alta incidencia de
pobreza multidimensional entre las personas con discapacidad en tres subgrupos
demograficos distintos: los que viven en zonas rurales (82,9 %); los que viven en la sierra
o selva, que es adyacente a los que viven en la costa (63,7 %) (CONADIS, 2016).

La experiencia de la maternidad frente a un hijo o hija con SD, especialmente en
la etapa de la adolescencia, supone una transformacion significativa en las expectativas,
practicas de crianza y representaciones sociales del rol materno. Las madres transitan
entre sentimientos de negacion, aceptacion y preocupacion constante por el futuro de sus
hijos e hijas, en un contexto donde el apoyo estatal y comunitario es deficiente (Fuca et
al., 2022; Mishra et al., 2023). A ello se suman factores como el estrés parental, las
tensiones financieras y el impacto en la salud mental (Suza et al., 2020; Chawla et al.,

2022; Eddaoudi et al., 2023).
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Desde una perspectiva tedrica, la maternidad ha sido comprendida no solo desde
un enfoque biologicista o psicologico, sino también como una construccion social y
cultural influenciada por factores historicos, econdmicos y de género (Molina, 2006;
Barrantes y Cubero, 2014). Esta construccion se complejiza atin mas cuando se entrecruza
con la experiencia de criar a un hijo o hija con discapacidad, desafiando los ideales
tradicionales de la maternidad y revelando nuevas formas de resiliencia y agencia.

En este contexto, el presente estudio tiene como objetivo analizar las
representaciones sociales de la maternidad en madres de adolescentes de 12 a 19 afios con
Sindrome de Down en Chachapoyas, Amazonas. Con ello se busca comprender sus
reacciones ante el diagndstico, los cambios y adaptaciones en sus vidas personales y
familiares, asi como sus percepciones sobre el presente y el futuro de sus hijos e hijas.
Esta investigacion busca aportar a la generacion de conocimiento en un campo poco
estudiado —la adolescencia en personas con SD—, ademas de proporcionar recursos para
la elaboracion de politicas publicas y acciones comunitarias mas sensibles y apropiadas a

las circunstancias de estas madres.
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CAPITULO I: REVISION Y FUNDAMENTACION TEORICA

El presente capitulo brinda informacién clave en torno a las premisas tedricas
del estudio, tales como la maternidad y su configuracion, el Sindrome de Down, la
maternidad, la discapacidad y el Sindrome de Down, y las representaciones sociales de la

maternidad.

1.1 La maternidad

La maternidad es entendida como una construccion cultural influenciada por un
imaginario social en determinado contexto. Esta influye en la subjetividad de la mujer,
ya sea madre o no, impactando en su comportamiento y en sus representaciones acerca
de su propia identidad (Molina, 2006). Esta puede ser entendida desde diferentes puntos
de vista o modelos tedricos. En los siguientes apartados se realiza una revision de las
principales corrientes teéricas que definen y explican la construccion de la maternidad,
tales como las perspectivas biologicista, psicoldgica, social, feminista y biopsicosocial.
1.1.1 La configuracion de la maternidad

La maternidad histéricamente ha estado vinculada a la fecundidad y fertilidad,
igualandola a las propiedades de la tierra, ademas, se le vincula con la proteccion,
conservacion, cuidado, incondicionalidad, sacrificio, al orden bioldgico, afectivo, natural
e instintual (Arvelo, 2004). A lo largo de la historia de la humanidad, la maternidad ha
sido idealizada y por varios afios se le vinculd con lo divino y sagrado. Pero, con la llegada
del patriarcalismo relegd a la mujer a un nivel mas bajo y fue agredida en aquel lugar
donde era potente, temida, en su capacidad de reproducirse (Arvelo, 2004).

Por otro lado, la madre pasa por cambios a nivel fisico y emocional en este
proceso de la maternidad (Auad, 2009), puede presentar diversas sensaciones, hasta llegar
a cuestionar el sentido y valor de ser buena madre. Estos pensamientos la llevarian a un
mundo incierto, en el que su oportunidad de tener una experiencia positiva queda
reducida, ya que pueden sumarse los problemas de salud del hijo desde su nacimiento

(Goémez, 2011). Como manifiesta Stiker (2000), la experiencia de ser madre de nifias o

15



nifios con discapacidad puede ser mas compleja porque la importancia inconsciente de
los progenitores siempre estd vinculada con la conducta hacia los nifios con
discapacidades; a menudo, la madre/padre de nifios con discapacidades se transforman en
discapacitados como mecanismos para reducir las emociones que causan sufrimiento.

Actualmente, las mujeres deciden asumir nuevos desafios para sus vidas, no
relacionados con los ejercicios y paradigmas de la madre, que se asocian directamente
con las mujeres y la condicidon de su ser madre. Hay quienes eligen un estilo de vida
autonomo sin ver sus necesidades en la condicion de ser madre para su autorrealizacion
(Julio, 2019).

El contexto histérico y el sistema social en la que vive la madre son
fundamentales para las cualidades que desarrollara en su funcion de madre. De este modo,
la incorporacion de mujeres al &mbito laboral sufri6 transformaciones en sus acciones y
enfoques, lo cual a su vez tuvo efecto en su adaptacion a la maternidad. De esta manera,
las mujeres de hoy pueden tomar decisiones sobre la condicidon de ser madre, como decidir
si desea tener hijos 0 no o elegir la cantidad de hijos que desea; aunque influenciada y
respondiendo a los requisitos actuales del sistema (Barrantes y Cubero, 2014).

Las mujeres comienzan a desarrollarse individualmente, porque es a través de la
profesion que no solo refleja el deseo de superar, sino también la necesidad de responder
a los requisitos solicitados por el sistema econdomico y social. Estos cambios en la
condicion de las mujeres asociadas con la insercion a un trabajo tienen una consecuencia
de la adopciodn y visualizacion de la condicion de la madre, que ya no es exclusivo de las
mujeres, sino que también los hijos son responsables de los padres. Estos cambios
también estdn asociados con los ingresos de las mujeres a trabajos fuera de su hogar con
un objetivo rentable, lo cual tiene incidencia para que las madres soliciten la ayuda de sus
familiares o alguna institucion infantil para la educacion y el cuidado de sus hijos o hijas
(Barrantes y Cubero, 2014).

1.1.2 La maternidad desde la perspectiva biologicista

La maternidad ha sido historicamente interpretada desde diversas miradas

tedricas. Una de ellas es la perspectiva biologicista', que reduce el rol de las mujeres a

sus funciones reproductivas. Segun esta mirada, la identidad femenina se define

! La perspectiva biologicista de la maternidad interpreta el rol materno como una funcion natural y esencial
de la mujer, vinculada exclusivamente a su capacidad reproductiva. Esta mirada tiende a reforzar

estereotipos de género, atribuyendo a la maternidad un caracter instintivo y obligatorio (Palomar, 2005).
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principalmente por su capacidad bioldgica de concebir, gestar, dar a luz y amamantar
(Palomar, 2005). Bajo esta perspectiva, ser madre es vista como un destino ineludible y
natural para las mujeres, quienes desempefarian un papel nutricional y reproductivo en
pro de la perpetuidad de la especie, fortaleciendo estereotipos que perciben el cuidado
como una caracteristica inicamente femenina.

Esta perspectiva biologicista no solo esencializa la maternidad, sino que ademas
invisibiliza la dimension cultural, social y subjetiva del ser madre. Asume que la
maternidad es instintiva, obviando los multiples condicionantes historicos, sociales y
psicologicos que la atraviesan (Arvelo, 2004). En esta l6gica, la mujer encuentra su
realizacidon unicamente a través de la procreacion, reproduciendo una vision limitante y
normativizadora de su identidad.

En cambio, la perspectiva biomédica® se centra en los procesos fisiologicos
implicados en la maternidad, sin atribuir valoraciones sociales o roles de género. Desde
este enfoque, la maternidad implica un conjunto de procesos bioldgicos como la
gestacion, el parto y el puerperio. El periodo de gestacion comprende la concepcion y el
desarrollo del feto durante aproximadamente 280 dias, es decir, entre 37 y 42 semanas,
generando en el cuerpo de la mujer una serie de cambios hormonales y fisiologicos
(Céaceres et al., 2024). Posteriormente, el parto representa la expulsion del bebé del cuerpo
materno (Minutti, 2022), seguido el puerperio, etapa de recuperacion fisica postparto con
una duracioén promedio de seis semanas (Mora, 2009).

Ademas, investigaciones recientes muestran que el ejercicio de la maternidad
conlleva cambios de largo plazo en el cerebro materno, afectando la cognicion, la
neuroplasticidad y los sistemas neuroinmunolédgicos (Duarte-Guterman, Leuner & Galea,
2019), asi como alteraciones en los procesos endocrinos e inmunolédgicos (Bridges, 2016).
Dentro de esta perspectiva biomédica, también se analiza el impacto de la edad materna
sobre la salud de madres e hijos, dado que el desplazamiento de la maternidad hacia
edades mas tardias puede traer consecuencias demograficas y de salud (Sobotka &

Beaujouan, 2021).

2 La perspectiva biomédica describe los procesos fisiolégicos implicados en la maternidad —gestacion,
parto, puerperio— desde un enfoque clinico y cientifico, sin asociarlos necesariamente a mandatos sociales
o identitarios. Asi, la mirada biomédica diferencia entre los hechos bioldgicos de la reproduccion y las

construcciones culturales sobre la maternidad.
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En definitiva, mientras que la vision biologicista tiende a encasillar a las mujeres
en un mandato natural de maternidad, la vision biomédica proporciona una perspectiva
mas detallada e imparcial de las transformaciones corporales vinculadas a la
reproduccion, sin establecer reglas sobre la identidad o el papel de la mujer. Entender esta
distincion es esencial para analizar de manera critica las representaciones sociales de la
maternidad en contextos contemporaneos.

1.1.3 La maternidad desde la perspectiva psicologica

Desde el punto de vista psicologico, la maternidad constituye un tema central
para comprender la subjetividad de la mujer y la dinamica intrapsiquica que se manifiesta
alrededor de la experiencia de ser madre. Esta perspectiva ha permitido profundizar en
los procesos emocionales, simbolicos e identitarios que atraviesan a la mujer desde el
embarazo, asi como en los fendmenos intersubjetivos que se configuran en el vinculo
temprano con el bebé (Zelaya et al., 2015).

Uno de los conceptos que ilustra esta dimension es el del “alumbramiento de la
madre”, entendido no s6lo comoun hecho biologico, sino como un proceso simbdlico en
el cual la mujer asume un nuevo lugar psiquico: el de madre (Mufioz, 2009). Esta
asignacion, cargada de significaciones culturales e historicas, implica que la mujer se
reconoce a si misma en la funcion materna, internalizando expectativas sociales y
afectivas que se concentran en lo que Mufioz denomina el “saco psiquico” de la
maternidad. Es a partir de esta construccion que cada mujer enfrenta de manera singular
los desafios emocionales que emergen en la relacion con sus hijas e hijos.

Posterior al parto, se produce un periodo de transicion caracterizado por intensos
cambios fisicos y emocionales. Durante esta fase, las mujeres experimentan variaciones
hormonales que pueden impactar en su estado de dnimo, presentando sintomas como
tristeza, irritabilidad, ansiedad o fatiga (Caceres et al., 2024). Esta vulnerabilidad
emocional, conocida también como “baby blues”, puede evolucionar hacia trastornos
afectivos mas severos si no se cuenta con una adecuada red de apoyo y acompafiamiento
psicologico (O'Hara & McCabe, 2013).

Desde la psicologia contemporanea, se ha reconocido que la maternidad puede
ser una fuente tanto de realizacién como de malestar psiquico. El ideal social de la “madre
perfecta” genera presiones que muchas mujeres internalizan, derivando en sentimientos
de culpa, estrés elevado, disminucion de la autoeficacia y riesgo de trastornos de ansiedad
y depresion postparto (Henderson et al., 2016). La expectativa de cumplir con modelos

maternales  inalcanzables afecta negativamente el Dbienestar emocional,
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independientemente del contexto socioecondmico o cultural en el que la madre se inserte
(Choi et al., 2005).

Asimismo, la psicologia feminista ha cuestionado las concepciones tradicionales
de la maternidad, destacando que las representaciones dominantes fortalecen un mandato
social que puede resultar opresivo y alienante para las mujeres. Segun esta mirada, es
necesario despatologizar las emociones ambivalentes que experimentan las madres y
visibilizar que el cuidado y la crianza deben ser concebidos como responsabilidades
colectivas, no exclusivamente individuales (Rich, 1980; Henderson et al., 2016).

Finalmente, el embarazo, el nacimiento y el puerperio son reconocidos hoy como
procesos complejos que requieren una atencion humanizada basada en el respeto a la
dignidad de la mujer. Brindar un acompainamiento emocional adecuado, acceso a
informaciéon oportuna y apoyo en salud mental es fundamental para promover una
maternidad saludable y proteger el bienestar tanto de la madre como del recién nacido
(Caceres et al., 2024; World Health Organization, 2018).

De tal manera, se puede comprender que la perspectiva psicologica permite
entender que la maternidad no es inicamente un evento bioldgico, sino una experiencia
subjetiva profundamente modelada por expectativas sociales, vinculos afectivos
tempranos y procesos intrapsiquicos que deben ser abordados con sensibilidad y respeto
a la diversidad de vivencias.

1.1.4 La maternidad desde la perspectiva social

Desde el punto de vista social, la maternidad es concebida como una
construccion cultural que trasciende el hecho biolégico del parto, ya que se consolida a
través del cumplimiento de normas, expectativas y valores caracteristicos de cada
sociedad (Mukherjee, 2016). De este modo, ser madre no constituye Gnicamente una
funcién natural, sino un rol social que se activa y resignifica a través de practicas,
discursos y simbolos que varian en funcion del contexto historico, econdmico y cultural.

La maternidad se configura como un patrén de conducta prescrito para las
mujeres, asociado a caracteristicas especificas como la abnegacion, el cuidado y la
subordinacion, cuya legitimidad es reforzada a través de los procesos de socializacion
desde edades tempranas (Molina, 2006; Barrantes y Cubero, 2014). Asi, el ideal materno
se transmite como parte del aprendizaje de género, naturalizando la maternidad como un
destino inevitable en el proyecto vital de las mujeres (Abarca et al., 2019). Esta vision

tradicional ha establecido un vinculo fuerte entre la identidad femenina y la funciéon
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materna, dificultando la validacion social de otras trayectorias de vida que no impliquen
la maternidad (Gonzalez, 2017).

Sin embargo, la vivencia de la maternidad no es homogénea; cambia
considerablemente dependiendo del grupo social al que pertenece la madre. En contextos
urbanos, el acceso a mayores recursos econdmicos, educativos y de salud permite a
muchas mujeres negociar de manera mas favorable sus practicas de maternaje,
combindndolas con sus aspiraciones profesionales y personales (Arteaga, 2021). No
obstante, este acceso no exime a las madres urbanas de experimentar niveles elevados de
estrés, derivados de la presion por conciliar los roles de madre y trabajadora en dinamicas
sociales caracterizadas por el ritmo acelerado y la fragmentacion del tiempo (Mora et al.,
2015).

En contraste, en zonas populares y rurales, las identidades de madre, mujer y
trabajadora tienden a entrelazarse de manera mas intensa. En estos escenarios, las mujeres
suelen afrontar al mismo tiempo la asistencia economica, el cuidado del hogar y la
crianza, lidiando con condiciones de trabajo adversas y sentimientos de culpa por las
faltas indispensables para mantener a sus familias (Arteaga, 2021). Esta circunstancia
genera una maternidad marcada por tensiones estructurales, donde la resiliencia cotidiana
coexiste con la precarizacion,

Un elemento fundamental que la perspectiva social ha destacado es el rol del
apoyo social en la experiencia de la maternidad. Investigaciones muestran que el
acompafnamiento emocional, material e informativo de las redes familiares, comunitarias
e institucionales puede facilitar el ajuste materno y favorecer una mejor calidad en la
relacion madre-hijo (Goldstein et al.; 1996). Es asi que el nivel de apoyo social percibido
influye significativamente en el estado de 4nimo materno: las madres que cuentan con
redes de soporte experimentan menores niveles de estrés, mayor satisfaccion con la
maternidad y mejores estrategias de afrontamiento (Ceballos & Santos, 2019).

Asi, desde la perspectiva social, la maternidad no puede comprenderse de
manera aislada, sino como una practica situada en una trama de relaciones, estructuras y
expectativas que modelan tanto el significado de ser madre como las condiciones
materiales en las que esta experiencia se desarrolla.

La maternidad, como construccion social, no se manifiesta de manera
homogénea, sino que varia segun el contexto socioecondémico y geografico en el que las
mujeres se encuentran. Las condiciones materiales, las expectativas culturales y las

dinamicas laborales influyen en las estrategias que las madres adoptan para ejercer su rol
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y en los desafios que enfrentan en su cotidianidad. El siguiente cuadro comparativo
sintetiza las principales diferencias en la experiencia de la maternidad en contextos

urbanos y rurales, resaltando las desigualdades estructurales que atraviesan esta vivencia.

Tabla 1

Caracteristicas Diferenciales de la Experiencia de Maternidad en Contextos Urbanos y Rurales

Contexto Urbano

Contexto Rural y Popular

Aspecto
Acceso a Mayor acceso a servicios de salud, Acceso limitado a servicios basicos y
recursos educacion, guarderias y programas de programas de apoyo, especialmente en
apoyo. zonas alejadas.
Conciliacién Combina maternidad con vida profesional Maternidad, trabajo y  provision
de roles y proyectos personales. econdmica suelen entrelazarse, con
menos opciones de conciliacion.
Presiones Alta presion por “ser madre perfecta” y Presiones centradas en la provision
sociales por conciliar familia y carrera profesional. . economica y el cumplimiento del rol
materno tradicional.
Redes de Redes sociales mas amplias pero a veces Redes ‘de apoyo comunitario y familiar
apoyo menos disponibles (familia extensa, mas cercanas, aunque limitadas en
servicios formales). recursos.
Condiciones Empleos formales pero exigentes y Empleos informales, de baja
laborales competitivos; riesgo de estrés laboral. remuneracion y alta precarizacion
laboral.

Identidad Maternidad vista como un rol entre otros; Maternidad fuertemente ligada a la
materna mayor cuestionamiento a la maternidad - identidad femenina; mayores mandatos
tradicional. de género tradicionales.

Impacto Riesgo de estrés y culpa por no cumplir Estrés por  carencias materiales y por
emocional expectativas profesionales y maternales.  sentimientos de culpa asociados a

ausencias laborales.

Basada en Arteaga (2021); Gonzalez (2017); Mora et al., (2015); y Ceballos & Santos (2019). Este cuadro compara las principales
diferencias en las condiciones de acceso a recursos, presiones sociales, redes de apoyo, identidad materna e impacto emocional que

experimentan las madres en contextos urbanos y rurales, evidenciando como el entorno social moldea la vivencia de la maternidad.

Este tipo de analisis comparativo evidencia que la maternidad esta fuertemente
influenciada por el entorno social en el que se desarrolla. En los entornos urbanos, aunque
existe un mayor acceso a servicios y oportunidades de desarrollo personal, las madres
enfrentan altos niveles de presion para conciliar la vida profesional y familiar, lo que
incrementa el riesgo de estrés y sentimientos de culpa. En contraste, en los contextos
rurales y populares, la maternidad se vive bajo condiciones de precarizacién economica,
limitada infraestructura social y mandatos tradicionales mas rigidos, lo que refuerza una
identidad materna centrada en el sacrificio y la provision. Estas diferencias muestran que

las vivencias de las madres no pueden analizarse de manera aislada de las estructuras
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socioecondmicas y culturales que las atraviesan, y refuerzan la necesidad de politicas
publicas sensibles a la diversidad de experiencias maternas.
1.1.5 La maternidad desde la mirada feminista

La teoria feminista de la maternidad desafia las concepciones tradicionales de la
maternidad como una institucidon natural o bioldgica, presentandola en cambio como una
construccion social y cultural que refleja las dinamicas de poder presentes en la sociedad.
En este contexto, la maternidad es vista tanto como una fuente de opresion como de
empoderamiento, dependiendo de las estructuras sociales que la configuran. Si bien el
feminismo reconoce la maternidad como una experiencia que puede ser liberadora,
también destaca las formas en que ha sido historicamente utilizada para perennizar
desigualdades de género (Barrantes y Cubero, 2014). Esta perspectiva se distancia de
visiones esencialistas que ven a la maternidad como un destino inevitable de las mujeres,
subrayando, en cambio, su caracter flexible y subjetivo.

Desde la mirada feminista, la maternidad no se limita a la reproduccion
biologica, sino que incluye una dimension social que se redefine constantemente a través
de la interaccion con contextos histdricos, culturales y econdémicos. La maternidad,
entendida en términos sociales, implica no so6lo la biologia de la procreacion, sino también
las expectativas y roles impuestos sobre las mujeres en funcion de ser madres, los cuales
varian segun las normas culturales y las politicas publicas en cada sociedad (Molina,
2006). Este enfoque permite entender como las definiciones de mujer, procreacion y
crianza han estado historicamente influenciadas por intereses patriarcales y por el control
de los cuerpos femeninos, una critica central en la teoria feminista.

El feminismo también pone en evidencia como las estructuras patriarcales han
utilizado la maternidad para consolidar su poder. El control sobre la reproduccion y la
condicién de la madre se ha visto como una herramienta clave para la perpetuacion de las
desigualdades de género, como lo argumento el feminismo socialista. En este marco, la
maternidad se transforma en un medio de control sobre los cuerpos femeninos, un
fenémeno que se ve reflejado en las politicas de natalidad y en la manera en que se regula
la reproduccioén a nivel global (Pérez, 2024; Hirschman & Rios, 2020). En este sentido,
el feminismo de la igualdad reivindica los derechos reproductivos como una bandera
politica fundamental, donde las mujeres tienen el derecho a decidir sobre su cuerpo, a
elegir cudndo y como ser madres, y a ejercer sus derechos sexuales y reproductivos sin

imposiciones externas.
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Por otro lado, la teoria feminista promueve una revalorizacion de la maternidad
como un proceso que implica un trabajo valioso, tanto a nivel fisico como emocional, que
debe ser reconocido y respetado en la sociedad. La reconceptualizacion de la maternidad
no solo se refiere a las mujeres, sino que también implica reconocer el rol de todos los
miembros de la comunidad en la crianza de los nifios y nifas, desafiando la idea de que
solo las mujeres deben ser las responsables del cuidado y la educacion de los hijos (Verde,
2015; Beneria, 2006). Este enfoque implica un cambio hacia una visiébn mas equitativa
de la maternidad, donde las responsabilidades de crianza se distribuyen de manera justa
entre todos los géneros, reconociendo el valor de la tarea de cuidado y promoviendo
politicas publicas que apoyen esta distribucion equitativa.

Ahora bien, este enfoque feminista revela como las mujeres, en particular las
madres de hijos con discapacidad, enfrentan una doble carga: por un lado, estan sometidas
a las expectativas tradicionales sobre la maternidad, y por otro, lidian con el estigma y la
falta de apoyo para atender las necesidades especificas de sus hijos. Segun los estudios
feministas, la maternidad de-mujeres con hijos con discapacidad estd marcada por la
invisibilizacion del trabajo de cuidado y la falta de reconocimiento social del esfuerzo
que implica. La sociedad tiende a ver a estas madres a través del lente de la "maternidad
heroica" o de la “supermujer”, lo que genera una presion afadida para cumplir con
estandares poco realistas y, al mismo tiempo, no se reconoce adecuadamente el trabajo
diario y la vulnerabilidad que enfrentan (Wendell, 1996; Hirschman & Rios, 2020).

Ademas, la teoria feminista enfatiza que la maternidad de mujeres con hijos con
discapacidad es también un espacio donde emergen dindmicas de poder que afectan la
autonomia de las madres, a menudo bajo la l6gica del control patriarcal sobre sus cuerpos
y decisiones. El acceso limitado a servicios de salud adecuados, la falta de politicas
publicas inclusivas y la tendencia a excluir las voces de estas mujeres en las discusiones
sobre derechos reproductivos son puntos de critica central. Asi, el feminismo intercede
por una revalorizacion de la maternidad que incluya el respeto por la autonomia de estas
mujeres y el reconocimiento de sus necesidades especificas, promoviendo una politica
publica que brinde apoyo integral para el cuidado de los hijos e hijas con discapacidad
sin sobrecargar a las madres. Se debe avanzar hacia una concepcion de la maternidad que
no vea a estas mujeres solo como “madres cuidadoras”, sino como agentes autonomas
con derecho a la participacion plena en la sociedad (Garland-Thomson, 2002; Hirschman

& Rios, 2020).
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1.1.6 La maternidad desde la mirada biopsicosocial

Desde el modelo biopsicosocial, la maternidad es entendida como una
experiencia multifacética que involucra interacciones complejas entre factores
biologicos, psicologicos y sociales, los cuales influyen de manera conjunta en la vida de
la madre y el desarrollo del nifio. Esta serd la definicién que guiard el analisis de esta
investigacion. Este enfoque permite ampliar la comprension de la maternidad, no sélo
como un proceso fisiologico que incluye cambios en el cuerpo, sino también como una
vivencia emocional y social que se construye en contextos especificos. En este sentido,
la maternidad no es un fendomeno estatico, sino dinamico, en constante transformacion a
medida que la mujer se adapta a los diversos retos y roles que la sociedad, la familia y
ella misma le asignan (Zutié, 2023). Ademas, el modelo biopsicosocial subraya la
importancia de reconocer tanto los riesgos fisicos como los emocionales y sociales que
las madres pueden enfrentar, lo que ofrece una perspectiva mds inclusiva y menos
reduccionista del proceso materno.

Este enfoque biopsicosocial proporciona una perspectiva mas completa de la
maternidad, admitiendo la complejidad de los factores que influyen en la experiencia de
ser madre y proporcionando un fundamento para politicas publicas que respalden de
manera integral a las madres en diversas situaciones. Dentro de este marco, se destacan
cuatro visiones clave de la maternidad: como proceso, responsabilidad, preocupacion y
adaptacion.

a. Maternidad como proceso

La maternidad se percibe como un proceso continuo y dindmico que se construye
y modifica con el paso del tiempo, iniciando con la gestacion y prolongédndose durante la
etapa de crianza. No se trata de un evento Unico, sino de un viaje emocional y fisico que
abarca diversas etapas, como la confirmacion del embarazo, la adaptacion a los cambios
corporales y psicoldgicos, el nacimiento, y la transicion hacia la crianza del nifio. Esta
evolucion es diferente para cada madre, ya que involucra tanto la aceptacion del embarazo
como los ajustes necesarios en su vida personal y profesional. El proceso incluye no solo
la experiencia del embarazo, sino también el cuidado, la educacion y la formacion de la
identidad parental, elementos que tienen un impacto significativo en la madre, el nifio y
la estructura familiar (Céceres et al., 2014).

b. Maternidad como responsabilidad
La maternidad implica una profunda responsabilidad, ya que la madre no solo

debe cuidar y proteger a su hijo o hija, sino también ensefarle valores y principios para
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su desarrollo como individuo en la sociedad. Este rol se caracteriza por la dedicacion
constante y el compromiso emocional con el bienestar del hijo o hija, lo cual implica
sacrificios y desafios que son exclusivos de la mujer, dadas las expectativas sociales que
asocian a la mujer con el rol primario de cuidadora. En este sentido, la responsabilidad
maternal va mas alla de la simple provision de cuidados fisicos, incluyendo también la
carga emocional y el impacto psicologico que tiene el rol materno en la identidad
femenina. Las mujeres pueden experimentar una presion significativa para cumplir con
estos estandares, lo que genera, en algunos casos, sentimientos de agotamiento y ansiedad
(Caceres et al., 2014).

c. Maternidad como preocupacion

La maternidad también conlleva una serie de preocupaciones que afectan la salud
mental y emocional de las madres. Estas preocupaciones pueden surgir de la
inexperiencia en la crianza, la falta de apoyo social o la incertidumbre econdmica, asi
como de las presiones sociales para cumplir con expectativas irreales sobre la maternidad.
Las madres solteras, aquellas-que enfrentan desempleo o que carecen de redes de apoyo
son mas vulnerables a experimentar ansiedad y estrés durante el embarazo y la crianza,
lo cual puede agravar atin mas las tensiones emocionales asociadas con la maternidad.
Estas preocupaciones también aumentan cuando existen barreras para acceder a la
atencion médica adecuada o cuando se enfrentan a un trato despectivo o una mala calidad
de atencion en el sistema de salud (Caceres et al., 2014). Estas tensiones generan un ciclo
de estrés que afecta tanto a la madre como al hijo, influenciando negativamente la salud
mental y emocional de la madre.

d. Maternidad como adaptacion.

La maternidad también implica un proceso de adaptacion a nuevos roles y
circunstancias, especialmente cuando el embarazo no es planeado o cuando la mujer
enfrenta dificultades adicionales, como la falta de apoyo familiar, la violencia doméstica
o el abandono por parte de la pareja. En estos casos, la maternidad puede ser vivida como
un desafio emocionalmente complejo, donde la mujer se ve obligada a redefinir su vida
personal, sus metas y su identidad. Sin embargo, a medida que avanza el proceso, muchas
mujeres logran una adaptacion progresiva que les permite integrar la maternidad en sus
proyectos de vida. El apoyo familiar y social, asi como una atencion médica adecuada,
son fundamentales para facilitar esta adaptacion y asegurar el bienestar tanto de la madre
como del nifio (Caceres et al., 2014). Este proceso puede ser aun mas complejo cuando

las mujeres experimentan estigmatizacion o son percibidas como “madres problematicas”
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debido a circunstancias dificiles, lo que agrava las tensiones emocionales y sociales

relacionadas con la maternidad.

1.2 Sindrome de Down

El Sindrome de Down o también conocido como trisomia 21 es una alteracion
cromosomica. Este consiste en que las células tienen, en su nucleo, un incremento de
cromosomas, es decir, las personas con esta condicion presentan 47 en vez de 46 (Rueda,
2020).

Este sindrome tiene las siguientes caracteristicas. En el aspecto fisico y
biologico, el SD presenta rasgos faciales dismorficos, tales como la inclinacion de los
ojos, cabello fino y liso, el cuello corto, asi como un retraso en el crecimiento y una
debilidad muscular generalizada (Roberts, Price y Malkin, 2007). En el aspecto cognitivo,
el SD presenta dificultades para aprender el lenguaje y esto estd relacionado con los
problemas intelectuales, llamado actualmente discapacidad intelectual (Fundacion
Iberoamericana Down21, 2017).-En el aspecto emocional, el SD presenta desafios para
reconocer y expresar sus emociones debido a la falta de apoyo sobre las limitaciones en
su lenguaje (Gonzales et al., 2022). Finalmente, en el aspecto social, el SD, esta condicion
de salud es permanente y se caracteriza por un funcionamiento intelectual inferior al
promedio. Esto afecta la capacidad de la persona para alcanzar un nivel adecuado de
independencia y responsabilidad social segin su edad y el contexto cultural, lo cual
dificulta su interaccion con otras personas (CONADIS, 2016).

Asimismo, se presentan un conjunto de caracteristicas fisicas que permiten
reconocer a las personas con SD. Algunas de las caracteristicas son ojos oblicuos con
epicanto, son frecuentes las alteraciones visuales, especialmente cataratas, estrabismo,
pérdidas auditivas hasta en el 70% de los casos, excesiva separacion entre el dedo gordo
del pie y el resto de los dedos, voz ronca, el 12% presenta anomalias congénitas del tubo
digestivo, escasa altura, se les considera personas de la tercera edad a los 40 afos, el 5%
desarrolla diabetes, las infecciones respiratorias y de piel son habituales, etc. (Rodriguez
y Olmo, 2010).

En la misma linea, los sujetos que tienen SD alcanzan los hitos del desarrollo de
forma tardia a nivel del area motora y de lenguaje, y el CI promedio es de 35 a 70 puntos
(ONU, 2020).

Esto genera dificultades intelectuales y fisicas desde el momento en el que la

persona viene al mundo. Ademas, tiene dificultades en habilidades motoras y de lenguaje
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(Alban, 2020). Estas dificultades, en muchas ocasiones, tienen impacto sobre el
desempefio escolar, la interaccion con otras personas, mas problemas de salud como
auditivos, visual, cardiacos y entre otras.

Es importante resaltar que el Sindrome de Down no se considera como
enfermedad sino una condicion genética que se produce por la presencia de un
cromosoma extra (Schelstraete y Elorza, 2024). Por esta razon no requiere un tratamiento
médico sino una intervencion temprana con el objetivo de ayudar a las nifias y nifios a
lograr la mayor independencia posible en diversas areas del desarrollo; integrar a los nifios
en el entorno familiar y ayudar a los progenitores y a toda la familia (informacién y
apoyo) (CNEGSR, 2007).

El diagnostico del sindrome de Down (SD) puede realizarse antes o después del
parto. Durante el embarazo, se llevan a cabo pruebas programadas para confirmar el
diagndstico, comenzando con ecografias y andlisis de sangre a la madre, como la prueba
de ADN fetal libre, que permite estimar el riesgo de que el bebé tenga SD, aunque los
resultados no son certeros nidefinitivos (Foundation for Medical Education and
Research, 2019). Ademds, a las 16 semanas de gestacion, se puede realizar una
amniocentesis, que consiste en extraer una pequefia cantidad de liquido amnidtico para
su andlisis, siendo la prueba mas confiable y la que ofrece més indicios sin representar
riesgos para el bebé (Gomez, 2020). Si bien el diagndstico prenatal de SD es comun,
especialmente a través de la translucencia nucal, que mide el engrosamiento del pliegue
y el fluido en la nuca del bebé, esta prueba puede revelar indicios del sindrome (Saldafia
et al., 2017). La amniocentesis también es una técnica prenatal efectiva para detectar
alteraciones genéticas, aunque su uso genera rechazo en algunas madres debido a su
naturaleza invasiva y los riesgos asociados (Valdés et al., 1997). Sin embargo, en paises
con sistemas de salud precarios, el diagnostico de SD a menudo se realiza después del
nacimiento del bebé. La tasa de natalidad de bebés con SD ha disminuido
considerablemente en los ultimos afios, especialmente en paises con mayor desarrollo
cientifico y legislacion que favorece la interrupcion del embarazo, lo que refleja la
estrecha relacion entre asesoramiento y deteccion prenatal (Huete y Otaola, 2016; De
Graaf et al., 2021).

a. Tensiones en relacion a la concepcion del Sindrome de Down

Tradicionalmente, el enfoque bioldgico entiende al Sindrome de Down (SD)

como una enfermedad y trastorno; no obstante, las nuevas tendencias tedricas basadas en

una perspectiva biopsicosocial sugieren que el SD debe entenderse como una condicion
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en la que interactian factores biologicos, psicologicos y sociales (Penaloza et al., 2020).
En este modelo, no solo se reconocen las limitaciones cognitivas y fisicas asociadas al
SD, sino también las oportunidades de desarrollo que el individuo puede alcanzar en un
entorno adecuado, en el que se fomente su inclusion social, habilidades emocionales y
comunicacion efectiva (Gonzales et al., 2022). Este enfoque subraya la importancia de la
interaccion con el entorno y el apoyo social para mejorar la calidad de vida de las personas
con SD. Asi, el modelo biopsicosocial considera que el problema de la discapacidad no
reside exclusivamente en la persona, sino que también estd en las barreras sociales,
psicolégicas y fisicas que impiden su participacion plena en la sociedad (Botero, 2012).
Desde la mirada biomédica, la discapacidad se ha tratado principalmente desde la
incapacidad fisica, enfocandose en carencias clinicas evidentes o la disminucién de
funciones comparadas con un estado considerado “normal”, lo cual limita la comprension
de la experiencia vivida de las personas con discapacidad (Toro et al., 2020). Sin
embargo, el modelo biopsicosocial propone un enfoque mas inclusivo y holistico,
promoviendo la autonomia y la participacion de las personas con discapacidad en todos
los ambitos de la vida social, defendiendo su derecho a ser socialmente y financieramente
activas (Padilla, 2010). Desde una perspectiva psicoldgica, la discapacidad implica
diferencias en los procesos cognitivos, emocionales y conductuales, asi como en la
adaptacion y afrontamiento ante estos desafios, lo que afecta la autoestima y la percepcion
de la capacidad propia. En el ambito social, la discapacidad se enfrenta a barreras de
accesibilidad en el entorno, como la infraestructura fisica, la tecnologia y la
comunicacion, ademds de actitudes estigmatizantes y politicas publicas insuficientes
(Alfaro, 2013). El entorno y el apoyo social son fundamentales para el desarrollo de los
nifios con SD, permitiéndoles mejorar sus habilidades y fomentar su integracion y
autonomia (Expdsito, 2020). Aunque en la actualidad la atencion clinica ha mejorado
notablemente, y la esperanza de vida de las personas con SD ha aumentado
significativamente, los avances en salud y calidad de vida dependen del apoyo continuo
de la familia y los profesionales médicos, quienes, mediante chequeos regulares y la
intervencion temprana, favorecen su desarrollo fisico y mental (ONU, 2020). Ademas,
los nifios con SD aprenden principalmente a través de la observacion, debido a su mayor
percepcion visual y sensibilidad al dolor, lo que subraya la importancia del papel de los
cuidadores primarios en su desarrollo (Brotons, 2015). En este sentido, la

autodeterminacidon, autonomia y participacion social deben ser promovidas para
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garantizar el desarrollo integral de las personas con discapacidad, especialmente aquellas

que enfrentan obstaculos debido a un contexto social desfavorable (Esteban, 2025).

1.3. Maternidad y Sindrome de Down
1.3.1 La maternidad y la discapacidad

Asimismo, la maternidad se va construyendo de acuerdo con las experiencias de
la madre. Algunas seran mas complejas que otras, como es el caso de madres que tienen
hijos con discapacidad. Ademas, el contexto y la cultura jugaran un rol importante, no es
igual un contexto limefio que uno amazonico (La Torre, 2017).

Por otro lado, en dicho proceso, la madre experimenta cambios repentinos ante
la llegada de un hijo en situacion de discapacidad, dado que normalmente espera un hijo
saludable, con capacidades motoras y psiquicas que le permitan afrontar las vicisitudes
de la vida. Sin embargo, se halla con una experiencia de vida totalmente distinta a la que
proyectaba e idealizaba; ya que la madre es la primera en entablar un vinculo con su hijo,
lo que la lleva a desarrollar-la mayor frustracion, miedo, tristeza y desesperacion
(Herndndez y Puerta, 2014).

De similar forma, existe la necesidad en estas mujeres de comprender lo que se
encuentra en su entorno, desde el soporte por parte de su familia hasta las situaciones y
comportamientos concretos. La comprension del fenomeno lleva a las mujeres a asumir
diversos puntos de vista. Conde y Carias (2018) refieren que la madre va siendo
influenciada por las informaciones que recibe de su entorno, de los medios de
comunicacion y la transmision de generacion en generacion, con lo que establece
pensamientos de lo que sucede, concretamente, la representacion. Y los pensamientos van
forméandose a partir de aquella experiencia, tales que pueden estar relacionados con el
primer impacto en el alumbramiento de sus hijos, momento en el que podrian iniciarse
los problemas. En este momento, la madre y el padre intentan buscar las causas para
culpabilizar al otro conyuge, lo que genera sentimientos de ansiedad, tristeza,
desconcierto, rechazo, baja autoestima y miedo a la muerte de sus hijos (Conde y Carias,
2018).

Sin embargo, existen experiencias de madres que al enterarse de la discapacidad
de sus hijos reaccionaron de manera diferente. Diversas investigaciones han demostrado,
por un lado, como los significados culturales refuerzan el estigma y la discriminacion
hacia las personas con Sindrome de Down (Moreno et al., 2006; Diaz y Malpica, 2006).

Por otro lado, también se ha documentado que muchas familias perciben la experiencia
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de tener un miembro con esta condicidn como una oportunidad para desarrollar
resiliencia. Este proceso incluye la capacidad de afrontar adversidades, adaptarse a los
retos que supone el diagndstico y encontrar fortaleza en los vinculos familiares, asi como
en la construccion de redes de apoyo. Ademas, estas familias tienden a desarrollar una
perspectiva mas positiva de la vida, basada en el aprendizaje de valores como la paciencia,
la empatia y la aceptacion (Wuang y Su, 2012, como se cita en Huiracocha et al., 2013).

Cuando el hijo o hija nace y pasa un periodo de tiempo hospitalizado, es alli
cuando en las madres aparece la idea de maternidad suspendida, esto se relaciona con la
frustracion que tienen las nuevas madres por no asumir su rol de madre de manera activa.
La condicién de madre suspendida se caracteriza por las capacidades limitadas del
vinculo de la madre en la decision en el cuidado personal de sus hijos e hijos por no poder
ejercer sus funciones de progenitora. (Prieto, 2015).

La maternidad de un hijo o hija con una discapacidad lleva a la madre a
experimentar cansancio fisico, mental y emocional, relacionados con la soledad y
aislamiento, caracteristicas de-conducta y dependencia propias de la condicion de sus
primogénitos (Vargas et al., 2025).

La experiencia de maternar de un hijo o hija con discapacidad revel6 un impacto
significativo en diferentes areas de la vida de las madres. En el area afectiva, la gestion
del tiempo y la falta de redes de soporte se destacan como un impacto. Ademas, el tener
la experiencia de un divorcio les lleva a pensar en no volverse a casar porque un
primogénito con discapacidad demanda de sus tiempos y suspender por lo mismo su
formacion académica (Vargas et al., 2025).

1.3.2 La maternidad y el Sindrome de Down

Cuando los padres descubren que su bebé por nacer tiene sindrome de Down,
experimentan emociones confusas como culpa, soledad, miedo o negacion (Pérez, 2016,
Lagos, 2006). Asi también, los padres que tienen hijas e hijos con SD atraviesan por una
serie de dificultades. Frente a ellos, la madre es la que mas responsabilidad asume por el
mismo hecho de ser la cuidadora principal y por la atribucion de maternidad que se le
asignd desde el principio de su vida. Es decir, desde que es pequefia va interiorizando
dicha atribucion como si fuera una caracteristica innata del ser mujer (Azocar et al., 2017).

El diagnostico viene cargado de prejuicios, temores, existe mucho dolor y
sentimientos encontrados de ambivalencia, rechazo, tristeza, angustia, confusion, amor y
minima esperanza (Lagos, 2006). Sin embargo, algunos padres de nifias y nifios con SD,

han experimentado otras emociones, debido a que experimentan reacciones emocionales

30



positivas, pues muchos consideran que la llegada de su hijo les ofrece una oportunidad
para transformar sus vidas de manera significativa. En este sentido, un estudio con 2044
padres de hijos con sindrome de Down revel6 que el 99 % de los padres expresaron un
profundo amor hacia sus hijos, el 97 % se sentian orgullosos de ellos, y el 79 % indicaron
que la experiencia les permitié adoptar una vision mas positiva de la vida (Huiracocha et
al., 2013).

Asimismo, los padres pasan por una serie de etapas emocionales después del
nacimiento de un hijo con SD, es decir, pasan por la etapa del impacto, en la que se quedan
paralizados sin comprender lo que est4 sucediendo y miran con extrafieza a su hijo. Tienen
conflictos para acoger a su bebé y mas si no tuvieron contacto inmediato posterior al
parto. Después del impacto que tienen, viene la negacion de la realidad, se resisten a
aceptar la idea. De esa manera, se manifiesta un mecanismo de defensa de negacion de la
realidad, con ideas como: no puede que esto me esté sucediendo a mi (Lagos, 2006).
Frente a un hijo/a con alguna discapacidad, la maternidad es vivida de una manera
diferente, ya que se confirma el temor de que el hijo no es el esperado y de alguna manera,
se pone en evidencia los fracasos de la progenitora en sus funciones maternales. Asi es
como la percepcion de la madre y las expectativas hacia su hijo o hija estan cargadas de
mucho estrés, generando un efecto negativo inicial en la relacion con su primogénito
(Auad, 2014).

Las familias pueden tener diversas reacciones ante la situacion de discapacidad
de su hijo o hija, de caracter negativo y/o positivo. Por un lado, se observan cambios
negativos en la familia, Tekinarslan (2013) considera que tener un hijo o hija con
discapacidad trae cambios en la familia a nivel social, como por ejemplo aislamiento,
cambios en sus creencias, nuevas amistades; a nivel econdmico, carencia de dinero,
ausencia del padre, entre otras (Manjarres, 2012). Esto puede implicar limitaciones a nivel
de bienestar fisico, psicoldgico, social, relaciones dentro y fuera de la familia, efectos
ambientales y creencias ya que los nifios o nifias con SD vienen con una serie de
dificultades en su salud que no les permite desarrollarse a nivel de la psicomotricidad e
inteligencia (Azocar et al., 2018; De la Rosa, 2006).

Por otro lado, se observan cambios positivos en la familia, como el surgimiento
de valores como el optimismo, la comprension y la solidaridad, que permiten
sobreponerse a episodios de dolor emocional (Antisoli et al., 2019). Asimismo, se
destacan altos indices de cohesion y apoyo entre los miembros de la familia, con un

fortalecimiento del vinculo fraternal y el desarrollo de una actitud mas positiva frente a
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las diferencias (Bejarano, 2023). En cuanto al ajuste de tareas, se evidencia una mejora
en la organizacion y en el reparto equitativo de responsabilidades como forma de
adaptacion a esta condicion (Serrano y zuzquiza, 2017).

Adicionalmente, las familias con nifios o nifias con SD, tienen que hacer uso de
diversas técnicas o practicas de crianza para asegurar el desarrollo positivo de los
menores. Portillo (2018) manifiesta que, en el proceso de adaptacion, los padres cumplen
una funcidén importante en las practicas de crianza y las divide en tres grandes eventos: el
uso del tiempo libre, el afecto, y la autoridad, castigo y disciplina. El primero, esta
relacionado con las actividades desarrolladas fuera de los espacios escolares, estas pueden
ser las tareas, ver la television, las actividades del hogar, el juego, entre otras actividades
ludicas. Ademas, el tiempo libre, permite a los familiares cercanos ejecutar diversas
actividades con los nifios/as. El segundo, tiene que ver con la expresion de afectos de las
madres de varias formas y de manera reciproca con sus hijos. Dichas muestras de afecto
podrian ser caricias, besos, halagos, regalos, abrazos y apoyo emocional como
conversaciones con ellos/as y apoyo en sus necesidades. Por ultimo, la autoridad, castigo
y disciplina son los actos elaborados por los padres para criar y corregir a sus hijos e hijas.
Dichos actos tienen que ver con el didlogo para explicar la conducta esperada al nifio/a,
regafios o castigos como quitarles algo que mas les gusta, amenazas de castigo fisico,
golpearles con una correa, entre otras.

Las madres de ninos y nifias con SD suelen usar estrategias como el juego, mirar
television, participar en actividades de ocio y socializar, para el uso del tiempo libre.
También usan practicas concretas como hacerles jugar, escuchar musica, elogiar sus
habilidades y comunicarse con amor cuando estos nifios o nifias se sienten en conflicto,
para la demostracion del afecto (Portillo, 2018). Por ultimo, suelen usar practicas muy
interesantes como llegar a acuerdos con los hijos o hijas sobre cosas que les gustan,
advertirles sobre castigos, expresar molestias, para asegurar la disciplina (Portillo, 2018).

Ahora bien, cuando las hijas o hijos con SD alcanzan la adolescencia, las familias
experimentan importantes ajustes en las dindmicas de cuidado y crianza. Durante esta
etapa, surgen nuevas exigencias relacionadas con el desarrollo emocional, la busqueda de
autonomia de los adolescentes y la preparacion para la transicion hacia la adultez. En este
contexto, se realizd una investigacion que identificd varios desafios relevantes en la
experiencia de crianza de padres y madres (Béez et al., 2020, como se cita en Pedraza et
al., 2023). Entre ellos, destacaron la atencién a las condiciones médicas asociadas al

sindrome de Down, las repercusiones en la relacion de pareja y las dificultades en el
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proceso de escolarizacion de los hijos (Pedraza et al., 2023). Ademas, el autor sostiene
que los padres senalan que, para cumplir con las demandas de la crianza, a menudo deben
modificar aspectos importantes de su vida, como interrumpir su desarrollo profesional,
buscar apoyo en la familia extendida y emplear estrategias de cuidado diferentes a las que

utilizan con sus hijos sin discapacidad.

1.4 Representaciones sociales

Las representaciones sociales para Moscovici (2000), son conocimientos y
acciones mentales mediante las cuales los individuos hacen comprensible la realidad
fisica y social, se incorporan a un colectivo o en una relacion diaria de intercambios.
Siguiendo en esta perspectiva, Jodelet (1986) propone la siguiente definicion general: la
nocion de representacion social se refiere a un tipo especial de conocimiento, el
conocimiento del sentido comun, si €l contenido se manifiesta en describir socialmente
el proceso funcional de los procesos generativos'y funcionales.

Farr (1983) sefiala que las representaciones sociales son sistemas cognitivos con
su propio lenguaje y l6gica. No s6lo opiniones, sino un conocimiento que organiza la
realidad a través de valores, ideas y practicas compartidas por los miembros de un grupo
(Urbina y Ovalles, 2018). Este conocimiento, cargado de contenidos afectivos y
simbdlicos, orienta las conductas y relaciones en la vida cotidiana (Araya, 2002). En ese
sentido las dimensiones tomadas son las propuestas por Moscovici (1979) “informacion,
actitud y campo de representacion’ (p. 45).

La actitud, que se refiere a la direccion que toman las acciones de las personas,
desempeniando un papel clave en la produccion de comportamientos. Puede ser positiva
o negativa, favorable o desfavorable, y tiene un impacto significativo en la sociedad
(Urbina y Ovalles, 2018). Ademas, la actitud esté relacionada con el aspecto emocional
de nuestras percepciones, ya que estd conectada a los sentimientos que experimentamos
hacia un determinado objeto o situacion (Araya, 2002).

La informacion es la estructura de conocimientos que una persona o grupo posee
sobre un objeto o situacion especifica. Esta puede ser evaluada en términos de su cantidad
y calidad (Flores, 2010). Ademas, la informacion puede estar influenciada por
estereotipos o prejuicios. Se obtiene principalmente a través de las interacciones sociales
(Araya, 2002).

La dimension de campo de representacion se refiere al orden o jerarquizacion de

los componentes del contenido (iméagenes, opiniones, creencias, valoraciones Yy
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significado). Esta estructura se instaura alrededor de un “esquema o ntcleo figurativo que
es construido en los procesos de objetivacion y anclaje” (Flores, 2010, p. 86).

Para estos autores, las representaciones sociales son recursos o medios que las
personas utilizan para entender la realidad como parte de un grupo y de una cultura,
compartiendo un ambito de significados que hace posible la comunicacion y la
interaccion social. La influencia social afecta el cambio en las creencias, actitudes o
comportamientos de un individuo debido a la presencia o acciones de otros. Esta
influencia puede tomar diferentes formas y generar diversos efectos. Puede ser ejercida
por la mayoria o la minoria, ser intencionada o no, actuar de manera directa o indirecta y
ser temporal o permanente.

1.4.1 Representaciones sociales de la maternidad

Las representaciones sociales de la maternidad varian significativamente en
diferentes contextos y reflejan experiencias culturales, sociales e individuales. Estas
representaciones pueden estar moldeadas por factores .como el estatus socioeconéomico,
las experiencias personales y-las representaciones de los medios de comunicacion. Para
examinar el proceso de socializacion diferencial y cémo afecta a la maternidad como
aspecto fundamental en la vida femenina, comenzaremos definiendo dos conceptos que
estaran presentes a lo largo de este documento. Los estereotipos y los roles de género,
bases fundamentales del mandato de género (Reyes, 2017; Palomar, 2005; Hernandez,
2021).

Estos papeles se transformardn en elementos que afectan la conducta y las
emociones de mujeres y hombres, ya sea por su asimilacion interna o por la presion social
que obliga a ambos géneros a comportarse segin las funciones que se les asignan en
relacion con su sexo biologico (Ferragut, 2024). De esta manera las personas van
construyendo su identidad, hasta que llegan a identificarse psicoldogicamente con lo
femenino o lo masculino y desarrollan formas de pensar y sentir que se perciben propias
de cada uno, hasta el punto en que estos roles llegan a ser parte del eje central de su
identidad como personas (Reyes, 2017).

Tradicionalmente, las representaciones sociales de la maternidad han enfocado
a las mujeres como las encargadas exclusivas de cuidar y atender al nifio, asignandoles
esta responsabilidad como algo intrinsecamente relacionado con su rol materno (Palomar,
2005). Esto, a partir de la postura biologicista, que le asigna el instinto maternal como
una caracteristica inherente de la mujer (Saletti, 2008). De manera que aluden, frente al

nacimiento de una hija o hijo debe abandonar cualquier otra actividad externa como
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trabajo o estudio para dedicarse exclusivamente al cuidado de la crianza como su
obligacion (Hernandez, 2021). Esperando que priorice las necesidades del infante sobre
las propias, y si no lo hace, se le etiqueta como una “mala madre” (Palomar, 2004).

Sin embargo, las teorias feministas recientes han sefialado que las
representaciones sociales de las madres desafian los roles tradicionales (Vera, 2020).
Aunque se valora el cuidado, Beauvoir (1999) desmonta la idea de que la maternidad
debe ser el Unico centro de la identidad femenina. Ademas, reconoce que ser mujer es
parte del proceso, sin exclusion, permitiendo la convivencia entre el desarrollo personal
y la maternidad. En este enfoque, la madre tiene un espacio para tomar decisiones, donde
la crianza no recae unicamente sobre ella, sino que se comparte con la pareja y las
instituciones (Vera, 2020).

1.4.2. Representaciones sociales de la maternidad en madres con hijas e hijos con
Sindrome de Down

Entre los diversos deseos de la madre destaca de manera particular el de tener un
hijo/a saludable (Brazelton y Sparrow, 1999), el cual se vincula fuertemente con la
capacidad de la madre de sostener el embarazo y de funcionar en su rol. De la misma
manera que la esperanza de que su hijo logre triunfar en aquellos campos en los que la
madre siente que no tuvo éxito. En ese sentido, la figura del hijo/a imaginado encarnaria
el ideal del yo de la madre, dando lugar a expectativas tanto conscientes como
inconscientes (Losso, 2001). Surge en la madre el temor de no poder concebir a un bebé
que cumpla con esas expectativas y, frente a ese miedo, la madre se protege a través de
la idealizacion de su hijo/a, llegando a representar en su mente como un bebé perfecto y
plenamente deseado (Brazelton y Cramer, 1993).

Aunque la crianza de un hijo/a con SD implica diversos desafios, las madres de
estas personas manifiestan tener altos niveles de esperanza, tanto en lo personal como en
lo relacionado con las responsabilidades y experiencias asociadas a la crianza de los nifios
y nifias con SD (Forero et al., 2020). Sin embargo, algunas madres de personas con
dependencia debido al SD experimentan con mayor frecuencia emociones como:
preocupacion por el futuro, temor a la posibilidad de fallecimiento del ser querido,
frustracion, enojo y culpa, en comparacion con sentimientos como impotencia, soledad,
irritacion o estrés (Forero et al., 2020). Por otro lado, Rubio (2015) sefiala que el contacto
con otras madres que enfrentan una situacion similar, es decir, que también tienen hijos/as
con sindrome de Down, les permite intercambiar experiencias y recibir apoyo emocional

durante cada etapa de la crianza.
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Las maneras en que las madres de hijos e hijas con discapacidades se ven a si
mismas en relacion a la maternidad son complejas y multifacéticas, y estan moldeadas
por experiencias personales, percepciones sociales y barreras sistémicas. Estas
representaciones, que también se viven de manera personal como autorrepresentaciones,
suelen reflejar una mezcla de orgullo, lucha y deseo de reconocimiento y apoyo. En este
analisis, es clave mirar el rol e identidad social de las madres, las barreras para recibir
apoyo con las que deben vivir, y los impactos emocionales y sociales, las cuales hacen
parte del complejo entramado de construccion de una representacion de la maternidad en
relacion a la discapacidad (Watachowska, 2017; Rfat et al., 2023).

Desde el rol e identidad social, la maternidad es una funcidon social fundamental,
pero para las madres con discapacidades suele ir acompanada de estigmas sociales y de
ideas erroneas sobre sus capacidades parentales (Watachowska, 2017). Muchas madres
expresan un fuerte deseo de que se las considere competentes y capaces, a pesar de
enfrentarse a los desafios relacionados con las discapacidades de sus hijos/as (Milot,
2013).

También existen barreras para recibir apoyo. Por ejemplo, las madres se
encuentran con frecuencia con barreras fisicas, psicologicas y de infraestructura que
complican su proceso de crianza y les provocan sentimientos de aislamiento e
inadecuacion (Watachowska, 2017; Rfat et al., 2023). El acceso limitado a los servicios
sociales agrava estos desafios, 1o que hace que las madres tengan que afrontar sus
funciones con un apoyo minimo de la familia o la comunidad (Rfat et al., 2023).

De otro lado, los impactos emocionales y sociales estdn presentes en la
representacion de la maternidad de hijos/as con discapacidad. El panorama emocional de
la maternidad para estas mujeres incluye temas como el duelo, la aceptacion y la
resiliencia, ya que negocian su identidad en el contexto de las necesidades de sus hijos/as
(Lawrence, 2010). La alienacion social es comun, ya que las madres suelen sentirse
marginadas tanto en sus familias como en la sociedad en general, lo que puede dificultar
su capacidad para buscar ayuda (Lawrence, 2010; Clarke, 2017).

Por el contrario, algunas publicaciones sugieren que las experiencias de las
madres con discapacidades pueden generar un profundo sentido de comunidad y
comprension compartida entre sus compaieros, lo que pone de relieve la posibilidad de
que surjan redes de apoyo a pesar de los desafios sistémicos (Milot, 2013; Rfat et al.,

2023). Es decir, el entorno social mas cercano logra desplegar diversas acciones de ayuda

36



hacia las madres de nifios/as con discapacidad lo que permite tener mayor soporte social

y no sentirse solas en la tarea.

1.5 Antecedentes sobre las representaciones sociales de la maternidad en madres
con hijas e hijos con Sindrome de Down

La maternidad en el marco de la discapacidad, especialmente en relacion al
Sindrome de Down, ha despertado un interés creciente en las investigaciones de la
psicologia, las ciencias sociales y la salud publica. Estas investigaciones han explorado
sobre todo como las madres experimentan el diagnostico, como adaptan su vida cotidiana,
cuales son sus percepciones sobre sus hijos € hijas en la adolescencia y de qué manera
construyen sus representaciones sobre la maternidad. Aqui los principales antecedentes
relevantes para esta investigacion, han sido organizados en funcion de las dimensiones
que estructuran los objetivos del estudio.

1.5.1. Reacciones de las madres ante el diagnéstico de Sindrome de Down

Diversos estudios han mostrado que el momento del diagnostico de una
discapacidad como el Sindrome de Down genera un impacto emocional profundo en las
madres, caracterizado por sentimientos de negacion, culpa, tristeza y miedo (Lagos, 2006;
Pérez, 2016). Inicialmente, muchas madres experimentan un estado de shock, seguido por
mecanismos de defensa como la negacion de la realidad o la minimizacion de la condicion
del hijo (Gomez, 2020).

Este proceso no sigue un patron lineal; algunas madres logran transitar hacia la
aceptacion con mayor rapidez gracias al respaldo social y familiar, mientras que otras
permanecen atrapadas en etapas de duelo prolongado (Huiracocha et al., 2013). De
acuerdo con el enfoque de adaptaciones familiares propuesto por Graungaard y Skov
(2006), el acto de aceptar esta relacionado con la capacidad de descubrir un nuevo
significado en la vivencia de la discapacidad, modificando la relaciéon emocional con el
hijo o hija.

Ademas, la manera en que se transmite el diagndstico influye directamente en el
impacto emocional. Estudios de Skotko (2005) revelan que las madres que recibieron
informacion adecuada, empatica y enfocada en las potencialidades del nifio o nifia
mostraron mejores niveles de adaptacion temprana que aquellas que obtuvieron un

diagnostico frio o exclusivamente negativo.
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1.5.2. Cambios y adaptaciones en la vida de las madres

La crianza de un hijo o hija con Sindrome de Down implica una serie de
adaptaciones tanto en el &mbito personal como en el social y econdomico. En contextos
como Chachapoyas, donde los servicios de salud y educacion son escasos y centralizados,
las madres deben asumir multiples roles: cuidadoras, terapeutas informales, gestoras de
recursos y educadoras (Portillo, 2018; CONADIS, 2016).

Diversos estudios indican que esta carga provoca altos niveles de estrés parental,
sobre todo cuando se combinan factores de ruralidad, pobreza y falta de redes de apoyo
(Fuca et al., 2022; Mishra et al., 2023). Investigaciones recientes sefialan que las madres
de adolescentes con discapacidad presentan tasas mas altas de problemas de salud fisica
y mental en comparacion con madres de hijos sin discapacidad (Neece et al., 2012).

A nivel econdmico, se evidencia una reduccion de la participacion laboral
femenina como estrategia para atender las necesidades del hijo, situacion que agrava las
condiciones de pobreza familiar (Rodriguez, 2021; Suza et-al., 2020).

En el ambito familiar; la presencia de un hijo o hija con discapacidad puede
generar tensiones de pareja, reconfiguraciones en la dindmica familiar y, en algunos
casos, violencia de género (Eddaoudi et al., 2023; Hernandez y Puerta, 2014). Estas
tensiones son mas pronunciadas cuando el entorno carece de apoyo formal suficiente.

1.5.3. Percepciones maternas sobre sus hijos e hijas adolescentes con Sindrome de
Down
Las madres perciben a sus hijos e hijas con Sindrome de Down no solo desde

sus necesidades de apoyo permanente, sino también como seres con capacidades de
aprendizaje, afecto y contribucion social, aunque reconociendo las dificultades que
conlleva el transito a la adolescencia (Pedraza et al., 2023).

Durante la adolescencia, surgen nuevas preocupaciones vinculadas a la
autonomia, la vida adulta y la inclusion social de los hijos e hijas (Baez et al., 2020, citado
en Pedraza et al., 2023). Muchas madres expresan sentimientos de incertidumbre respecto
a quién cuidard de sus hijos cuando ellas envejezcan o falten (Manjarres, 2012; Brotons,
2015, Portillo, 2018). Asi, también crecen las expectativas sobre la posibilidad de que los
hermanos/as sean quienes cubran el rol de cuidadores (Portillo, 2018).

La percepcion sobre el desarrollo emocional de los adolescentes con SD también
conlleva desafios, ya que muchos de ellos experimentan cambios afectivos, necesidad de
mayor independencia y conflictos propios de la edad, pero con apoyos insuficientes para

su inclusion educativa y social (Chawla et al., 2022; Arteaga, 2021). Estos antecedentes
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son claves pues permiten darle forma a las representaciones sociales que se alimentan
también de las percepciones claves de las madres.
1.5.4. Representaciones sociales de la maternidad en el contexto de discapacidad

La maternidad en madres de hijos o hijas con discapacidad suele estar marcada
por representaciones sociales que exaltan el sacrificio, la abnegacion y la paciencia
(Vargas et al., 2025; Rubio, 2015). Estas representaciones, construidas socialmente,
imponen a las madres una carga emocional adicional, al posicionarlas como Unicas
responsables del bienestar de sus hijos.

Al mismo tiempo, investigaciones recientes muestran que algunas madres
resignifican su experiencia, incorporando valores de resiliencia, fortaleza y orgullo en su
rol materno (Wuang y Su, 2012; Forero et al., 2020). A través del contacto con otras
madres en situaciones similares y el fortalecimiento de redes de apoyo, muchas mujeres
logran transformar su vivencia de maternidad en una experiencia de crecimiento personal
y comunitario (Milot, 2013; Rfat et al., 2023).

La teoria de las representaciones sociales de Moscovici (2000) y Jodelet (1986)
sostiene que estas construcciones colectivas no solo reflejan la realidad social, sino que
también guian las practicas y estrategias de afrontamiento de las madres en sus contextos
particulares. No obstante, todavia se puede reconocer una brecha en la investigacion sobre
las representaciones de la maternidad. En general el estudio aborda aspectos mas
concretos como practicas de crianza, estrategias de afrontamiento al estrés, por lo que hay
espacio para generar evidencia en torno a las representaciones sociales.

Finalmente, estos antecedentes permiten identificar los principales enfoques y
hallazgos sobre la experiencia de maternidad en contextos de discapacidad, asi como las
brechas de conocimiento existentes, especialmente en torno a las representaciones
sociales en madres de adolescentes con Sindrome de Down en contextos rurales. En el
siguiente capitulo se abordaran los principales marcos tedricos que sustentan la presente
investigacion, con el fin de profundizar en la comprension de las categorias analiticas que

guian este estudio.

1.6 Objetivos de la investigacion

La presente investigacion tiene como objetivo principal conocer las
representaciones sociales de la maternidad en madres que tienen hijas e hijos de 12 a 19
afos con Sindrome de Down en Amazonas, Chachapoyas, durante el 2024. Bajo esa

premisa se plantean tres objetivos especificos:
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e Describir la reaccion ante el diagnostico de SD en madres con hijas e hijos de
12 a 19 afios con Sindrome de Down en Amazonas, Chachapoyas, durante el
2024.

e Describir y analizar los cambios y adaptaciones en la vida de las madres al
tener una hija o hijo de 12 a 19 afios con Sindrome de Down en Amazonas,
Chachapoyas, durante el 2024.

e Describir la percepcion que tienen las madres sobre sus hijas e hijos de 12 a
19 afios con Sindrome de Down respecto a su vida presente y futura en

Amazonas, Chachapoyas, durante el 2024.
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CAPITULO II: METODOLOGIA

Esta investigacion pretende conocer las representaciones sociales que tienen las
madres con una hija o hijo con SD, lo cual requiere conocer los componentes subjetivos
que cada una de las mujeres ha construido a partir de la relacion con su hija o hijo. Por
ello se ha optado por realizar una investigacion de enfoque cualitativo. El paradigma
cualitativo estd definido como un marco tedrico y metodologico centrado en los detalles
acerca de fenomenos complejos tales como procesos de pensamiento, sentimientos y
emociones, los cuales resultan complejos de obtener por medio de métodos de
investigacion mas tradicionales o cuantitativos, con el fin de comprender el entorno donde
se desarrolla y conocer el significado que esta experiencia tiene para cada madre (Strauss
y Corbin, 2016, Gonzales, 2000; Martinez, 2004).

La metodologia empleada para el recojo y analisis de la informacion fue el
enfoque fenomenoldgico. El proposito fundamental de este disefio es explorar, describir
y comprender las vivencias de los individuos en relacion a un fendmeno, e identificar los
componentes comunes de experiencias (Duque y Aristizabal, 2019). De esta manera, se
interpretd y describid como ha vivido cada una de las madres la experiencia de tener una
hija o hijo con Sindrome de Down, identificando esencias de la experiencia e incluyendo

el anélisis tematico como recurso complementario (Duque y Aristizabal, 2019).

2.1. Participantes de investigacion

Las participantes de esta investigacion fueron diez madres del Departamento de
Amazonas, Chachapoyas, cuyas edades fluctuaron entre los 47 a 62 afios, y las edades de
sus hijos oscilaban entre 12 y 19 afios.

Para la investigacion se utilizé una seleccion intencional homogénea, debido a
que las participantes debian compartir caracteristicas concretas comunes relevantes para
el fendomeno estudiado, lo que permitié una exploraciéon mas profunda de sus experiencias
compartidas. Se establecieron criterios de inclusion y exclusion para determinar la

seleccion de las participantes.
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Tabla 2
Criterios de Inclusion y Exclusion del Estudio

Criterios de inclusion Criterios de exclusion
1. Madres con doble condicion de 1. Madres que radiquen en el Departamento de
residencia 'y nacimiento en el Amazonas, pero que no son nacidas en el
Departamento de Amazonas, lugar.
Chachapoyas. 2. Madres que no dieron a luz en el
2. Madres con rango de edad entre 47 a Departamento de Amazonas.
62 afios. 3. Madres con hijas e hijos con SD fuera del
3. Madres amas de casa o profesionales. rango de edad.
4. Madres con hijas o hijos entre 12 a 19 4. Madres con discapacidad y problemas de
afios, con Sindrome de Down. salud mental.

Las madres provenian de diferentes provincias del Departamento de Amazonas.
Nueve de ellas tenian otros hijos o hijas sin Sindrome de Down y una tenia un hijo tinico con
SD. Hasta el momento de la investigacion dos de ellas se encontraban en una relacion estable
con el padre de su hija o hijo, con el cual convivian. En cambio, ocho se encontraban solteras
y dedicadas al cuidado de sus hijas o hijos. Todas las madres eran amas de casa y su ocupacion

principal era cuidar de sus hijas o hijos con Sindrome de Down.

2.2. Instrumentos de recoleccion de informacion

Para el recojo de informacion se utilizo la entrevista a profundidad, con el uso
de una guia de entrevista semiestructurada, debido a que esta permite tener una
conversacion cercana entre entrevistador y entrevistado (Diaz et al., 2013). Se tuvieron
las entrevistas con cada una de ellas de manera interactiva, con la finalidad de que, ademas
de responder al instrumento, logren manifestarse, elaborar y construir su propia
experiencia (Gonzéles, 2006).

Para fines de esta investigacion, los constructos clave de este estudio seran

entendidos de la siguiente manera:
Tabla 3

Definicion operativa de los constructos clave del estudio

Maternidad Representaciones sociales

Experiencia consolidada que abarca aspectos sociales, Son sistemas para manejar informacion
bioldgicos y psicologicos, los cuales interactiian directamente que poseen su propio lenguaje y
en la existencia de la madre y el crecimiento del hijo o la hija. razonamiento. Con un entendimiento
Esto no se limita unicamente a un proceso fisico que implica que clasifica la realidad mediante
modificaciones en el organismo, sino que también se presenta conceptos, principios y costumbres
como una experiencia emocional y social que se desarrollaen comunes entre los miembros de un
entornos especificos. Desde esta perspectiva, la maternidad colectivo (Urbina y Ovalles, 2018). Esta
no se considera un fenéomeno fijo, sino que es un proceso informaciéon, llena de significado
dindmico que esta en continuo cambio a medida que la mujer emocional y simbdlico, guia las
se ajusta a los diferentes desafios y papeles que le otorgan la  acciones y conexiones en la vida diaria
sociedad, la familia y ella misma. (Zuti¢, 2023). (Araya, 2002).
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La guia de entrevista semiestructurada propuesta cuenta con quince preguntas y
se dividio de la siguiente forma: 1). Datos generales de las entrevistadas; 2). Dos
preguntas de familiarizacion; 3). Dos preguntas principales introductorias para abordar,
de manera general, las experiencias que tienen las madres con un hijo o hija con Sindrome
de Down; 4). Seis preguntas donde se aborda el primer objetivo especifico; 5). Una
pregunta que responde al segundo objetivo, y 6). Dos siguientes al tercer objetivo
especifico. Finalmente se hizo una pregunta abierta, que permitia a las participantes
complementar o aclarar algin punto que considerasen significativo. Para conocer la

entrevista a detalle revisar el Anexo 2.

2.3. Procedimientos
2.3.1 Procedimiento de validacion del instrumento

La guia de entrevista pasoé por la evaluacion de tres expertos en el tema: el
primero, es psicologo social con experiencias en investigacion en temas de crianza y
discapacidad, especificamente con nifias y nifios con SD; el segundo, psicdlogo clinico
especialista en metodologia cualitativa; y la tercera, psicloga con conocimiento tedrico
y practico en psicoterapia neurodivergente. La guia fue valorada en base a claridad,
coherencia, relevancia y fluidez de las preguntas.

Las recomendaciones planteadas por los expertos fueron modificar algunas
preguntas, desglosar algunas preguntas en otras mas y anular algunas preguntas que no
aportaban al objetivo. A partir de la evaluacion y recomendaciones de los expertos se
hicieron correcciones al instrumento: se reformularon algunas preguntas, se afiadieron
algunas que permitian profundizar en la tematica, y se eliminaron las preguntas que no se
ajustaban a los objetivos planteados. Asimismo, se acortaron y enumeraron las preguntas
de la Guia.

Posterior a las correcciones y modificaciones pertinentes, se dio inicio al proceso
de prueba piloto del instrumento con la participacion de dos madres. Ambas participantes
fueron de la ciudad de Chachapoyas, una de las entrevistadas tenia 52 afios y otra madre
tenia 56 afos, ambas son casadas y amas de casa. Las entrevistas fueron realizadas a
través de llamadas telefonicas. Ambas entrevistas se realizaron con fluidez, y duraron 60
minutos una y 90 minutos la otra. La primera pregunta del objetivo dos, tuvo que ser
replanteada y explicada por la entrevistadora, al ser poco clara. A partir de estas
entrevistas piloto, se realizé la correccion en una pregunta del objetivo 2 y se evidencio

la pertinencia y claridad de las demas preguntas.
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2.3.2 Procedimiento de recojo de informacion

La busqueda de las participantes se realizé por medio de contactos personales de
la investigadora y de las madres entrevistadas, es decir, el método para contactar a las
participantes fue la técnica bola de nieve, ya que permite realizar la muestra a partir de
contacto directo del que investiga y del que participa en la misma (Braun y Clarke, 2013).
Bajo este método un sujeto facilita informacion sobre otro con caracteristicas similares
para procurar su participacion en el estudio.

Se contactd con una informante clave dedicada a realizar obras sociales en el
Hospital Regional Virgen de Fatima, departamento de Amazonas, lo que facilit6 ubicar a
la siguiente participante y asi sucesivamente. Las entrevistas con cada participante
duraron un promedio de 60 minutos y, la mayoria de ellas fueron realizadas de manera
presencial. Algunas se realizaron via telefonica debido a la ubicacion alejada de las
entrevistadas, tomando en cuenta los tiempos de la investigacion.

Ademas, la cantidad de las participantes para este estudio se determind de
acuerdo con la disponibilidad de participantes del estudio. Se busco y contacto a diversas
madres que cumplian los criterios de inclusion de acuerdo con su disponibilidad. Se tuvo
un listado de ellas, se contact6 y a medida que fueron aceptando, se pudo avanzar. Cuando
se acabaron las participantes de la lista, se paro6 el trabajo de campo.

La aplicacion del instrumento se realizd entre los meses de marzo y abril del
2024.

2.3.3 Procedimiento de analisis de la informacion

Una vez terminado el recojo de la informacion se realizo la transcripeion literal
y codificacion de la entrevista. Cada entrevistada fue identificada con un seudonimo con
la finalidad de salvaguardar el anonimato e identidad de las participantes para su posterior
analisis.

Tal como plantean Braun y Clarke (2006), se realizd un analisis tematico que
permitio la comprension de las diferentes experiencias de las participantes relacionadas
con las vivencias de cada una. Este método permite identificar, analizar y reportar
patrones dentro de los datos recopilados de las participantes (Braun y Clarke, 2006). Los
datos recogidos siguieron dos procesos importantes. En primer lugar, se organizaron y
clasificaron; y en segundo, se revisaron desde el método de andlisis tematico de logica
inductiva.

El procedimiento de analisis de Braun y Clarke (como se cité en Escudero, 2020)

propone seis pasos a ser utilizados para el analisis de la informacion. Primer paso,
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familiarizacion con los datos: todas las entrevistas se transcribieron de forma literal, y
luego, se realiz6 la lectura y relectura activa de los mismos, resaltando y haciendo notas
en busqueda de algunos significados y patrones. Segundo paso, generar codigos iniciales:
consiste en la codificacion de los datos mas relevantes. Para lo cual se proces6 a través
del programa ATLAS.ti. Los cddigos se generaron a partir de las caracteristicas mas
interesantes de los datos en todo el conjunto de informacién, recopilando los datos
relevantes para cada codigo. Posteriormente, se exportaron todos los cddigos al programa
Excel.

Tercer paso, busqueda de temas: se revisaron todos los co6digos, se corrigieron y
después se agruparon en temas potenciales, recopilando todos los datos relevantes para
cada tema seccion (Escudero, 2020). Cuarto paso, revisar temas: se comprobo si los temas
eran acordes con los extractos codificados y todo el conjunto de datos. Y, de esa forma,
generd un mapa tematico de analisis que refleja la delimitacién de los temas. Quinto paso,
definir y nombrar temas: se hizo un nuevo analisis para refinar los detalles de cada tema
e identificar la “esencia” de cada uno. De esa manera, se definieron los temas.
Posteriormente, se establecieron los nombres de los temas que estén estrechamente
relacionados con los objetivos de la investigacion. Sexto paso, elaboracion de informe:
Finalmente, hubo una ultima revision del proceso de andlisis y se extrajo las citas
relevantes para cada uno de los temas y subtemas. A partir de ello, se redactaron los
resultados y la discusion. Se concluyé con la redaccion de las conclusiones y limitaciones,

ademas de plantearse recomendaciones para investigaciones futuras.

2.4. Aspectos éticos

Antes de realizar cada entrevista, se informd sobre tres aspectos como criterios
éticos como la confidencialidad y el uso del consentimiento informado. Para el caso de la
confidencialidad se asegurd la proteccion de la identidad de las entrevistadas utilizando
un seudonimo, asegurando que los datos obtenidos solo seran conocidos por la
investigadora. Ademas, las grabaciones de las entrevistas fueron eliminadas una vez que
se finalizo la investigacion.

En el caso del consentimiento informado, este fue presentado a las participantes
con la finalidad de explicitar el caracter voluntario de cada participacion. Las
participantes podian retirarse de la investigacion en el momento en que lo consideraran y
decidieran. En este consentimiento, se describid el objetivo del presente estudio y se

indicé que la informacidn recogida se utilizaria solo para fines académicos. Asimismo,
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se tuvo en cuenta la realidad particular que cada madre enfrentaba y se cuid6 la
movilizacion emocional de cada una de ellas. Se comunicd que las entrevistas serian
grabadas, para contar con datos exactos, realizar el andlisis de la informacion recabada y

responder al objetivo de la investigacion.
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CAPITULO III: RESULTADOS

Para describir las representaciones sociales de madres que tienen hijas o hijos
con Sindrome de Down (SD), se construyeron tres temas principales a partir de los
resultados obtenidos: el primero, las actitudes de las madres a partir del diagndstico de su
hija o hijo; segundo, los cambios y adaptaciones en la vida de la madre con una hija e hijo
con SD; y tercero, la percepcion presente y a futuro de sus hijas e hijos con SD. Al interior
de estos temas se plantean otros subtemas en funcién a la informacion recogida en las
entrevistas. Asi mismo, se muestra un mapa tematico que especifica la composicion de

los principales hallazgos y los respectivos subtemas que les corresponde (ver Anexo 5).

3.1. Actitudes de las madres a partir del diagnostico de su hijo o hija

Esta parte de la investigacion denota la reaccion de las madres frente al
diagnostico de sus hijas o hijos. Las entrevistadas experimentaron una serie de actitudes:
actitud de negacion, entendida como el reconocimiento nulo, parcial o completo del
diagnéstico de SD; actitud de rechazo, como oposicion inicial y aceptacion progresiva
posterior al diagnéstico; actitud depresiva, que hace referencia a como las madres han ido
identificando y describiendo los sintomas que consideraban como propios de la
depresion; y actitud de aceptacion, que refiere a la forma en cémo las madres han ido
procesando el diagnoéstico hasta llegar a aceptarlo, algunas de manera inmediata y otras,
de manera prolongada.
3.1.1. Actitud de negacion

Una de las primeras actitudes que resaltan en la experiencia materna es la
negacion. Esta significa que algunas madres no podian creer lo que estaba sucediendo ya
que la noticia era inesperada y en muchos casos negaban lo ocurrido. Asi como lo indica
Simona, quien, al enterarse del informe sobre la condicion de su hija por primera vez,
negaba que esta fuera cierta: “qué mas ya pue, sinceramente no podia creerlo, a veces

decia no esta pasando eso con mi hijo, no lo creia que eso era asi pues” (Simona, 54 afios).
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Asi mismo, existe una resistencia a aceptar la condicion de sus hijos e hijas
asociado a un deseo por cambiar la situacion. Las madres, en ocasiones, creen que con
cuidarlo, alimentarlo y vestirlo serian distintos o cambiarian con el paso del tiempo.
Posteriormente, llega un proceso de aceptacion tardia y progresiva. Las madres requieren
de un tiempo prolongado para lidiar con el sufrimiento y el dolor por el diagndstico. Para
ello, deciden concentrarse en el cuidado de sus hijas o hijos sin prestar especial atencion

a su condicion. Prefieren centrarse en las necesidades diarias y no en el SD.
Cuando me enteré yo empecé a cuidarle, porque yo creia que con bafarle, cambiarlo, con darle
de comer a sus horas lo voy a volver asi normal como a los otros mis hijitos, no... no... yo tenia
esa idea...yo en mi idea decia: no, porque ella seguro como es tiltima es bien pequeiiita, flaquita,
pero yo voy a tratar de... de darle sus alimentos... puntual, de atenderla, solamente a ella lo
atendia...yo nunca pensaba pues, pero qué hacer atenderle a ella no mas pues, es sufrimiento y

dolor si pues... (Simona, 54 afios).

Uno de los efectos que trae esta actitud de negacion es que, en algunas ocasiones,
las madres plantean la necesidad de cambiar o modificar algunos aspectos de su hija o
hijo. Es asi como las madres ideaban acciones para cambiar caracteristicas especificas de
sus hijos/as, tal como lo explica Simona, al intentar generar un sostenedor que refuerce el
cuello. Estas medidas, al mismo tiempo, buscaban evitar el sufrimiento por la condicion
compleja que vivian, sufrimiento que se esperaba sea atenuado tanto para el hijo/a como

para la madre.
Yo queria cambiarlo poniéndole un cungapaiio por su cuellito, porque tenia su cuellito chiquito,
no tenia fuerzas en su cuellito...era flexible, su carita diferente, yo pensaba que asi va a ser
normal y no tener eso que tiene, uno quiere hacer de todo para que sea diferente el hijo (Simona,
54 afios).
3.1.2. Actitud de rechazo
Las madres de esta investigacion también tuvieron una actitud de rechazo que se
manifestd de diferentes maneras entre la indiferencia y la negligencia. Se evidencia a
través de la negativa y desinterés a conocerlos, a ver su rostro, y “darse con la realidad”.
Decidian no darles lactancia materna, lo que afectaba su nutricién y posibilidad de
protegerse contra las infecciones, es decir, fortalecer su sistema inmunolégico. Asimismo,
han experimentado otros sentimientos como dolor, angustia y tristeza, y lidiando con
ideas de muerte hacia sus hijos y ellas. Un ejemplo de ello se demuestra en la siguiente
cita:
Yo no queria darle de mamar porque yo decia: sinceramente que se muera, que se muera. Primero

he sentido rechazo por mi hijo, ha sido un golpe tan grande que yo le he rechazado por lo menos

un mes a mi hijo, pensaba lo peor, ;no?, por ejemplo, decia: yo quiero morirme o que se muera
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¢l o irme lejos, dejarlo... o sea... todo se me complicaba a mi, todo...todo, y no queria ni mirarlo

su carita, este... (Esperanza, 52 afios).

Este rechazo también se manifestaba con pensamientos intrusivos,
caracterizados por la vergiienza y algunas acciones fatalistas. Las madres mencionan que
el rechazo era tan fuerte que tuvieron algunos pensamientos de hacerle dafio a sus hijos/as,
pensando en la muerte ocasionada o repentina. También sentian vergilienza de ser vistas
en la calle con un hijo/a con dichas condiciones.

Hay veces decia: ay como quisiera ahogarle. ..o sea t todo piensas, ;no?... en el momento dificil

que tu estas...primeros lo tapaba a mi hijito cuando le sacaba a la calle, yo sentia que la gente ya

lo esta mirandolo... asi... por eso digo, hay veces malo es... yo digo, pienso: Dios sera me va a

castigar algin dia (Esperanza, 52 afios).

Estos pensamientos eran acompafiados de sentimientos de culpa, ya que las
madres, sobre todo aquellas que tenian creencias religiosas, llegaban a pensar que por
tener dichos pensamientos podian ser juzgadas por Dios. Evidentemente, esta actitud de
rechazo tenia también un caracter fatalista y generaba mucho dolor en ellas. Aqui, uno de
los aspectos mas dificiles dela vivencia como madre es que ejercer la maternidad y
brindar atencion conlleva afrontar una gran carga mental.

3.1.3. Actitud depresiva

Aunque no se puede asegurar la presencia de un diagnostico de depresion en las
participantes, muchas de ellas reportaron haber tenido actitudes depresivas frente al dolor
experimentado por el hecho. En su discurso y desde su entendimiento, comentaron que
sintieron haber experimentado episodios depresivos en los que se aislaron, se sintieron
solas, lloraron y estuvieron tristes.

En el estudio se hall6 que las madres han experimentado rasgos depresivos. Se
identifica que han presentado ciertos patrones de esquemas caracterizados por visiones
negativas o sentimientos de poca esperanza hacia el hijo/a. Estas actitudes depresivas se
presentan a manera de sintomas caracteristicos del trastorno, tales como: tristeza, pérdida
de interés, aislamiento de todo contacto, ocultandose en una habitacidn, es decir, no
querian ver a nadie, no querian salir de sus casas, lloraban con mucha frecuencia y no

deseaban atender a las visitas de familiares porque preferian mantenerse solas.
Me he deprimido sefiorita, me he deprimido bastante, me he sentido... no sé si decirlo
desilusionada o...he tratado de superar, ahorita quizas le comento, pero...pero estoy superando,
estoy saliendo de eso, pero si yo me he deprimido, bastante me he deprimido, bastante, bastante
me he deprimido, a veces me sentia como si quiero irme lejos, quiero dejarlo todo porque es una

responsabilidad, otra cosa es cuando tu quieres asi, ay, he llorado, tenia mucha tristeza, me he
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sentido sola, me sentido desganada y sin fuerzas, me quedaba en mi habitacion de mi casa, no

queria ver completamente a nadie (Genaly, 48 afios).

ha sido muy chocante para mi, incluso yo me deprimi un tiempo, es dificil, y una se deprime con

estos hijitos, ya no quieres salir, estds desanimada, cansada de todo y mucha tristeza tienes

(Caridad, 55 afios).

Ademas, estos sintomas que las madres identifican como depresivos, aparecen
con mayor recurrencia después de la fase de negacion. Estos sentimientos y acciones
resultan ser la expresion del rechazo y negacion que sintieron inicialmente.

3.1.4. Actitud de aceptacion

La actitud de aceptacion fue otra forma en la que las madres recibieron el
diagnostico de sus hijas e hijos. Esta actitud hace referencia a la idea que tienen las madres
de que el suceso era inevitable, por lo que la madre acepta a su hijo tal cual es. Esto
implica un cambio de vision de la situacion, las expectativas de las progenitoras no podran
realizarse, pero “la vida no se detiene y debe continuar”.

Las madres tuvieron que replantear sus expectativas y emprender acciones que
conduzcan hacia la atencion de sus hijos/as para que desarrollen todas sus habilidades y
tengan una buena calidad de vida. La duracion del proceso de aceptacion varid
significativamente entre una familia y otra, en tiempo e intensidad. Lo que se ha
encontrado en esta investigacion es que las madres han tenido formas diferentes para
mantener una actitud de aceptacion del sindrome de sus hijos, las cuales se han
desarrollado segun temporalidades distintas, siendo que algunas madres experimentaron

una aceptacion inmediata y otras, una aceptacion prolongada.

a) Experiencia de aceptacion inmediata
Algunas de las madres entrevistadas aceptaron de manera inmediata el

diagnostico de sus hijas/os. Tuvieron una actitud de aceptacion desde la resignacion,
donde las madres han podido adaptarse, reorganizarse y ayudar a sus hijas/os, lo que no
necesariamente significé una superacion completa de la noticia del diagndstico de sus
hijos, pero si implic6 un aprendizaje sobre como llevarlo. Por ejemplo, Rosario, a pesar
de haberse sentido afectada y no preparada para la llegada de su hija con SD, tuvo que

optar por tomar una actitud de aceptacion rapida.
Lo he aceptado...qué podia hacer mas pues, para uno es dificil, ;no?, aceptar esas cosas...
porque uno no esta preparado, pues yo pensaba que mi hijita iba a nacer... va a ser una nifia...
digamos normal como los demas nifios, ¢no?, pero ella vino con complicaciones, diferente pues
y lo unico que queda es aceptarlo, qué mas podria hacer yo, como mama lo acepté a mi hija tal

cual es (Rosario, 56 afios).
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Asimismo, se observo una gran diferencia entre recibir la noticia antes y después
del nacimiento. Las madres que reciben la noticia con anticipacion tienen una aceptacion
de manera mas inmediata. Por ejemplo, una de las madres entrevistadas tuvo informacion
durante el embarazo y supo que su hija iba a nacer con alguna enfermedad, noticia que
obtuvo a través de la practica de tocar el pulso’. Tal parece que recibir la noticia de manera
anticipada le ayudo a canalizar mejor el dolor de la condicion de su hija. Esto se diferencia
de la situacion de las otras madres, que si tomaron una actitud negativa al recibir por
primera vez el diagndstico después del parto.

Me enteré que mi hija tenia SD cuando estaba en mi barriga no mas, me fui a la sefiora que

siempre nos tocaba el pulso de la mano y me dijo, ay hija vas a tener una hijita, pero ella no va

a ser buena, no va a ser sanita, mejor dicho, para que usted me entienda no va a ser sanita me

dijo, va a ser un poco enfermita dijo, porque tu cabeza de ti estd como si estaria pasando un avion

por encima de tu cabeza, si le dije...asi... eso es cuando el nifio es enfermo, esta creciendo

enfermo no mas en tu vientre, y por eso yo vivia solamente mal, no vivia sana ya hasta los 9

meses, de los 9 meses como ya le tuve al siguiente dia me llam¢ el doctor, llam6 a mi esposo,

me dijo que mi hijita tiene el SD, solamente yo lo sabia antes de que me diga el doctor, eso me

ayudo y no fue tanto después que nacio, si he tenido preocupacion mas o menos y me senti un

poco tristeza porque no sabia como iba a ser (Simona, 54 afios).

b) Experiencia de aceptacion prolongada
La experiencia de aceptacion de algunas madres fue prolongada ya que se

tomaron mas tiempo en tener una actitud positiva. Las madres reconocieron que llegar a
aceptar a sus hijos con Sindrome de Down no ha sido fécil, porque fue chocante el anuncio
y consideraban que fue un proceso complejo: desde que reciben por primera vez la noticia

hasta llegar a ver la realidad de sus hijas/os. Por ejemplo, Caridad menciond lo siguiente:
Poco a poco uno lo va asimilando, tardas y después lo vas aceptando porque de buenas a primeras
no, porque te choca la idea, pero después reaccionas y dices: porqué no y ya, a continuar. Una
pues tarda en aceptar que el hijo es asi, porque es algo que no te esperas y es distinto al que te
imaginas (Caridad, 55 afios).
Otra de las madres refirid que no fue fécil el proceso para llegar a la aceptacion
de su hijo porque primero requeria asimilar la noticia, luego superarla y posteriormente

aceptarlo como es. En este proceso también fue importante la experiencia de sentirse

acompafiada:
Cuando me enteré de que mi hijo tenia SD... es un proceso que no es facil, yo tenia que

primeramente superar todo ese momento que estaba pasando para poderlo ayudar, ;no?, porque

3 Pulso es una practica tradicional de algunos pueblos en el Departamento de Amazonas para detectar

enfermedades o algin mal que puedan padecer las personas.
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no se puede empezar asi de frente si yo primeramente no le acepto, no le supero todo esto, ;no?,

tenia que superar la noticia, procesarla y empezar a trabajar con él, asi fui como yo he ido

aceptando a mi hijo, también es importante sentirse acomparfiada, eso es basico en esos momentos

(Fatima, 50 anos).

Las madres reconocieron que nunca pensaron atravesar por una situacion asi de
compleja, que les genera sufrimiento y dolor a la vez. No obstante, las circunstancias las
obligaron a enfrentarse a los retos de la crianza de un hijo o hija con SD. Al parecer el
proceso de convivencia con los hijos/as va generando que, poco a poco, desarrollan
sentimientos de carifo y afinidad que les lleva a comprometerse profundamente con la
tarea del cuidado. Esto hace que la aceptacion se produzca con el pasar del tiempo.

Tabla 4

Actitudes de las Madres al Diagnostico del Sindrome de Down

Tipos Descripcion Ejemplo

Actitud de Consiste en negar la situacion La ‘'madre decia: “sinceramente no podia

negacion como mecanismo de defensa. creerlo, a veces decia no estd pasando eso con
Resistencia al diagnostico de sus. mi hijo, no lo creia que eso era asi pues”
hijos (Simona, 54 afios).

Actitud de Consiste en la indiferencia que  “he sentido rechazo por mi hijo, ha sido un

rechazo han demostrado las madres golpe tan grande que yo le he rechazado por lo
frente a sus hijos menos un mes a mi hijo, pensaba lo peor”

(Esperanza, 52 afos).

Actitud depresiva  Consiste en la actitud que las “bastante me he deprimido, a veces me sentia
madres manifestaron tener, de como si quiero-irme lejos (...) me quedaba en
una posible presencia de  mi habitacion de mi casa, no queria ver
episodios depresivos completamente a nadie” (Genaly, 48 afios).

Actitud de Tienen dos tipos: inmediata y “lo Unico que queda es aceptarlo, qué mas

aceptacion prolongada podria hacer yo, como mama lo acepté a mi hija
La primera, consiste en la tal cual es” (Rosario, 56 afios).
aceptacion pronta del

diagnostico de sus hijos

La segunda, consiste en que las
madres se han tomado mas
tiempo en procesar y aceptar el
diagnéstico de sus hijos

Para algunas madres no fue sencillo y
comentaron que cuando sus hijos han crecido
recién han aceptado el diagnodstico cuando
ellos tenian entre § a 9 afios.

“tardas en procesarlo y después lo vas
aceptando porque de buenas a primeras no
porque te choca la idea” (Caridad, 55 afos).

Si bien se han identificado cuatro diferentes formas de actitudes frente a la
noticia del diagndstico, estas se experimentan de manera interrelacionada. Las madres
pueden pasar entre las diferentes actitudes de manera ciclica e incluso volver a
experimentar actitudes pasadas. Esto quiere decir que las actitudes no se presentaban
solas y en una sola direccion o sentido, sino que son imbricadas y varian de una madre a

otra.
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Por ejemplo, una madre podria experimentar negacion y rechazo casi de manera
inmediata ante el nacimiento de su hija o hijo, pero a su vez tener ciertos indicios de
aceptacion que va realizadndose de manera prolongada. No obstante, se puede volver a la
actitud de negacion o rechazo, e incluso vergiienza, cuando el proceso de adaptacion ha
sido logrado eficientemente. No pasa exactamente lo mismo con la actitud depresiva, la
cual se presenta inicamente en los inicios de la experiencia de maternidad de sus hijas e

hijos con SD.
Figura 1
Ciclos de Actitudes de las Madres Frente al Diagnostico de SD

Negacion

Aceptacion Rechazo

Signos depresivos

Aunque es un proceso ciclico, algunas de las actitudes pueden experimentarse
de forma combinada. Por ejemplo, algunas madres se encontraban en la etapa de
aceptacion, pero aun tenian ideas de rechazo o negacion. Es decir, el ciclo no es un
proceso cerrado, sino mas bien continuo y en constante elaboracion. Ademas, algunas de
las actitudes aparentemente perduran mas en el tiempo que otras.

Muchas veces las enfermedades de sus hijos y su resolucion, como llevarlos a
consulta médica, ocasiona la reaparicion del ciclo de actitudes: negacion, rechazo y
aceptacion. La siguiente cita muestra que la entrevistada seleccionada ha vuelto a tener

actitudes por las que ya pas6 cuando recibio el diagnostico.

A los 3 meses todavia lo detectan que tenia problemas al corazén ya vuelta, ahi llevarlo al
médico. Un rompecabezas...que te viene a la mente muchas cosas nuevamente, piensas que ya

lo superaste, pero nuevamente empiezas a querer que tu hijo no hubiera nacido con SD, empiezas
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como que a rechazar y asi nuevamente lo aceptas. Lo aceptas, pero como que vuelta retrocedes

tl como mama. Es un sinnimero de sentimientos que te vienen a la mente (Esperanza, 52 afios).

3.2. Cambios y adaptaciones en la vida de la madre con una hija o hijo con
Sindrome de Down

Las madres han ido experimentando cambios y estos les ha permitido adecuarse
a un nuevo estilo de vida por la presencia de un hijo o hija con SD. La capacidad
psicologica que las madres han demostrado para adaptarse y afrontar diversas situaciones
ha sido notoria. Han mostrado su fortaleza para sobrellevar y sobreponerse a las
dificultades que implica el cuidado y crianza.

Esto se manifiesta en las diversas circunstancias y escenarios por los que
transitan las madres en el marco de su experiencia materna. Asi, por ejemplo, algunas
adaptaciones tuvieron que darse en escenarios formales de atenciéon como el centro de
salud o programas del estado, y otras tuvieron que darse en escenarios de la esfera privada
como relaciones con la pareja, cambios personales, unidad familiar, entre otras.
Seguidamente, se explican las formas de adaptacion y cambios que experimentaron las
madres en los dos tipos de escenarios de apoyo (institucional y social).

3.2.1. Cambios y adaptaciones en el contexto del apoyo institucional

El apoyo institucional consiste en todo tipo de servicio regulado de manera
estatal, son redes de apoyo y soporte que estan programadas y que funcionan
permanentemente como, por ejemplo, los programas y servicios del estado.

a) Atencion en el Centro de Salud

Si bien las madres recibieron la noticia del diagnostico de sus hijas e hijos en un
centro de salud o posta por parte del personal de salud, las experiencias se han visto
marcadas por el maltrato utilizado a la hora de compartir la informacion. Ha habido
ocultamiento del diagnéstico de los nifos/as por parte del personal, debido a que existe
el prejuicio que ellas podrian molestarse o el prejuicio que las madres ya deberian saber
la causa del diagnostico (principalmente, se asume un descuido en el cuidado prenatal por
parte de mujeres).

Estas formas inapropiadas de relacion con el personal de salud se deben, en parte,
a formas de comunicacién poco claras ya que usan un lenguaje técnico que resulta poco
claro y también a explicitas formas de discriminacién y prejuicio de clase, raza y etnia

por parte del personal hacia las mujeres. Las madres no han sido ajenas a situaciones
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desagradables por parte de las enfermeras, al haber recibido ciertos adjetivos calificativos

como “apestosa”. A continuacion, una cita que lo refleja:
Cuando ya estaba mejor, pero mi hija estaba internada todavia, yo le dije a la enfermera voy a
volver de mi casa, voy a bafiarme y me llamaste para darle de lactar... Y, bafate, banate, estas
apestando, asi me dijo la enfermera, me traté mal, total... como voy a estar asi si ahi nos vamos
todos los dias al bafio a bafiarse, pero...me dijo a la cuenta apestosa, como ya pues va ser asi
(Nely, 60 afios).
La discriminacion también se hace extensiva a los hijos e hijas de las mujeres
entrevistadas. Por ejemplo, cuando las entrevistadas tenian reuniones en el hospital,
fueron acusadas de quitarles el alimento solido a sus hijos, a pesar de que atin eran bebés

de 4 o 5 meses de nacidos y la lactancia materna se prolonga hasta los 6 a 12 meses de

edad.

En el hospital teniamos reunién, (...) Ahi también nos gritaba la... que pues se llama...la
nutricionista nos que...decia... ustedes mismas lo comen la comida en vez de darle al bebé,
cuando no come todavia qué le vamos a dar, de todas las partes el maltrato, y triste porque eran
profesionales, ya pues yo pienso que en los hospitales o en las postas deben de tratarnos bien,

nos da vergiienza pue y no deben pasar otras madres (Nely, 60 afios).

Un elemento importante que incide en las formas de comunicar diagnosticos por
parte del personal de salud es que no se tuvieron en cuenta el nivel de formacion o
conocimientos de las entrevistadas y menos se traté de adaptar la forma en que se presenta
esta informacion desde el personal de salud hacia las mujeres. La respuesta de las
enfermeras frente al diagnéstico de los hijos/as fue la culpabilizacion por los
comportamientos de las mujeres, por ejemplo, por ser madres de riesgo a sus 42 afos,
madre afiosa. La respuesta de las mujeres fue optar por callarse, eligiendo quedarse sin
informacion y muchas dudas acerca de la condicion de sus hijas o hijos. Las entrevistadas
mencionan la importancia de hallar contencion y soporte emocional de parte de las

enfermeras.
Cuando la vi diferente a mi hijita le pregunté a la enfermera y ella me dijo: ti debes saber pue
me dijo, como yo voy a saber le dije, ;sabes por qué es asi? es porque has tenido de vieja, asi me
dijo en vez de calmarme di, si yo no me doy cuenta, no pregunto, no hubiera sabido todavia...
de ahi mas bien me molesté cuando no me explica bien la enfermera, no le dije nada mejor ya,
ahi no le dije nada ya, para qué le voy a estar preguntando si no sabe contestar, para estar teniendo
colera (...) da colera, asi ya pue me trat6 (...) lo tnico que ha quedado mal es que la enfermera

no me ha explicado bien, asi fue, a la cuenta que me grit6 (Nely, 60 afios).
Se puede identificar una discriminacion de género; se niega informar el

diagnostico a las mujeres y se brinda esta informacion a los padres de los hijos e hijas,
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quienes son identificados como portavoces validos para informar el diagnostico a las
mujeres y sus familias. Esto invisibiliza, en muchas ocasiones, la real labor que hacen las

madres al ser las encargadas principales del cuidado.

Mi esposo me dijo: ella dice que tiene Sindrome de Down (...) las enfermeras dicen que le

dijeron a mi esposo, no le digas a tu sefiora, a ti no mas te vamos a decir y no me han dicho. Si

yo no me doy cuenta, no pregunto, no hubiera sabido todavia (Nely, 60 afios).

Las enfermeras no me quisieron decir porque de repente voy a reaccionar mal, siendo... a la

edad ya de 7 meses ya me llamaron y me dijeron que mi hijo tiene ese problema (Juanita, 47

anos).

Es asi como las madres han experimentado diferentes tipos de discriminacion y
maltrato, ya sea por edad, etnia y de género, ejercida por el personal de salud de los
hospitales o centros de salud. Segun el discurso de otras madres, ciertos profesionales de
la salud no estan preparados para apoyarlas a afrontar el diagnostico.

b) Apoyo con programas del Estado

El apoyo por parte del Estado ha sido significativo segin lo indagado. Las
madres han recibido apoyo importante por parte del Estado, que ha sido fundamental para
lidiar con los gastos que tenian. Les ha servido para poder alimentarlos, costear gastos de
medicina, viajes por la salud de sus hijos, comprarles tutiles escolares e incluso les ayudo
para poder trasladarlos a un centro de recreacion.

En muchos casos son madres de bajos recursos economicos, mujeres que solo se
solventan de la produccion de sus chacras y el tener un hijo o hija con SD les ha supuesto
un gasto extra que no hubieran podido sobrellevar sin el apoyo del gobierno local y
nacional.

Los programas sociales del Estado fueron fuentes de ayuda significativas que las
madres remarcaron y describieron. Los programas que se mencionaron fueron: Programa
Juntos, Programa Estoy Contigo y el programa de alimentos: esto incluye Vaso de Leche.

Por ejemplo, una de las madres entrevistadas manifesto lo siguiente:
En la forma del estado me han ayudado asi:... cuando era mas pequefia me han ayudado con...
alimentos me daban, esto... cada dos meses, cada de un mes me daban el vaso de leche, me
daban algunos alimentos nutritivos como menestra asi... en el centro de salud y luego... ella ya
sali6... ya estaba en el jardin, lo puse al jardin cuando tenia 8 afios, de los 8 afios me pudieron...
cuando estaba en el jardin me ha ayudado el estado poniéndome al programa juntos... luego
estaba un afiito en el programa juntos, luego del Programa Juntos me sacaron y me pusieron al
Programa Estoy Contigo, en el programa estoy contigo ahi si sigue hasta ahorita ya... esa es la

ayuda que he recibido como del Estado, como de mi familia (Simona, 54 afios).
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¢) Apoyo integral especializado en la salud del hijo o hija

La posibilidad de acceder a una atencion psicologica capacitada es clave en estas
situaciones de diagnostico de discapacidades del SD, necesitando intervenciones
educativas y psicoeducativas para mejorar las condiciones cognitivas del nifio o nifia. La
mayoria de las entrevistadas son de bajos recursos y de zonas lejanas a centros poblado-
grandes, lo que les ha limitado el acceso a hospitales donde existen especialistas y el
hecho de acudir a un psicologo, pese a reconocer que la asistencia a los mismos es
necesaria.

Algunas entrevistadas han contado con ayuda integral de especialistas en salud,
dependiendo de las enfermedades y la gravedad del diagnoéstico, lo cual ha sido
indispensable para el desarrollo del nifio/a. Manifestaron que la ayuda médica y
psicolodgica es importante, integrarlas es beneficioso para sus hijos e hijas. Asi como lo
indica la participante Fatima:

Pero no solamente tiene que ser las terapias, no, porque hay un doctor para que lo ensefie a hablar,

son varias cosas que tienes que... tienes que llevarle al médico, los chequeos médicos, los

especialistas que lo tienen que chequear, ;no?, lo que es respecto a su salud, no...en lenguaje,

tiene que chequearse el corazon porque ellos son muy... bien delicados...es importante la ayuda

integrada... médicos de todo tipo, especialistas y psicologos también (Fatima, 50 afios).
En otros casos, no han podido tener apoyo integral de especialistas porque viven
en zonas rurales alejadas donde no hay accesibilidad a profesionales especializados, como

es el caso de Mare, quien no pudo llevar a su hija para que fuera atendida.

Me refirieron a Chacha* pue...a que lo vea el especialista pue, y entonces, €l especialista me dijo
que tengo que ir a Lima para ver qué va a ser su problema, yo le vi dificil, que pues yo como no

conocia y mas cuando estamos lejosy es dificil (Mare, 62 afios).

El apoyo psicologico considera importante el soporte emocional y apoyo
también a los y las padres y madres. Su ausencia ha sido evidenciada por algunas
entrevistadas, ellas refieren que han sentido la necesidad de apoyo psicologico, pero en
la mayoria de los casos no han tenido el acceso porque en sus localidades no cuentan con
esa ayuda: “yo como mama, a veces también...necesito apoyo psicoldgico como se dice
para seguir saliendo, para apoyar a mi hijito, no hay eso aqui donde vivo” (Genaly, 48

anos).

4 Chacha refiere a Chachapoyas
57



3.2.2. Cambios y adaptaciones en el contexto del apoyo social

En el marco de esta investigacion, se entiende como apoyo social a las
interacciones en el grupo primario, entre los miembros de la familia, de grupos, amistades
y pareja que ayudan de manera regular a desarrollar una serie de actividades que son
importantes para la madre con hijo/a con SD. Estos no son recursos institucionales o
programas oficiales de apoyo, sino mas bien, proveniente del entorno mas cercano de la
madre y que no es especializado.
a) Apoyo de la familia

El soporte de la familia es indispensable y la mayoria de las madres sintieron a
la familia como un apoyo permanente. Han sido sostenidas emocionalmente porque se
han sentido comprendidas, consoladas y acompafiadas en los momentos dificiles que cada
una de ellas ha atravesado.

Las entrevistadas comentaron que la situacion de ayuda en los momentos
complejos que atraviesan es algo que tiene que estar presente porque resulta vital para
sentirse aliviadas. Por ejemplo, Juanita y Fatima reflejan la ayuda que recibieron por parte

de sus familiares:
Familiares también, duro me han apoyado, para qué decir otra cosa (...) mis familiares bastante
me han ayudado, han estado ahi, me he sentido bien cuando me han ayudado, eso alivia mucho
y anima (Juanita, 47 afios).
La ayuda familiar estuvo inserta en la experiencia de la madre al tener un hijo/a

con SD. Cada una de ellas muestra agradecimiento porque sus familiares no las dejaron

solas y fueron un aporte clave en los momentos mas dificiles que han vivido.
Agradezco mucho a mis hermanos por sus apoyos, no me han dejado sola, es una ayuda que no
puede faltar porque son momentos duros que una esta bajoneada y necesita. Mi madrecita me
apoyo bastante cuidando de mi hijito, mi papa también (Fatima, 50 afios).
b) Apoyo de grupos parroquiales
Estos grupos no nacen exclusivamente para dar soporte especializado para la
situacion de la madre, sino que son grupos comunitarios que estan disponibles y en los
que suelen participar. Por ejemplo, uno de los grupos fue el Movimiento Juan XXIII°,
grupo que integr6 a una de las entrevistadas para formar parte del coro de canto, lo cual

aporto en su estado de animo y a salir de casa.

5 Asociacion internacional conformado por laicos comprometidos segun los canones de la Iglesia Catdlica

para evangelizar a los alejados de la Iglesia y trabajar por los marginados de la sociedad.
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Estar en el coro de Juan veintitrés me ayuda mucho, eso es una ayuda que te saca total de lo que
estas metida en la casa, da alegria cantar, ya no estas triste y a salir. La Parroquia también pues
ha sido lindo porque ahi no pues estan que te echan atras algo, mas bien te incluyen y ayuda
mucho ya pues, no hay otro sitio algo que estés tranquila, como decir comoda, mas segura de
uno pue, ahi te valoran como persona, no te juzgan por tener una hija asi, en si te acompafian

total (Nely, 60 afios).

Ademas, la parroquia le aporta seguridad y la capacidad de sentirse incluida
porque fue un lugar donde no se sinti6 discriminada ni excluida, sino que, en cambio, se
ha sentido comoda y valorada. Este espacio no nace con esa funcion necesariamente y se
ha conformado previo a la experiencia de ser madre, pero al ser un espacio consolidado
resulta en un entorno social de confianza.
¢) Apoyo de amigos

El apoyo de los amigos ha sido considerable para la salud de sus hijos/as. Este
no es un apoyo directo al cuidado o crianza del nifio/a, sino mas bien un apoyo indirecto
en actividades que pudieran incurrir en efectos positivos para los hijos o hijas. Por
ejemplo, los amigos ayudaban en las diferentes actividades pro-salud que realizaron. Las
madres se valian de los amigos para delegar funciones en cada una de las actividades con
el fin de recaudar la méxima cantidad de dinero y avanzar con los tratamientos médicos
de los hijos/as.

Las funciones de los amigos/as en las actividades han sido indispensables para
que el desarrollo de cada una de las mismas sea provechoso y beneficioso para lograr

ciertos objetivos concretos, como operaciones o visitas a especialistas.

Tengo amigas que me han ayudado para poder realizar actividades que me ayuden a reunir plata
para llevarle a mi hijito a su tratamiento, a mi hijito tenian que operarle y mas sus revisiones, era

un gasto que tenia que cubrir y las actividades me ayudaron para eso (Esperanza, 52 afios).
En ocasiones el apoyo es econdmico, colaborando en actividades de
compraventa o negocios coyunturales que las madres realizaban con el fin de solventar

los gastos relacionados a la crianza, proteccion y medios de vida.

A mi hija le habian operado una vez, pero el médico me dijo que tenian que volver a operar me
dijo...entonces, como no me alcanzaba la plata hice varias actividades pro-salud para recaudar
plata... y me colaboraron por ahi mis amigos en la pollada, truchada, en todo lo que se hace para

esas actividades, sus ayudas fueron importante para mi (Rosario, 56 afios).
d) Apoyo de la pareja

El apoyo de la pareja en el cuidado de los hijos/as ha sido clave para algunas de
las madres, porque sus esposos han asumido su rol en el cuidado logrando que se sientan

respaldadas. Producto del cuidado de los hijos/as, las madres se han sentido cansadas y
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agotadas, pero las parejas se han mantenido presentes para trabajar en conjunto y aportar

en el cuidado y crianza cuando se requeria.
Mi esposo me ayudaba a ver también, le marcaba, €l... a todos sus hijos me ha ayudado a ver, €l
no le castigaba, ¢l no quiere ni que se le grite a ella, lo quiere mucho, ha estado pendiente de
nosotras. En momentos me sentia cansada, agotada y ¢l ha estado ahi siempre para apoyar, me
acompafld al médico, asi fue (Nely, 60 afios).
Se ha notado que el apoyo de la pareja, en la minoria de los casos, 3 de 10 en
concreto, no se limitaba a labores de cuidado practicas como higiene, dar de comer, entre
otras; sino también se han dirigido hacia el cuidado de las emociones y afectos de la nifia

o nifio, procurando que el trato hacia sus hijas o hijos sea carifioso, con respeto, y que no

incluya gritos o insultos.
De su padre yo no me quejo, ha salido buen padre, €l siempre ha estado pendiente con nosotros,
ya estaba tanto econdmicamente y tanto para yo poder dar a mi familia, ha estado pendiente para
yo estar fuerte y mi hijo se sienta bien, se sienta amado. Mi esposo es muy carifioso y cuidadoso
con ¢él, siempre estaba ¢l ahi, o siempre estaba con la llamada, €1 ha sido soporte para ambos
(Esperanza, 52 afios).

Tabla §

Tipos de Apoyo

Tipo Apoyo Descriptivo
Institucional Estado: Programa de Programa de Alimentos: las madres recibian en la
alimentos, Programa municipalidad y en el hospital kit/canastas de alimentos.
Juntos, Programa Programa Juntos: Programa que apoya directamente a
Contigo, Vaso de leche los mas pobres. Es un programa de transferencia
monetaria condicionadas, donde los hogares de Juntos
reciben un incentivo de 200 soles cada dos meses, por ello
tienen que llevar a sus hijos a sus controles de salud,
enviarle al colegio todos los dias y en el caso de las
madres gestantes, acudir a sus controles prenatales.
Programa Contigo: esta adscrito al MIDIS, otorga una
pensioén no contributiva de 300 soles cada dos meses, a
personas con discapacidad severa y pobres con la
finalidad de mejorar su calidad de vida.
Programa del Vaso de Leche: programa social que
facilita raciones de alimentos a personas en situaciones de
vulnerabilidad con el objetivo de ayudar a superar la
inseguridad alimentaria.
Apoyo integral Ayuda de especialistas en la salud del hijo, genetistas
especializado clinicos, cardidlogo, fisioterapeutas, pediatra y
psicologos.
Social Familia Las personas que han apoyado han sido los hijos que no
tenian SD, hermanas y padres
Grupos Grupos parroquiales han apoyado en la mejora del estado
de 4nimo, a sentirse incluida y valorada
Amigos Han apoyado en las diferentes actividades pro-salud de
los hijos
Pareja En el cuidado de sus hijos, acompafiandolo a los médicos,
soporte emocional, econémica.
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3.2.3 Cambios generados en la vida privada de la madre con un hijo o hija con
Sindrome de Down

Las consecuencias de los cambios en la vida de las madres han sido
significativas. Por un lado, se ha generado en ellas malestar, al verse limitadas de realizar
diversas actividades a comparacion de cuando no tenian bajo su cargo a un nifio/a con
SD. Por otro lado, para algunas, la experiencia de tener un hijo/a con SD ha cambiado de
manera positiva ya que sus relaciones sentimentales habian mejorado, es decir, la llegada
de un hijo/a con SD result6 beneficiosa de manera trascendental.
a) Cambios positivos generados en la relacion de pareja

Para muchas de las madres de esta investigacion, la relacion de pareja ha
mejorado porque la llegada de un hijo/a con SD ha repercutido en la conducta del padre.
Ha pasado de ser agresivo y violento a tener una actitud pacifica con los hijos/as y con la
esposa. Asimismo, pasaron de ser sujetos que consumian alcohol a mantenerse sobrios,

€n un caso concreto.

Con todo los cambios mejor me he sentido mas aliviada, ya no como antes que eran las cosas...a
veces mi esposo también era muy... mucho tomaba, mucho, a veces me trataba mal, pero ahora
ya no, no mucho ya, como...habido mucho cambio con ese nifio que he tenido... ahora ya no ni
toma...muy bien ya pasamos nuestra vida. ..tanto de mi esposo como de mi ha cambiado nuestra
vida, que pue...malo, malo, malo era, pero ahorita ya no, para qué decir... mucho salia, se iba

de un lado para otro, llegaba borracho, a hacerse cosas, pero ahora ya no (Juanita, 47 afos).

En el mismo caso, el cambio radical ha sido para ambos, para la madre y para el
padre, los dos han experimentado en su vida una relacion mas tranquila y pacifica. La
experiencia de algunas madres ha sido fuertemente positiva. Las madres sienten que su
vida es mas aliviada y diferente a la que tenian.

Sin embargo, para otras madres la relacién con sus parejas empeord, tuvieron

que pasar por cambios repentinos ante la reaccion de los padres de sus hijos.
cuando nacidé mi hijita, el padre dijo que no era su hija porque no nacié sana, ¢l dijo que por no
ser sanita no era suyo, me acabd de insultar y nos abandond, se fue de la casa y no regreso”

(Mare, 62 afios).
b) Cambios generados en la relacion de amistades

Los cambios en la relacion de las amistades han variado en su dinamica porque,
en algunos casos, se han alejado por completo y en otros ha mermado la frecuencia de los
encuentros por la demanda que significa tener un nuevo miembro en la familia con SD.
La asistencia a las reuniones de amistades se ha visto afectada, debido a que ya no pueden

acudir con la misma facilidad y prefieren priorizar el tiempo de cuidado de sus hijos/as.
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Por otro lado, las amistades que tuvieron antes de la llegada de sus hijos/as con
SD no suelen conservarse. Esto porque las madres de la investigacion han preferido
sostener una relacion de amigas con todas las madres que tienen sus hijos/as con el mismo
sindrome. Es decir, generan un ambiente amical con sus pares, con quienes hay mayor
probabilidad de tener espacio y tiempo para interactuar. Por ejemplo, Rosario manifesto

lo siguiente:

El cambio que ha habido en mi vida...he conocido a otras mamas con las mismas habilidades
que ella y tengo nuevas amistades, ya no frecuento las amistades de antes porque tengo mas

amistad con las mamas con sus hijos con SD que con las demas personas (Rosario, 56 afios).
¢) Relacion con la familia

La relacion con la familia de las madres de esta investigacion ha mejorado en
muchos de los casos ya que estos vinculos estaban fragmentados antes del nacimiento de
sus hijos/as. Ademads, hay una valoracion reveladora de progreso a nivel personal y unidad
familiar. Por lo tanto, la llegada de los hijos/as con SD no ha sido limitante o motivo para
continuar alejados de la familia.

El caso de Genaly nos muestra que se lleva mejor con su vinculo familiar a partir
de la llegada de su primogeénito.

Aprendi a valorar la vida, a mi familia, nos llevamos mejor a partir de lo de mi hijito. Me doy

cuenta que hay mas muestras de carifio tanto para mi y para €l. Sin duda que ha mejorado

grandemente la conexion de familiares, por esa parte estoy feliz. Mi hijo hermoso ha llegado a

mejorar la familia (Genaly, 48 afios).

Otra de las madres considera que la mejora en las relaciones con su familia

significa felicidad, cercania y progreso.

Ahora estoy feliz con mi familia y con mi_hijo también pues, porque gracias a mi hijo he
progresado bastante, ay Dios, he adelantado yo misma..., estoy mas unida y cercana con mi
familia, hemos mejorado mucho en ese sentido porque se ve ese cambio, es maravillosos para

mi, comparto mas tiempo con ellos, mas bien estamos. (Caridad, 55 afos).

Por lo tanto, la relacion de las madres con su familia ha cambiado sustancialmente
para bien, lo cual les hace sentirse felices. Esto significa también que los recursos familiares

se encuentren a mas disposicion para solicitar apoyo en cuanto lo necesiten.
Tabla 6

Cambios Generados en la Madre con un Hijo o Hija con Sindrome de Down

Tipos Descripcion Ejemplo

La relacion de Las relaciones de algunas madres con  “Ha habido mucho cambio con ese nifio

pareja sus parejas han mejorado por el hijo que he tenido... ahora ya no ni
con Sindrome de Down toma...muy bien ya pasamos nuestra

vida...tanto de mi esposo como de mi
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ha cambiado nuestra vida” (Juanita, 47

afos).
La relacion de Las madres han generado nuevas Amigas que tienen hijos/as con SD
amistades amistades y separado de las que tenia
antes de la llegada de la hija o hijo.
Relacion con la Ha mejorado la relacion familiar, se Compartir mas tiempo en familia
familia ha generado mas unidad.

Sin embargo, no todo fue productivo para las participantes, ya que hubo
consecuencias que les hicieron sentirse devaluadas y violentadas por razones de género,
tales como violencia econdmica, y emocional o psicoldgica, las que se explicaran
detalladamente a continuacion.

3.2.4. Violencia de género

La violencia ocasionada por parte de sus parejas no fue una realidad ajena en las
participantes porque, después de haber traido un hijo/a con SD, la han experimentado. En
algunos de los casos, la situacion de violencia que han ejercido las parejas sobre las
madres ya existia previamente y empeoraron con el diagndstico, pero, en otros casos no
habian aparecido indicios de violencia hasta el momento del nacimiento.

Por lo tanto, las participantes de esta investigacion han identificado modos
diferentes de transitar la violencia que sus parejas les han propiciado. A continuacion,
detallaremos los tipos de violencia que han sufrido las participantes.

a) Violencia econ6mica

Los resultados también permitieron poner luz sobre los testimonios de las madres
vinculados a la violencia econdmica, también sufrida por las entrevistadas. Ademas,
indicaron que sus trabajos no suelen ser suficientes para solventar los gastos usualmente
vinculados al sindrome. En algunos casos, esto ha repercutido en los hijos ya que ellos han
sido los mas afectados, debido a la falta de apoyo de algunos padres. Esto es una clara
demostracion que, en las dindmicas de pareja, se han demostrado y resaltado ciertas

relaciones de poder, impidiendo a sus nifos/as y a las madres acceder a una vida justa.

Ni siquiera su papa le apoya, para nada se acuerda de su hija, es como no tuviera un padre, desde
que se fue de la casa no le ayuda, eso es mas dificil para mi porque ella necesita cuando se

enferma, para que coma, para que se vista, yo no tengo plata (Mare, 62 afios).
b) Violencia emocional o psicologica

La violencia emocional o psicoldgica también fue uno de los padecimientos que
comentaron las madres, después de tener un hijo con SD, esto fue generado a través de
distintas conductas, actitudes o acciones de las parejas. Algunas incluyen: abandono y

negacion de la paternidad. Los esposos de algunas madres al enterarse que sus hijos no
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eran de las caracteristicas que ellos esperaban se fueron de sus casas y las dejaron lidiar
solas. En el caso de Genaly, su esposo no soportd enterarse que su hijo tenia SD y se fue
de su casa por 6 meses:

Mi hijito era un nifiito... habia nacido con Sindrome de Down y mi esposo no conocia eso, no
conocia el término, no conocia nada y nos choc6 bastante sefiorita... la verdad mi esposo se fue,

me dejé 6 meses, se fue de la casa” (Genaly, 48 afios).

Otras madres sufrieron porque sus esposos negaron la paternidad por completo,
se fueron de casa permanentemente y en ello olvidaron su responsabilidad de padre,
quitando el derecho a sus hijos y generando malestar emocional en la madre. Por ejemplo,
el esposo de Mare nego a su hija, se fue de casa y no regres6 mas:

Mi esposo se fue de la casa y hasta ahora no regresa, no, lo ve como si no fuera su hija, ¢l lo
negaba, jue, demasiado se hizo cuando se enterd que tenia Sindrome de Down su hija, ¢l decia
que no es de ¢l (Mare, 62 afios).

Tabla 7

Violencia de Género

Tipos Descripciéon Ejemplo
Violencia Los papas han anulado el Una madre dijo: “ni siquiera su papa le apoya,
econdmica apoyo econdémico a sus hijos para nada se acuerda de su hija, es como si no

tuviera un padre, desde que se fue de la casa no
le-ayuda; yo soy sola para ella, es como si no
tuviera padre” (Mare, 62 afos).

Violencia Los papas han abandonado a Una de las madres menciond: “Mi esposo, asi
emocional o sus hijos y esposas y les han honestamente se fue, me dejo, se dedico a su
psicologica negado la paternidad. trabajo” (Genaly, 48 afios).

Otra madre manifestd: “Y cuando nacio el padre
dijo que no era su hija porque no nacié sana”
(Mare, 62 afos).

3.2.5. Problemas de trabajo

En cuanto a los problemas de trabajo, las experiencias de las madres han sido
distintas, en su mayoria son amas de casa, dependen de la agricultura, de lo que producen
en sus chacras y de los negocios de venta minoritaria, es decir, trabajan vendiendo
abarrotes en sus propias casas.

Las consecuencias respecto a los problemas de trabajo han golpeado fuertemente
a las madres, ya que varias de ellas se han visto limitadas y no han podido contribuir
econdmicamente en sus hogares:

Con un solo sueldo no nos abasteciamos...estaba bien complicada la situacion, o sea todo lo que
trabajaba mi esposo era solamente para él...eso yo decia, a veces decia, jno?, quiero trabajar,
pero no podia pues, por mas que queria era muy dificil trabajar para mi, como digo porque él

estaba en un proceso largo de enfermedad, eso mas que todo (Esperanza, 52 afios).
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Otras madres han tenido que arriesgarse a dejar solos a sus hijos para salir a
trabajar, ya que la unica forma de adquirir algo de dinero y solventar los gatos, fue
desprenderse de sus hijos/as, aun sabiendo que era un riesgo y una intranquilidad para
ellas, y cuando decidian ir con sus hijos/as lo solian pasar mal porque tenian que lidiar
con sus travesuras. Por ejemplo, Caridad dice lo siguiente:

Iba a trabajar dejandole a mi hijo solo, era trauma para mi porque no trabajaba tranquilamente,

vine a trabajar en la tienda, otra vez cerrar, otra vez venir, tenia que irme hasta jalando a mi hijo

al trabajo y a veces me sentia mal también porque a veces hacia sus travesuritas (Caridad, 55

anos).

Por otro lado, otras madres tuvieron que depender de la economia de sus esposos
porque se sentian limitadas para ir a trabajar junto a sus parejas, por la condicion de sus
hijos que requeria de mucha mas atencion y cuidado.

En sus discursos, algunas de las madres manifestaron que antes de la llegada de

sus hijos, solventaban los gastos ellas mismas, sin depender economicamente de sus

esposos. Este es el caso de Simona, quien explica lo siguiente:
Yo por medio trabajaba, yo tenia de qué agarrar sin pedir a mi esposo, (...) si yo no tuviera mi
bebé que es asi seguiria teniendo mi plata de 1o que yo también trabajo, haciendo mis actividades,
pero igual trabajando en cualquier cosa yo tenia algo en mi bolsillo, no lo esperaba todo

solamente del trabajo de mi esposo (Simona, 54 afios).

Las madres de este estudio han mencionado que es importante el trabajo mutuo
del padre y de la madre porque es la manera en la que se pueden agenciar los gastos
econdmicos y el cuidado. Pero, en otros casos s6lo la madre tenia que ver como se agencia
para ser el de su hijo. En el caso de Genaly, por ejemplo, empez6 un emprendimiento en
su casa: “sigo trabajando, trato de hacer mi emprendimiento en mi misma casa, ademas,

para estar con mi hijo, porque yo siempre he trabajado” (Genaly, 47 aios).

3.3. Percepcion de la madre frente a su hijo o hija con Sindrome de Down

Las madres de este estudio presentan una serie de expectativas hacia sus hijos e
hijas que van influyendo en la percepcion que tienen acerca de ellos. Cuando se ponen a
pensar en sus hijos/as desde sus experiencias particulares han formado un bagaje
interpretativo y organizado de acuerdo con como han ido adquiriéndolos.
3.3.1. Percepciones sobre los hijos e hijas
a) Percepciones sobre los hijos e hijas en el momento presente

La percepcién en el presente de la madre sobre su hijo o hija con Sindrome de

Down se refiere a como ve la madre a su hijo/a en el momento presente de la adolescencia.
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Estas percepciones se conectan con la percepcion de sus hijos/as desde su gestacion y el
nacimiento. Estas percepciones también conectan con las reacciones afectivas que siente
en el presente a partir de la interaccion con su hijo o hija, asi como las emociones que
experimentan al percatarse de los avances que estos han ido logrando y aquellos que les
falta alcanzar.

Por lo reportado por las madres, se puede inferir que los hijos son adolescentes
en edad, pero infantes o nifios respecto a su comportamiento. Lo que las madres han
percibido es que sus hijos se han quedado en una etapa que no les corresponde segun la
edad, es decir, no han logrado avanzar en su ciclo vital porque consideran que sus hijos

aun siguen siendo nifios a pesar de que ya son adolescentes:

Esa infancia de mi hijo lo sigo viviendo porque él todavia sigue nifio pue, nifio, no todavia...
como decir ya pasoé a la.... a la infancia, nifiez, pubertad, adolescencia, nada sefiorita, él sigue

un nifio pues, entonces, para mi ni siquiera para ver por separado, para decir “asu su infancia de

”

mi hijito ha sido...” a mi me da mucha pena porque indirectamente he tenido mucha

discriminacion con mi hijito, hizo el jardin, el inicial, no porque mi bebito parece que tiene el

problema severo (Genaly, 48 afios).

Las madres pensaban que sus hijos/as no llegarian a ser independientes porque
su condicion es limitante. Consideraban que sus hijos eran mas enfermizos, delicados
fisicamente, que presentaban dificultades para salir a realizar actividades fuera de casa 'y
que no entienden cuando ellas les hablan. Sin embargo, lo que mas resaltan es que son la
mejor compafiia que tienen porque saben que sus hijos no se iran de casa porque dependen
de ellas y son el mayor motivo para salir adelante. Se encontr6 que estos son las

principales caracteristicas que valoraban de ellos en el momento presente, tales como:

Tabla 8

Principales Caracteristicas de los Hijos/as en el Presente desde la Percepcion de las Madres

Caracteristica

Cita

Los hijos son afectuosos y demuestran su afecto
fisicamente.

“ellos son bien carifiositos, uyyy... cuando mi
hijito esta aqui...¢l te abraza...su carifio de ellos es
muy sincero, tiernos, lindos son los Sindrome de
Down” (Caridad, 55 afos).

Los hijos son capaces de ayudar a las madres a ser
mas pacientes, tolerantes y compasivas, por lo que
ha significado un importante aprendizaje para
ellas.

“de mi hijo he aprendido mucho, he aprendido un
monton...primeramente  he aprendido a tener
paciencia, tolerancia...mas compasiva, asi toda su
infancia de mi hijo ha sido aprendizaje, en ver las
cosas de distinta manera” (Fatima, 50 afos).

Los hijos son motivo para salir adelante como
madres.

“Mi hijo me ayud¢ a salir adelante, ya tenia motivo
para seguir y no rendirme” (Juanita, afios).

Los hijos son los mejores compaiieros que no les
van a dejar.

“Para mi es una compailia que no me va a dejar,
Diosito me ha regalado ese nifio para tener una
compaflia... ese es mi pensamiento, gracias a
Diosito” (Camila, afos).
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El hijo es alegria para toda la familia porque ha “era nuestra alegria, todos la queriamos, todas sus

sido motivo de encuentro y unidad. tias, sus abuelitos, todos...ella era el centro de
nuestro mundo ahorita, ha unido a toda la familia
(Rosario, afios).

Los hijos dependeran de las madres sin importar su  “he luchado desde el principio hasta quizas el fin

edad. todavia porque todavia me queda largo tramo, por
qué, por decir que ¢l me va a necesitar todavia
hasta grande” (Esperanza, afios).

b) Percepciones sobre los hijos e hijas hacia el futuro

Las entrevistadas tienen grandes esperanzas sobre el futuro de sus hijas e hijos y
esperan que puedan incorporarse en tareas que les beneficien a nivel personal.

Las madres de este estudio ven a sus hijos ocupandose en algunos oficios, estos
pueden ser facilitados por la familia o adquiridos por ellos mismos. La preocupacion de
ellas gira entorno a su independencia y en el caso de algunas madres ven el futuro de sus

hijos con ciertos prejuicios por su misma condicion:

El futuro de mi hijo... que ¢él tiene que luchar hasta donde pueda, o sea no podemos... como
decir, pensar que... que ellos van a ser grandes, ellos van... actian de acuerdo a sus
posibilidades no mas... como dijo la profesora, aqui ellos van a estar en el colegio hasta la
adultez, ellos... nosotros-lo-evaluamos, ellos ya novan a... ustedes no van a esperar que su hijo
sea un doctor... o su hijo sea un ingeniero, por qué, porque ustedes como mama tienen que llegar
a pensar que no son como los otros... pero si aprenden algo dice la profesora y si es cierto

aprenden a sus posibilidades (Esperanza, 52 afios).

En otros casos ven a sus hijas/os trabajando, pero con la ayuda de la madre, por
ejemplo:

En el futuro yo lo veo'a mi hijo trabajando, haciendo lo que a €l mas le gusta...claro que, con mi

ayuda, asi veo a mi hijo, claro que no sera facil, pero todo es una lucha, veo asi a mi hijo en el

futuro (Fatima, 50 afios).

En cambio, la experiencia de otra de las participantes es preocuparse por la
situacion de su hija cuando ella ya no esté en este mundo, lo que ella menciona es que la
unica preocupacion cuando piensa en el futuro de su hija es pensar en la muerte lo que
seria una situacion dificil para su hija. “Lo tnico que pienso es que cuando yo me muera
que va a ser de ella, después no pienso otra cosa” (Nely, 60 afos).

Por otro lado, mencionando la experiencia de Simona, cuando piensa en el futuro
de su hija desea que sepa defenderse sola, que sepa realizar algiin oficio acorde a su
capacidad, que por si sola pueda buscar un trabajo. Las madres manifestaron que desean
que sus primogénitos sean independientes a través del trabajo. Deseo que se evidencia en
todas las madres entrevistadas de esta investigacion. Ademas, las madres son conscientes

de que sus hijas o hijos no van a llegar a tener una carrera profesional, pero si que sepan
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trabajar por si mismos y defenderse segun sus aptitudes, esto se evidencia en la siguiente

cita:
Yo pienso que en el futuro va a tener juicio, pero a veces pienso algo negativo también, quisiera
que en el futuro sea una trabajadorita, no profesional, pero al menos aunque sea para su futuro
de ella misma que aprenda defenderse sola, que aprenda hacer algun trabajito y ella misma lo
haga, tal vez con su edad de los 20 para arriba ojala pueda lograrlo eso, quisiera que aunque sea
venda algo en una tienda o sea no sé cémo, pero quiero que en el futuro sea algo para que se
defienda sola mayormente, pueda hablar, pueda trabajar, y pueda agradar a las personas con algo
y como yo soy de baja economia de repente no pueda darle quizas un estudio superior pero
quisiera solamente que se defienda, que hable sola y se busque un trabajito ella misma, haga algo

pues para su futuro (Simona, 54 afios).

En la misma linea, Camila desea que su hija sea independiente, pero para ello lo
que considera es que su hija pueda contar con un profesional que le ensefie y sea mas
independiente en el futuro, “pienso para el futuro de mi hijita si hubiera alguien que le
ensefiara con respecto a su-educacion por lo menos para que sepa defenderse” (Camila,
59 anos).

Es evidente en todo lo que se ha presentado anteriormente, que cuando las
madres piensan en el futuro de sus hijos o hijas la preocupacion principal es qué va a ser
de los mismos cuando ellas no estén, preocupacion compartida por todas las participantes
del estudio. Es decir, el deseo mas grande es que sus hijos e hijas sean independientes.

Las madres piensan que sus hijos o hijas van a lograr realizar alguna actividad
que no sea compleja, como, por ejemplo, limpiar, lavar y ordenar cosas, se encontr6 que
estas son las principales caracteristicas que valoran de sus hijos cuando se proyectan en

el futuro. Por lo tanto, hay algunas caracteristicas que son mas relevantes:

Tabla 9

Principales Caracteristicas de los Hijos/as en el futuro desde la Percepcion de las Madres

Caracteristica Cita

Las madres visualizan a sus hijos o hijas dependiendo de ellas “le tengo que ayudar en todo a mi hija,

porque son las progenitoras. yo tengo que darle hasta de comer en
su boca porque sola tampoco puede, ni
podra pienso, ella dependera de mi, asi
lo veo” (Rosario, 56 afios).

Cuando las madres ya no estén, sus hijas/os dependeran de “Yo tengo triglicéridos, presion alta,
algun familiar. colesterol y supongamos que yo me
muero con esas enfermedades,
entonces, ella tiene que hacerse cargo
de su hermana pues, y ahi yo me siento
alegre porque se va con su hermana, le
va a ver su hermana” (Mare, 62 afios).
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Las madres ven que sus hijos van a realizar alguna ocupacion “yo veo a mi hijo haciendo muchas

con la que se puedan defender, por ejemplo, tocar algin cosas, no tan solo cocinar, sino que su

instrumento. musica como ¢l quiere, a ser
independiente, defenderse por si
mismo, de hacer sus cosas, tocando los
instrumentos, su quena, timbales”
(Caridad, 55 afos).

Ven a sus hijas o hijos ayudando a sus hermanos a realizar ‘“‘a mis hijas estamos rogandole que lo

tareas domésticas porque esa seria la forma en la que aportarian  vean ya pues, asi para que ayude a sus

en las tareas del hogar para que les puedan dar un techo seguro hermanas algo ya en la casa y asi

donde estar cuando ellas no estén presentes. puedan tenerlo a su hermana, haciendo
alguna cosita que les recompense
cuando lo ven, lo cuidan” (Nely, 60
afos).

La siguiente tabla muestra el resumen de las principales caracteristicas:
Tabla 10

Percepcion Sobre los Hijos e Hijas

Tipos Descripcién Caracteristicas
Presente Las madres ven a sus hijos como nifios a = Afectuosos
pesar de ser adolescentes, pero también Compafia
valoran una serie de caracteristicas que han Ensefianza

sido un aporte para ellas. Paciencia
Tolerancia
Futuro Esta relacionado con la forma en como ven Dependientes
las madres desarrollar a sus hijos en la -~ Administrando el negocio familiar
juventud. Dedicados a realizar una ocupacion

Viviendo en una casa propia
Ayudando a sus hermanos en tareas de casa

3.3.2. Percepcion sobre la crianza

Para las madres participantes, la crianza de sus hijas e hijos ha supuesto desafios
y dentro de las principales estan la atencion a las enfermedades, el estigma social y
discriminacion, la discapacidad intelectual, y la educacion.
a) Percepciones en cuanto a la crianza y enfermedad

Las madres consideran que un niflo o nifia con SD nace con problemas de salud,
como malformacion del corazén, problemas digestivos, hidrocefalia y enfermedades
respiratorias.

Para atender la demanda de los primogénitos por las diversas enfermedades
tuvieron que dedicarles mas tiempo, lo cual ha significado dejar sus hogares para viajar
en busqueda de atencidn en salud. Las madres se sienten con preocupaciones constantes

y miedo de no encontrar atencién en salud de sus hijas e hijos ante las enfermedades y
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complicaciones que pudieran ocurrir. Por ello, consideran que la crianza de un nifio o nifa
con SD les genera miedo porque el promedio de vida es efimero para ellos.

Lo que las madres hacen frente a ese miedo de perder a sus hijos/as es
desprenderse de sus bienes materiales para adquirir el dinero suficiente para realizar las
operaciones y costear cualquier tipo de imprevisto que se presente.

Buscar atencién en salud de los hijos/as con SD, muchas veces implica el
desprendimiento de todos los bienes para alcanzar el monto necesario para que puedan
ser intervenidos quirargicamente. Por ejemplo, una madre manifesto lo siguiente:

No me alcanzaba la plata, vendi todo lo que tenia y lo reuni la plata, me colaboraron por ahi mis

amigos, hice una actividad, en su CEBE de mi hijita también me dieron apoyo y lo reunimos la

plata y me fui de nuevo y ahi le operaron a ella... y la operacion ha quedado bien (Rosario, 54

aflos).

Otras de las madres manifestaron que buscar atencion en salud de una hija o hijo
implica realizar viajes constantes y abandonar sus hogares porque la mayor parte del
tiempo lo pasan en los centros de salud u hospitales. Es dificil para ellas tener que dejar
sus casas e ir muchas veces a lugares donde no conocian a nadie. Enfrentarse a lugares
desconocidos también les ha generado preocupacion y miedo, pero no tuvieron mas que
aceptar la realidad y continuar con los tratamientos de sus hijos/as.

Una de ellas manifestd que su hijo nacié con una malformacion del corazon y
tuvo que dejar su casa para buscar atencion especializada en salud:

Mi hijo tenia malformacion en el corazon y ya el doctor me dio bastante medicina, me dijo el

doctor: vamos a ver si con €so mejora... pero no... volvi a venir asi, yo ya paraba desde ese

proceso empecé a no estar en mi casa... ir y volver, ir y volver, pero hasta que un dia me dice el

doctor: no hay ninguna solucion aca...tienes que llevarlo a Lima...ahi es cuando de Chiclayo

me derivan a Lima y ya no de Chachapoyas (Esperanza, 52 afios).

Otras de las madres mencionaron que tuvieron que sufrir una cierta cantidad de
afios por la enfermedad de su hija o hijo porque tuvieron que mantenerse pendientes de
acudir a los centros de salud. Concretamente tuvieron que suftir tres afios consecutivos
por la enfermedad de su hijo porque fueron esos afios los que padecié de enfermedades
que necesitaban ser atendidas en los hospitales, y esto tuvo concordancia con lo que el

médico les dijo en algin momento. Por ejemplo, la madre entrevistada dijo lo siguiente:
Demasiado se ha enfermado también, tenia que llevarle al hospital, vivia en el hospital, a veces
7 dias, y tenia mi otra hijita también que estaba en mi junto, asi chiquita pue. De ahi un doctor
me dijo: ti vas a sufrir 3 afos hija me dijo, a los 3 afios se va a hacer resistente y no se va a
enfermar, y es cierto vieras, se enferma de gripe, tenia problemas respiratorios se podria decir

(Genaly, 48 afios).
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Por lo tanto, para algunas de las madres participantes del estudio, tener un hijo
o hija con SD y enfermedades comorbidas, ha sido dificil la crianza respecto a la salud
porque implica una serie de desprendimientos y abandono de sus ciudades, y sobre todo
abandonar sus hogares. Principalmente porque las madres no tienen acceso con facilidad
a los centros por la distancia y otras carencias como la falta de economia.

b) Percepciones en cuanto al estigma social y discriminacion en la crianza

Las madres consideran que sus hijos o hijas con SD sufren de discriminacion y
no tienen las mismas oportunidades que favorezcan su desarrollo personal y social. Las
madres manifestaron que sus hijas e hijos no tienen las mismas oportunidades como
cualquier otra persona, en todos los lugares donde se movilizan no son tratados de la
misma manera.

Esta discriminacion se manifiesta en hechos concretos percibidos por las madres,
tales como: gestos de extrafieza cuando miran a sus hijos/as, comentarios negativos hacia
ellos, murmuraciones de connotaciéon negativas en relacion a la condiciéon del SD.
Ademas, son catalogados comonifios o nifias malcriados porque desobedecen las 6rdenes

de sus progenitoras y son llamados “mongolos y enfermos”.

Bastante discriminacion hay con relacion a cuando tenemos estos niflitos, ti a veces sales con tu
hijito a comprar, todo el mundo quiere destapar la carita y decir: ah verdad tu hijo es enfermo,
verdad tu hijo es mongolo como me decian, entonces, les miran mal cuando a nuestros hijos, no

les dejan que sus hijos se'acerquen a nuestros hijitos (Genaly, 48 afios).

Adicionalmente, los comentarios negativos no son dirigidos unicamente a los
nifios/as, sino también a las madres. Comentarios en lo que se juzga su forma de actuar,
se critica el tipo de cuidado que tienen, la forma en que dejan que sus hijos/as se

comporten en espacios publicos.

Me dicen que mucho lo mimo, que por eso es asi, asi me dicen bastantes, pero yo no les hago
caso, qué voy a hacer cuando asi es ¢l, mi hijo es mi hijo. Cuando se pone terquito en la calle,

yo lo dejo que se calme, pero me dicen que es malcriado, no les hago caso (Juanita, 47 afios).

Desempefiar su rol de crianza en el marco del estigma social que viven es
complejo para las madres y dificulta que puedan transitar la vida de sus hijos/as con
naturalidad. Esta discriminacién impacta directamente sobre su bienestar mental y
emocional. Las madres pueden llegar a sentirse desvalorizadas e incomprendidas en su
labor materna. Por ejemplo, una de las madres que ha sufrido discriminacion por la

condicion de su hijo, manifestd haber sentido mucha pena:

A mi me da mucha pena porque indirectamente he tenido mucha discriminaciéon con mi hijito.

... porque bastante discriminacion hay sefiorita con relacion a cuando tenemos estos niiiitos, en
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realidad hay discriminacion para estos niiiitos, se sufre por eso, cuando hay discriminacion es

una pena (Genaly, 48 afios).
¢) Percepciones en torno a las caracteristicas intelectuales y motoras en la crianza

Algunas madres se han referido a la capacidad intelectual de sus hijos/as.
Mencionan que esto resulta en una dificultad en la crianza porque tienen retraso en su
lenguaje y en las habilidades motoras, principalmente. Reconocen que los nifios/as con
SD son mas lentos para aprender a hablar que otros nifios, lo que les toma mucho mas
tiempo en obtener un progreso en esa area.

En el caso de las habilidades cognitivas, el proceso de aprendizaje de las
personas con SD es totalmente diferente y requiere de la ayuda constante de las madres.
Por ello, las madres del estudio piensan que tienen que acompafar a sus hijos/as de
manera constante y que no hay progreso sin la presencia de ellas. Se conciben como una
parte fundamental del proceso. Las madres piensan que es mucho mas complejo tener que
ensefar y que aprenda una hija o hijo con SD porque todo el proceso es lento. Una madre

manifesto:
Habla algunas cosas, claro que no conversa como deberia ser, asi como los demas nifios, pero si
algo habla, pero la madre tiene que estar presente para su progreso, es dificil que ellos aprendan

rapido, no aprenden muchas cosas.como otros nifios (Rosario, 54 afios).

En el caso de las habilidades motoras, las madres enfrentan el desafio de
fortalecer las habilidades de caminar, correr, sostener objetos, entre otros. Esto es
complejo porque las madres no cuentan con apoyo de profesionales, son ellas las que
segun sus posibilidades les apoyan a sus primogénitos. Las madres sienten que el apoyo
que ellas les brindan a sus hijos e hijas no es suficiente para que se desarrollen en sus
habilidades porque no estan capacitadas para hacerlo y consideran que es triste que sus

hijos e hijas sean abandonados o puestos de lado.

Para que puedan salir adelante pido que haya profesionales que estén metidos en esos casos, para
que nuestros hijos caminen, para que puedan comer solos, hacer sus actividades, como se dice
es una tristeza cuando ves a un nifio tan abandonado, en caso de los nifios con Sindrome de
Down... no hay apoyo como debe de ser, como que los dejan a un ladito, si no vemos nosotras
mismas no salen adelante, para nosotras es muy dificil hacer que salgan en todo adelante porque

no somos capacitadas (Caridad, 55 afos).

Ahora bien, no toda la experiencia es negativa, las madres también sienten que
hay progresos notables en sus hijos/as. Estos progresos, aunque pequefios, son
importantes para su desarrollo. En la esfera cognitiva, los nifios/as han logrado poco a

poco expresar sus sentimientos, dibujar, pintar, usar el teléfono, seguir oOrdenes,
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intercambiar palabras con sus interlocutores. En la esfera motora, los nifios/as han logrado
poco a poco caminar, doblar ropa, escribir, coger objetos de casa y trasladarlos de un

lugar a otro.
Mi hijito ha empezo6 a caminar a poquitos (...) mas o menos lo hace las letritas tanto que se le
insiste. El a poquitas habl6 algunas palabritas. Bien carifioso es con sus tios, cuando llegan ya
esta llamandoles o a veces cuando ya se van... chau tio, vuelves, te cuidas, asi les dice cuando
ya se van, les llama atento, asi con sus primitos, con sus tios es bien carifloso. Ay mi hijito a lo
de antes ha progresado, ya ayuda en algo cuando me mira haciendo, se pone a doblar su ropa, no

lo hace bien, pero ya pues (Juanita, 47 afios).

Ante esto, las madres suelen experimentar felicidad y orgullo. Es un espacio en
el que, dentro de las grandes barreras y desafios que les toca pasar, sienten que lo hacen
bien, que superan cada reto y que sus hijos/as pueden desarrollar y disfrutar de una vida
plena. Esto compensa toda la labor de cuidado de las madres y representa una

retroalimentacion positiva hacia lo que han hecho.

Habia luchado desde el piso hacia arriba para poder ver ahorita como se encuentra. Su cambio
lo que ¢l ha tenido, todo lo que va a seguir siendo, eso es lo principal que a mi me alegra y me
llena de felicidad, mas que todo por €l porque es una recompensa ver que avanza cada dia, sus

logros son una alegria porque se pasa por tantas cosas (Esperanza, 52 afios).
d) Percepciones en torno a la crianza y la educacion

Las madres han rescatado que la crianza y educacion de sus hijos o hijas con SD
son uno de los aspectos méas complicados. Sus hijas e hijos no tienen la facilidad de acudir
a un centro educativo especializado lo cual dificulta este proceso de aprendizaje, por lo
que, las madres son las principales maestras para que logren aprender algo.

Sin embargo, las madres mencionan, que, en muchas ocasiones, sienten que su
presencia no es suficiente porque reconocen que no tienen las herramientas adecuadas
para educar de manera integral. Esta limitacion autopercibida tiene que ver con las
dificultades propias de la madre relacionadas a la escritura, lectura, comprension de temas
mas complejos. Sin embargo, esta es compensada con presencia y acompafiamiento

permanente y la bisqueda constante de recursos de apoyo.

Yo soy una persona analfabeta...y a veces uno asi se siente limitada para ensefiarlo alguito mas
a los hijos...para que lea o algo, en esos casos es bueno que en la escuela aprenda, pero aqui no
hay pues, como madre tenemos todas las ganas, pero nuestro cuidado o el estar presente dia con

dia no es suficiente sefiorita (Simona, 54 afios).

Finalmente, las madres reconocen que su aporte es irremplazable y que, al estar

cerca de ellos, pueden ayudar a que aprendan mejor. Por ejemplo, una de las madres
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manifestd: “si tu quieres tener buenos resultados tiene que ser el apoyo de la mama... mas
que todo la mama porque la que lo hace la vida diaria es la mama” (Esperanza, 52 afios).
3.4. Representaciones sobre la maternidad

Las madres de esta investigacion tienen una mirada similar de su maternidad
porque en el proceso de crianza de sus hijos e hijas han ido aprendiendo a ser madres de
forma diferente a las que han visto en sus familiares.

En su discurso, rescatan caracteristicas especificas en relacion a su forma de ser
madre. Estas pueden identificarse con ciertas partes del cuerpo ubicando sus
pensamientos (cabeza), sentimientos (corazén), y actividades (manos y piernas). La
siguiente grafica muestra estas caracteristicas claves de las madres entrevistadas en este
estudio.

Figura 2

Topicos sobre la Figura Materna

Cabeza: Principales pensamientos que tienen las madres sobre su
rol de maternidad: una mama con un hijo/a con SD es una mama
que siempre piensa que no puede dejar a su hijo solo o sola. Que
siempre van a necesitar de la ayuda de la madre para mejorar, donde
se vuelve el pilar fundamental para su desarrollo motor, cognitivo,
y social. La mama influye para ver buenos resultados, no se puede
dejarles solos y hasta el final necesitaran de nosotras (Esperanza, 52
afios).

Corazon: es una mama que siente que a un hijo/a con SD lo quieren
mas. Superan desvelos, enfermedades, angustias y otras situaciones
por el bienestar de sus hijas e hijos. Es decir, las madres sienten un
amor profundo que se manifiesta en la proteccion, priorizacion de
necesidades, acompafiamiento y superando todo tipo de obstaculos.
El amor se hace mas fuerte al ver que sus hijas e hijos con SD les
necesitan mas. “siento que lo quiero mucho, es lo mas importante
en mi vida” (Genaly, 48 afios). “Yo lo quiero a mi hijita” (Nely, 60
afios). “Nosotros a ellos mas lo estimamos, mas lo queremos, el
cuidado, es mas, la proteccion para que superen todo” (Mare, 62
afios).

Manos: es una mama que siempre esta activa, prepara el alimento,
sostiene, acaricia, sujeta. Las madres han utilizado las manos para
desempenar sus tareas diarias que beneficiaron a sus hijas e hijos.
“Ay si yo no cocino como come mi hija, tengo estar ahi por mi hija,
haciendo las cosas” (Simona, 54 afios). “trabajar con mi hijo,
ayudarle” (Fatima, 50 afios).

Piernas: Las madres buscan indagar mas sobre la condicion de sus
hijos, buscaban posibles soluciones a cada problema de salud que
presentaban sus hijas e hijas. Tuvieron que trasladarse de un lugar a
otro para buscar ser ayudadas. Lo que tenia que hacer es buscar
informacion, ver donde lo voy a llevar a mi hijo, para que empiece
a hacer sus terapias (Fatima, 50 afios). “Tenia que llevarle al
hospital, vivia en el hospital” (Genaly, 48 afios).
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Por otro lado, las representaciones sociales de estas madres se configuran
también a partir de caracteristicas claves que son resaltadas por las mismas participantes,
y que se desarrollan en el contexto de Chachapoyas, en los distritos de Levanto,
Leymebamba, Huancas, Quinjalca, Olleros, Molinopampa y Huancas.

3.4.1. Caracteristicas de la madre como paciente y tolerante
Las entrevistadas de este estudio consideran que tener un hijo/a con SD les ha

permitido aprender a ser madres con mucha mas paciencia, tolerancia y un modo distinto
de estar en la vida de sus hijos/as porque el cuidado y proteccion requeria de mucha mas
demanda. Pasan mas tiempo con el hijo o hija que tiene SD para facilitar o costear las
necesidades basicas porque no son independientes y estan pendientes para que no les falte
nada, tener sus alimentos a tiempo, llevarle al médico y acompaiarlos en sus distintas

actividades.

Para eso una es madre, no, de repente uno no aprende, no se capacita para ser madre, pero en el
camino uno lo hace; con mucha paciencia y tolerancia, ;no?, aprendi a ser mama desde el otro
punto de vista, ;no?, claro, diferente a lo que he visto en las amigas, en la familia, no, de como
criaban sus hijos, yo tenia que aprender de otra forma a ser mama, asi tendré que serlo hasta el

final porque esto contintia de por vida (Fatima, 50 afios).

Son madres que han ido comprendiendo las dificultades de sus hijos/as y
respetando sus formas de situarse en lo cotidiano porque son personas que requieren de
mucha paciencia, lo cual ha implicado un aprendizaje en todas las madres entrevistadas.
Por ejemplo, una de las madres manifesté que tuvo que comprender a su hijo/a, aprender

a tener paciencia, resultando en un importante aprendizaje.

He tenido que comprender mucho a mi hijo, primeramente, he aprendido a tener paciencia...asi

toda su infancia de mi hijo ha sido aprendizaje, en ver las cosas de distinta manera (Fatima, 50

afnos).

En el contexto particular de Chachapoyas, esta caracteristica significa que las
madres tuvieron que buscar y esperar para que logren hacerse escuchar reclamando los
derechos de sus hijos/as, porque eso implico recurrir a diferentes lugares alejados de sus
comunidades. Ellas consideran que para trasladarse a los lugares y solicitar ayuda para
sus hijas o hijos tuvieron que recolectar dinero para los pasajes, lo cual requiere de
paciencia porque no es algo que encuentran facilmente y toma su tiempo. Asimismo,
consideran que para darle una mejor calidad de vida a los hijos/as tuvieron que controlarse
y soportar con paciencia malos tratos del personal de salud y de la gente que discrimina

por tener un hijo con SD.
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3.4.2. Caracteristicas de la madre como “eterna cuidadora”

Las madres reconocen que sus hijos/as no van a llegar a ser independientes o
cuando lleguen a ser adultos van a poder trabajar y valerse por si mismos. Los hijos con
Sindrome de Down siempre necesitan de la presencia de la madre, ella es la que conoce
las necesidades y por lo tanto es la que protege, sostiene, consuela y cuida de los hijos/as
para siempre. No hay persona que se pueda dedicar a cuidar de una hija o hijo con SD si
no es la madre. Segun el discurso de las madres son ellas las que se encargan al cien por

ciento de la labor de cuidado.
Es indispensable la presencia de la mama 100%, la mama principalmente porque si no nadie

mas... no hace nada (Esperanza, 52 afios).

Consideran que sus hijos/as van a necesitar de ellas siempre, por ello, tienen que
velar hasta que un ser divino los lleve, por eso creen que es importante cuidar de sus
hijos/as cada dia. En torno a ese pensamiento gira la preocupacion de las madres, como
en la siguiente cita.

Mi preocupacion es siempre por mi hijita, tengo que ver por ella hasta que Dios me recoja,

cuidarle a ella ya pues porque soy yo la que la veo, quién mas ya pues me va a ayudar, como

mama le tengo que ver a mi hijita, como serd cuando yo ya no esté, eso me preocupa (Mare, 62

afios).

Las entrevistadas han ido formando su concepcion de madres a partir de las
influencias de su entorno y de la sociedad misma. Estas van a seguir cuidando a sus hijos
como lo hicieron desde que nacieron, es decir, hasta que sus hijos sean adultos. Cada una
en su proceso ha ido generando y dandole significado a su maternidad, visualizando desde
el presente y mirando el futuro de sus hijos. En el contexto particular de Chachapoyas,
esta caracteristica significa que las madres son las Unicas que se dedican a tiempo
completo del cuidado de sus hijos o hijas con SD. Aunque se cuente con el apoyo de la
familia, amistades, y en algunos casos de la familia, el arraigo hacia el cuidado de sus
hijos e hijas con SD es tan fuerte que mantienen la idea de cuidar para siempre de ellos.
3.4.3. Caracteristicas de la madre como luchadora y abnegada

Las madres tuvieron que afrontar dificultades a partir de enterarse el diagnostico
de sus hijos, principalmente se han enfrentado a los obstaculos con una actitud de lucha
constante y lograr sacar adelante a su hija o hijo. La mayoria de las madres en la lucha
por buscar la salud tuvieron que tomar decisiones de abandonar sus hogares y transitar
solas en lugares desconocidos, careciendo de recursos economicos, pero poniéndose al
frente de sus primogénitos para que salgan adelante. La lucha de las progenitoras ha sido

desde el comienzo de la vida de sus hijas e hijos por conseguir estabilidad y bienes.

76



Por ejemplo, una de las madres relato lo siguiente:

He luchado desde el principio hasta quizas el fin todavia porque todavia me queda largo tramo,

por qué, por decir que €l me va a necesitar todavia hasta grande, €l pues me va a necesitar toda

su vida serd pues, si yo no hubiese luchado como mama no tuviera ahorita para contarle este
problema de mi hijo, ya no estuviera mi hijo, siempre hay que estar en la lucha como se dice,
como mama hay que luchar y batallar bastante, de repente... quizas ahorita no lo tuviera ya...

no lo tuviera ya, si yo no hubiera sido... si yo no hubiese luchado como mama (Esperanza, 52

anos).

Las experiencias de lucha de las madres han generado bienestar en ellas porque
ven que los hijos han avanzado en su desarrollo. “estoy feliz con mi hijo porque gracias
que mi hijo ha progresado en su desarrollo” (Caridad, 55 afos).

Por otro lado, las madres han tenido que postergar o anular sus propias
necesidades para estar con sus hijas e hijos. La demanda en el cuidado y atencion los ha

llevado a priorizar y sacrificar todo lo concerniente a sus proyectos personales y deseos.

Una de las madres manifestd que priorizo las necesidades de su hija sin importar la suya:

Dejando todo... yo hasta dejaba de querer a veces comer, yo decia: yo aguanto, yo soporto... yo

a clla le atendia lo mejor para que pueda caminar, se levante (Simona, 54 afios).

En el contexto particular de estas madres, viviendo en Chachapoyas, esta
caracteristica significa que las madres en su gran mayoria cumplen doble rol a partir del
abandono de sus parejas, solas tuvieron que afrontar la condicion de sus hijo o hija y lo
siguen haciendo en la actualidad.

3.4.4. Caracteristicas de la madre como fuente de apoyo indispensable

Segun las consideraciones de las madres de este estudio son ellas la base
fundamental para el crecimiento y desarrollo de sus hijos/as, son las que tienen que estar
presentes permanentemente para cuidarles porque nadie podria hacerlo como lo hacen
ellas. Es asi que se consideran un apoyo vital para acciones concretas como vestirles,
bafiarles y proveerles de alimento. En todo el proceso de desarrollo la madre es la que
tiene que estar para apoyar a su hija o hijo porque la responsabilidad la lleva generalmente
la mama cuando se trata de apoyarles.

Las entrevistadas manifestaron que el apoyo fundamental para los hijos/as es una
madre que facilita todo lo necesario para que su hija o hijo pueda aprender, lograr

actividades concretas, entre otras acciones que demanda el dia a dia.
El pilar del hijo es la mama... ;para qué? para el proceso...principalmente la mama tiene que
estar ahi... nadie podia como la mama...al menos que se enfermaba, vivia enfermo, vivia asi
hospitalizado 12 dias, salia del hospital, otra vez ingresaba, ahorita ya no pues ...y como te

digo...como es un proceso que tienes que estar...como va creciendo tienes que darle la leche,
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tienes que verlo, cambiarlo, vestirlo, ya no puedes trabajar y ya no puedes trabajar por mas que

quieras (Esperanza, 54 afios).

En el contexto particular de las madres del estudio, esta caracteristica significa
que las madres son las que prevalecen en la crianza de los hijos e hijas con SD, ellas son
las que van a todos sitios siempre que se requiera. Ademas, tienen la tarea constante de
permanecer alerta ante las necesidades de su hijo/a. Esto supone tareas de cuidado,
averiguacion de servicios, horarios y especialistas en salud o educaciéon, busqueda de
fuentes de apoyo adicionales, entre otros. De tal manera, las madres configuran su
ejercicio maternal como una fuente de apoyo permanente e indispensable.

3.4.5. Caracteristicas asociadas al desgaste fisico y emocional de las madres

Las madres presentan algunas caracteristicas alternas como resultado de tener
una hija o hijo con Sindrome de Down. Estas son caracteristicas que son mencionadas
con menos frecuencia y en algunas ocasiones responden a preocupaciones individuales.
Sin embargo, se relacionan entre si pues combinan el envejecimiento con el desgaste
fisico y emocional.

Por un lado, el envejecimiento acelerado. Las madres se han visto
completamente diferentes por tener una hija o hijo con SD, porque han notado ciertos
rasgos en su apariencia que no iban acorde con su edad cronolégica. Manifestaron que el
proceso de envejecimiento ha sido acelerado y lo asocian a la alta carga mental y de

actividades que tienen. Por ejemplo, una de las madres refirio lo siguiente:
En mi vida ha generado envejecimiento, me siento total. ..pareciendo que estaria de 70 u 80 afios,
no sé...algo asi me siento yo, ese cambio yo tuve, me siento...a veces hasta sin fuerzas, no sé,

pero..., ay me siento tan...la vejez estd encima de mi (Simona, 54 afios).

Este envejecimiento es notado de manera individual y también manifestado por
las personas de su entorno cercano. Las madres reconocen que la intensidad de las
actividades de cuidado y acompafiamiento constante han generado un descuido en su
apariencia y, por lo tanto, un envejecimiento mas rapido. Este proceso se asocia con el
desgaste fisico y emocional.

Por un lado, el desgaste fisico o cansancio. Las entrevistadas piensan que tener
una hija o hijo con SD es mucho mas complejo porque el desgaste fisico es mucho mayor,
esto debido a que la atencidn para sus hijos/as es mas prolongada, las atenciones en la
vestimenta, la alimentacion, en su desarrollo y, en general, requiere de la presencia de la
madre. Una entrevistada menciond que le dedica mas tiempo a la atencion de su hija que

a todas sus necesidades:
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En ella tengo que tener mas tiempo, mas dedicarme a ella, para cambiarle, para bafiarle, para
peinarlo, o sea mas tengo que estar con ella pue, cortarle sus ufias, todo pue, no... mas cuando

menstrua, la serena, ay no... todo es una... con ella se complica mas las cosas (Rosario, 56 afios).

Por otro lado, el desgaste emocional de las madres se da al pensar que sus hijos
siempre van a necesitar de ellas y cuando ellas ya no estén con vida que va a ser de sus
hijas e hijos. Pensar que sus hijos no lograran ser independientes les recarga de muchas
ideas relacionadas con la ausencia de ellas como madres en la vida de sus primogénitos.

Las entrevistadas muestran que se inquietan al pensar en qué sera de sus hijos
cuando ellas ya no estén con vida porque su ausencia se dejard notar porque no hay nadie
que pueda suplir a una madre. Por ejemplo, una mama dice lo siguiente:

Hay veces yo pienso... digo: qué sera va a ser de ¢l cuando yo no esté, no va a ser igual con sus

hermanas... €l estd acostumbrado conmigo y yo también me he acostumbrado con €l... igualito

¢l también...ya sabe la mama, sabe la hora que come, que toma, que duerme, que se lava, que a

donde se va a ir, eso mas que todo (Esperanza, 52 afios).
Ademas, los comentarios de los demas son los que les afectan a las madres, esto
incluso los lleva a tomar daciones como no salir, quedarse en casa por no escuchar

comentarios desagradables que solo le afectan emocionalmente. Por ejemplo:
Hay gente que se acerca a uno eh... no para apoyarte moral o emocionalmente, sino para
burlarse, no, entonces, yo he tratado de minimizar de ir a una reunién o irme asi, no salgo porque
mi hijito como esta creciendo a veces se tira al piso, ya no se levanta, entonces, vengo y me

quedo en mi casa (Genaly, 48 afios).
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CAPITULO IV: DISCUSION

Este capitulo ha discutido todos los hallazgos obtenidos vinculandolos con los
antecedentes revisados y los marcos tedricos abordados. Estos resultados se interpretan e
interpelan a la luz de las diversas perspectivas biologicista, biomédica, psicologica,
social, feminista y biopsicosocial para comprender la complejidad de las representaciones
sociales de la maternidad en madres de adolescentes con Sindrome de Down en el
contexto rural de Chachapoyas, Amazonas. Asimismo, se ha buscado reflexionar sobre
las contribuciones del estudio, sus implicancias practicas, las limitaciones identificadas y

las lineas sugeridas para futuras investigaciones.

4.1. Reacciones iniciales ante el diagndstico de Sindrome de Down

Uno de los hallazgos mas significativos de esta investigacion fue la presencia de
reacciones emocionales intensas en las madres frente al diagndstico de Sindrome de
Down de sus hijos e hijas. Estas reacciones incluyeron sentimientos de negacion, tristeza
profunda, miedo e incertidumbre, coincidiendo con lo sefialado en investigaciones previas
(Lagos, 2006; Huiracocha et al., 2013; Gomez, 2020).

Desde la perspectiva psicoldgica, estas respuestas iniciales pueden entenderse
desde la complejidad que implica tomar la noticia, donde la negacion y la tristeza
constituyen fases esperables en la adaptacion a una pérdida significativa: en este caso, la
pérdida de la hija o hijo idealizado, tal como lo han manifestado las madres del estudio.
Asimismo, el modelo de adaptacion parental de Graungaard y Skov (2006) sefiala que el
proceso de ajuste implica un transito desde la disrupcidon emocional inicial hacia la
resignificacion positiva de la nueva realidad.

Es importante resaltar que, tal como revelan Skotko (2005) y Pérez (2016), la
forma en que el diagndstico es comunicado influye de manera determinante en el impacto
emocional. En contextos rurales como Chachapoyas, donde la comunicacion médica
suele ser deficiente y centrada en la deficiencia, las madres experimentaron un impacto

mas abrupto y traumatico. Este hallazgo resalta la necesidad de humanizar el proceso de
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entrega de diagnoésticos en servicios de salud, promoviendo una vision integral y
respetuosa de la discapacidad.

Desde la perspectiva social, el diagndstico también se vincula a representaciones
colectivas negativas acerca de la discapacidad, lo que contribuye a incrementar el shock
inicial. La discapacidad es percibida aun, en muchos sectores rurales, como un estigma
social que marca no solo al hijo/a, sino también a la madre como “responsable” o “fallida”
(Vargas et al., 2025), intensificando el dolor y la culpa inicial. Esto hace, evidentemente,
que la aceptacion real de la condicion del SD tome mas tiempo en muchos casos, lo cual
manifiesta la importancia de acompafiar a estas familias de manera oportuna, es decir en

cuanto el nacimiento se ha dado.

4.2. Transformaciones personales, familiares y sociales en la experiencia de la
maternidad

A lo largo del proceso de crianza, las madres relataron profundas
transformaciones en sus vidas personales, familiares y sociales. Estos cambios se
manifiestan tanto a nivel de dindmicas cotidianas como en sus identidades subjetivas.

Desde la vision psicologica, como sostienen Zelaya et al. (2015), el transito hacia
la maternidad implica una reconfiguracion intrapsiquica profunda, donde la mujer se
redefine en su nuevo rol. En el caso de madres de hijos con discapacidad, este proceso se
ve intensificado por las exigencias emocionales y materiales adicionales que implica el
cuidado prolongado.

En términos sociales, la maternidad se inscribe en una serie de expectativas
normativas que definen a la “buena madre” como aquella abnegada, sacrificada y
dedicada exclusivamente al cuidado (Molina, 2006; Abarca et al., 2019). En el contexto
de Chachapoyas, estas representaciones culturales fueron especialmente fuertes,
generando en las madres una presion internalizada de desempefiar un rol materno heroico,
incluso a costa de su salud fisica y mental.

La mirada feminista permite complejizar este fendmeno, sefialando cémo la
maternidad se convierte en un mandato de género que invisibiliza el desgaste, la
sobrecarga y las necesidades individuales de las mujeres (Rich, 1980; Henderson et al.,
2016). La resignificacion de la maternidad, propuesta por algunas madres en el estudio,
representa actos de resistencia frente a estas imposiciones, reconociendo su derecho a

vivir una maternidad mas realista, ambivalente y humana.
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En el contexto familiar, la investigacién evidenci6 tensiones vinculadas al
reparto desigual de las tareas de cuidado, situaciéon ampliamente documentada en la
literatura (Portillo, 2018; Rodriguez, 2021). Muchas madres asumieron en solitario la
responsabilidad del cuidado, mientras sus parejas o familiares delegaban esta funcion,

reproduciendo patrones de género tradicionales.

4.3. Percepcion de los hijos e hijas adolescentes con Sindrome de Down

La transicion a la adolescencia de los hijos e hijas con SD gener6 en las madres
sentimientos encontrados: por un lado, orgullo y admiracién por los logros obtenidos; por
otro, preocupacion y miedo ante los nuevos retos de esta etapa.

Desde la psicologia del desarrollo, la adolescencia implica procesos de buisqueda
de autonomia, exploracion identitaria y construccion de relaciones sociales (Béez et al.,
2020, citado en Pedraza et al., 2023). En el caso de 'adolescentes con SD, estos procesos
se ven condicionados por limitaciones cognitivas y barreras sociales, lo que intensifica la
preocupacion de las madres sobre su capacidad para alcanzar una vida adulta
independiente.

Estudios como los de Pedraza et al. (2023) y Wuang y Su (2012) confirman que
las madres de adolescentes con discapacidad experimentan altos niveles de ansiedad
anticipatoria respecto al futuro de sus hijos, especialmente en temas como el acceso a
empleo, vida independiente y proteccion frente a vulneraciones de derechos.

Asimismo, la representacion de las hijas o hijos como “eternos nifios”, presente
en el imaginario colectivo (Brotons, 2015), fue identificada en algunos discursos
maternos, lo que puede limitar las oportunidades de autonomia real para estos
adolescentes. Sin embargo, otras madres mostraron discursos mas empoderadores,
reconociendo las capacidades y potencialidades de sus hijos més alla de su diagndstico,

en linea con enfoques de discapacidad basados en derechos humanos.

4.4. Representaciones sociales de la maternidad en contextos rurales y populares
Un hallazgo central de esta investigacion fue la fuerte impronta de las
representaciones sociales tradicionales de la maternidad en las madres entrevistadas.
Como indican Molina (2006) y Gonzalez (2017), la maternidad en contextos rurales
tiende a asociarse a ideales de sacrificio, entrega incondicional y renuncia personal.
El analisis de las narrativas maternas mostré cémo estas representaciones fueron

inicialmente internalizadas, reproduciendo mandatos culturales de “buena madre”. No
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obstante, también se identificaron procesos de resignificacion, donde algunas madres
comenzaron a construir representaciones mas flexibles y realistas de su maternidad,
incorporando el valor de la autonomia, la necesidad de autocuidado y la busqueda de
apoyo social.

El contraste entre contextos urbanos y rurales, sintetizado en la tabla 1, permite
entender como las condiciones materiales, laborales y culturales condicionan las
posibilidades de construir experiencias de maternidad mas o menos emancipadas. En
Chachapoyas, la limitada infraestructura de servicios y la naturalizacion de la maternidad
como destino obligatorio refuerzan las cargas que soportan las madres de adolescentes
con discapacidad.

Desde la teoria de las representaciones sociales (Moscovici, 2000; Jodelet,
1986), se comprende que estas construcciones no son estaticas, sino dindmicas, abiertas
a la transformacion a partir de nuevas experiencias, vinculos y marcos interpretativos. La
participacion de algunas madres en redes de apoyo informal o en grupos comunitarios

aparece como un factor facilitador de procesos de resignificacion positiva.

4.5. Aportes de la investigacion al conocimiento existente

Esta investigacion aporta nuevos elementos al estudio de la maternidad en
contextos de discapacidad desde un enfoque situado, integrando las especificidades del
contexto rural de Chachapoyas. A diferencia de otros estudios centrados en areas urbanas,
aqui se visibiliza como la ruralidad agrava las barreras estructurales y culturales que
enfrentan las madres.

En primer lugar, se confirma y amplia lo sefialado por autores como Arteaga
(2021) y Portillo (2018) respecto a la fusion de las identidades de madre, mujer y
trabajadora en contextos periurbanos y rurales, revelando cémo la maternidad se
convierte en un acto de resistencia frente a condiciones de precariedad estructural.

En segundo lugar, se contribuye a la comprension de las representaciones
sociales de la maternidad en madres de adolescentes con SD, una etapa vital poco
explorada en la literatura nacional e internacional. Se evidencia que, aunque persisten
representaciones tradicionales, también emergen procesos de resignificacion donde las
madres cuestionan y transforman los ideales normativos de sacrificio absoluto.

Finalmente, se demuestra la importancia critica del acompafiamiento emocional,
social e institucional en el transito hacia una maternidad mas saludable y menos

culpabilizada, en linea con los planteamientos de Henderson et al. (2016).
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4.6. Implicancias para la practica profesional y la politica publica

Los hallazgos de este estudio tienen importantes implicancias para la
intervencidon psicoldgica, educativa y comunitaria. Desde el dmbito psicologico, se
refuerza la necesidad de acompafar a las madres desde el momento del diagnostico,
brindandoles espacios de escucha, validacion emocional y orientacion en el proceso de
adaptacion (O'Hara & McCabe, 2013). La atencion psicoldgica deberia considerar los
duelos multiples que atraviesan las madres, asi como los mandatos culturales
internalizados que pueden generar sentimientos de culpa y autoexigencia desmedida.

En el campo educativo y comunitario, es fundamental fortalecer las redes de
apoyo formal e informal, creando grupos de madres, talleres de empoderamiento y
programas de formacion en derechos de las personas con discapacidad. Estas redes
pueden funcionar como espacios de resignificacion de las representaciones tradicionales
y de promocion de nuevos modelos de maternidad mas inclusivos y respetuosos de la
diversidad de trayectorias vitales.

A nivel de politica publica, los resultados exigen repensar las estrategias de
inclusion en contextos rurales. Se requiere no solo mejorar la cobertura y calidad de los
servicios de salud y educacidn, sino también incorporar un enfoque de género y
discapacidad que reconozca las necesidades especificas de las madres cuidadoras,
promoviendo medidas de corresponsabilidad social del cuidado. Ademas, resulta urgente
disenar protocolos para la comunicacion del diagnostico que sean respetuosos, empaticos
y centrados en los derechos, evitando la reproduccién de discursos patologizantes o
estigmatizantes.

Finalmente, la discusion de los hallazgos confirma que la maternidad de hijos e
hijas adolescentes con Sindrome de Down en contextos rurales es una experiencia
compleja, atravesada por tensiones emocionales, culturales y estructurales. Lejos de ser
una vivencia homogénea, la maternidad se configura como un proceso dinamico de
resignificacion, resistencia y construccion de sentido frente a condiciones adversas. Esta
investigacion aporta a la visibilizacion de voces y experiencias frecuentemente
invisibilizadas, y abre el camino para repensar las practicas profesionales y las politicas

publicas en clave de derechos, dignidad y diversidad.
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CONCLUSIONES

De acuerdo con los resultados de esta investigacion, se plantean las siguientes

conclusiones. Para lograrlo, se han tenido en cuenta aspectos propios de la experiencia de

tener una hija o hijo con Sindrome de Down y posteriormente, se consideraron las

representaciones sociales de las madres con hijas o hijos con dicha condicion.

La recepcion del diagnostico de Sindrome de Down genera en las madres un
impacto emocional profundo, caracterizado por sentimientos de negacion,
tristeza, culpa e incertidumbre, en linea con los procesos de duelo descritos en
la literatura psicoldgica (Graungaard & Skov, 2006). La forma en que se
comunica el diagnostico influye significativamente en la experiencia emocional
inicial, evidenciandose la necesidad de mejorar los protocolos de entrega en
contextos rurales.

La experiencia de la maternidad se transforma profundamente en las madres,
implicando reconfiguraciones personales, familiares y sociales. Las mujeres
asumen multiples roles y enfrentan cargas emocionales y econdmicas
intensificadas por las condiciones de ruralidad y precariedad. La maternidad
aparece como un proceso- de resignificacion continua, donde las madres
negocian entre mandatos culturales tradicionales y sus propias necesidades y
aspiraciones (Molina, 2006; Henderson et al., 2016). Mencion aparte requiere el
tema de la violencia. La experiencia de ser madres de un hijo o hija con SD, ha
ocasionado dos tipos de reacciones violentas en el padre. De un lado, la violencia
econdmica, siendo que los padres no aportan econémicamente y se mostraron
ausentes durante todo el proceso; y, por otro lado, la violencia emocional o
psicologica, donde los padres han tenido discusiones graves incluyendo
humillacion, insultos, manipulacion, entre otros. Incluso se presentaron casos de
abandono y negacién de la paternidad. Los esposos de algunas madres al
enterarse que sus hijos no eran de las caracteristicas que ellos esperaban se

fueron de sus casas y las dejaron lidiar solas.
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Las percepciones maternas sobre los hijos e hijas adolescentes con SD oscilan
entre sentimientos de orgullo y temor. Las madres valoran los logros de sus hijos,
pero manifiestan una fuerte preocupacion por su autonomia futura y su inclusioén
social. Se evidencia la persistencia de representaciones sociales que infantilizan
a las personas con discapacidad, aunque también emergen discursos mas
empoderadores que reconocen sus capacidades y derechos (Pedraza et al., 2023;
Wuang & Su, 2012).

Las representaciones sociales de la maternidad en contextos rurales refuerzan
ideales de sacrificio, abnegacion y responsabilidad exclusiva cuando se
visualizan las caracteristicas que valoran y las representaciones resultados de
este estudio. Sin embargo, algunas madres logran resignificar su maternidad de
manera mas realista y critica, impulsadas por redes de apoyo, experiencias de
formacion o procesos personales de empoderamiento. La construccion de nuevas
representaciones resulta fundamental para promover maternidades mas dignas,
diversas y saludables (Moscovici, 2000; Jodelet, 1986). El contexto rural impone
desafios estructurales adicionales: escaso acceso a servicios especializados,
ausencia de redes formales de apoyo, estigmatizacion social y mandatos de
género mas rigidos, que agravan la sobrecarga emocional y material de las
madres. Este contexto exacerba las preocupaciones de las madres. En un
contexto como el de Chachapoyas, el futuro también es visualizado con una
logica de compaiiia, las madres procuran generar fuertes lazos de soporte social
cercano para que alguien pueda cuidar de sus hijos en el supuesto de que ellas
no estén. Las madres se preocupan por como sera la situacion de sus hijos si ellas
ya no estan con vida. Asimismo, estd sumamente presente la preocupacion por
que sus hijos sean independientes y puedan adquirir por si mismos un trabajo
que les permita solventar sus gastos.

La maternidad en la discapacidad no puede entenderse desde perspectivas
biologicistas o asistencialistas limitadas. Se requiere una mirada integral que
contemple los procesos psicoldgicos, sociales, culturales y politicos que
configuran la experiencia materna, reconociendo a las mujeres como sujetas
activas, con derecho a ser acompafiadas, respetadas y valoradas en su diversidad

de vivencias.
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Entre las principales limitaciones de esta investigacion se encuentra el tamafio
de la muestra, compuesto por diez madres de un contexto rural especifico, lo que
restringe la generalizacion de los resultados. Ademas, las entrevistas se
realizaron en un periodo de tiempo determinado, por lo que no capturan las
variaciones longitudinales que podrian existir en las representaciones maternas
alo largo del ciclo vital. Otra limitacion es el posible sesgo de deseabilidad social
presente en los discursos de las participantes, quienes pudieron haber modulado
sus respuestas en funcion de lo socialmente esperado respecto al rol materno.
Aunque se incorpord un analisis situado de género y ruralidad, futuros estudios
podrian profundizar en la interseccionalidad de otras variables como la clase
social, etnicidad y religiobn, que también modelan las experiencias de
maternidad.

Finalmente, esta investigacion contribuye a visibilizar las voces y experiencias
de madres que cotidianamente desafian adversidades estructurales vy
representaciones sociales estigmatizantes para construir maternidades que
resisten, se resignifican y se reinventan. Comprender sus trayectorias y desafios
no solo enriquece el conocimiento académico, sino que también plantea el
imperativo €tico de transformar las practicas profesionales, comunitarias y
politicas que afectan sus vidas. La maternidad en contextos de discapacidad debe
ser reconocida como una experiencia socialmente situada, compleja y diversa,
donde el acompafiamiento respetuoso, la justicia social y el reconocimiento de
derechos se vuelven condiciones fundamentales para garantizar el bienestar de

las madres y sus hijos e hijas.
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RECOMENDACIONES

A partir de los hallazgos de esta investigacion y del analisis tedrico realizado, se
plantean las siguientes recomendaciones orientadas a fortalecer las practicas de
acompafamiento psicologico, la intervencion comunitaria, el disefio de politicas publicas

inclusivas y la produccion de nuevo conocimiento académico.

e Desde el campo de la psicologia, se recomienda promover mas espacios de
acompafiamiento para las madres que tienen hijos/as con SD en Amazonas en
los programas que ya existen y funcionan, tales como JUNTOS o Pension 65.
La situacion de las madres entrevistadas es variada, cambia de acuerdo a la
lejania que se encuentran ya que no todas viven en las ciudades en las que puedan
tener acceso a una buena educacion para sus hijos y a un buen establecimiento
de salud, mucho menos contar con un profesional especializado, viéndose asi
vulnerados sus derechos. Enfrentar una experiencia como el tener un hijo o hija
con SD resulta impactante y complicado de procesar para las madres, esto se
dificulta atin més por la falta de profesionales que puedan ser soporte para ellas.
e Algunas recomendaciones a nivel psicologico pueden ser desarrollar programas
de acompanamiento emocional para madres desde el momento del diagnostico,
incorporando espacios de contencidn, orientacion sobre el duelo parental y
trabajo sobre las representaciones sociales de la maternidad, con enfoque de
género y derechos humanos. También es necesario que se fortalezcan las
competencias de los profesionales de salud mental para el abordaje respetuoso
de la discapacidad, brinddndoles formacion en comunicacién empdtica del
diagnoéstico y en estrategias de intervencion situadas en contextos rurales y
populares. Ademas, se puede promover el autocuidado y la validaciéon emocional
de las madres, ayudandolas a reconocer sus necesidades personales y a

resignificar su maternidad mas alld de los mandatos de sacrificio absoluto.
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Algunas recomendaciones a nivel comunitario y educativo pueden ser que se
creen y consoliden redes comunitarias de apoyo entre madres cuidadoras, que
permitan compartir experiencias, fortalecer el sentido de pertenencia y construir
colectivamente nuevas representaciones de la maternidad en la discapacidad.
También que se impulsen programas educativos inclusivos en zonas rurales,
garantizando que las escuelas cuenten con herramientas pedagogicas, personal
capacitado y una cultura escolar que valore la diversidad y promueva la
autonomia de los adolescentes con Sindrome de Down. En todo caso, también
seria oportuno que se desplieguen talleres de sensibilizacion comunitaria
dirigidos a lideres locales, docentes, agentes de salud y comunidad en general,
para combatir los estigmas sobre la discapacidad y sobre los roles de género
tradicionales asociados a la maternidad.

Algunas recomendaciones a nivel de politicas ptblicas pueden ser que se disefien
politicas de cuidado inclusivas y con enfoque de género, que reconozcan el rol
de las madres cuidadoras y promuevan corresponsabilidad social en la crianza y
el cuidado de personas con discapacidad. Es necesario garantizar el acceso
descentralizado a servicios de salud mental, rehabilitacién y educacion inclusiva
en zonas rurales, para disminuir las desigualdades territoriales en el
acompafiamiento a las familias. Ademas, se podria implementar protocolos de
atencion en salud y educacion que aseguren la comunicacion del diagnostico de
discapacidad de manera respetuosa, informada y centrada en las potencialidades
del nifio o nifia.

Con el fin de promover el bienestar de la salud mental de las madres con hijas o
hijos con SD, se recomienda capacitar a profesionales de diversas disciplinas en
temas especificos del sindrome, creando un enfoque interdisciplinario de accion.
También se debe promover el cambio de actitudes y creencias negativas que hay
cuando se encuentran con un diagndstico de SD, debido a que, hasta los
profesionales de la salud, que son las personas que dan la primera noticia, pueden
terminar proyectando inestabilidad a las madres por su falta de empatia y forma
de dar la noticia. Precisamente, asi fue la experiencia de algunas de las mujeres
entrevistadas para esta investigacion, ya que aseguran que los médicos fueron

muy duros con ellas al darles el diagnostico de sus hijos o hijas.
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Respecto a futuras investigaciones, se sugiere que se realicen estudios
longitudinales que permitan observar la evolucion de las representaciones
sociales de la maternidad a lo largo de distintas etapas del ciclo vital de los hijos
e hijas con discapacidad. Ademas, de que se pueda incorporar la voz de los
propios adolescentes con Sindrome de Down, explorando sus vivencias sobre la
autonomia, la inclusion social y la construccioén de su identidad en contextos
rurales.

Finalmente, profundizar en estudios interseccionales que analicen coémo
variables como género, clase, ruralidad y etnicidad configuran de manera

diferenciada la experiencia materna en la discapacidad.
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ANEXO N.° 1: MATRIZ DE ENTREVISTA

Criterios de evaluacion

Claridad

\

Coherencia

Pertinencia

Puntaje
promedio

Observaciones
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11. ;Cémo se siente respecto a dichos
cambios?

Identificar los diferentes recursos que han
favorecido a la madre para la adaptacion a la
nueva dindmica que han generado los cambios
al tener un hijo con SD.

12. ;{Qué formas de soporte e informacion
ha recibido que le han ayudado con su hijo?

Identificar cuales han sido las formas de soporte
que le han ayudado en el proceso de adaptacion
con su hijo con SD

Objetivo especifico 3: Describir la percepcion que tienen las madres de sus hijos con Sindrome de Down en cuanto a su presente y futuro.

13. En la actualidad ;qué piensa usted
acerca de su hijo/a?

Identificar las ideas que tiene la madre acerca de
su hijo en la actualidad

14. En la actualidad, ;qué cree que necesita
su hijo para su desarrollo?

Identificar cuales son los factores que
favorecerian el desarrollo de su hijo

15. Cuando se pone a pensar en el futuro de
su hijo ¢qué piensa usted acerca del futuro
de su hijo/a?

(qué cree que necesitara su hijo para su
desarrollo en el futuro?

Identificar los diferentes elementos acerca del
presente y futuro de sus hijos

16. ;/Qué desea para el futuro de su hijo?

Identificar cuales son los deseos de la madre con
respecto al futuro de su hijo

17. Antes de concluir la entrevista, ;hay
algo mas que quisiera agregar acerca de
todo lo que hemos conversado?

Permitirle a la entrevistada que complemente
sus respuestas, ademas ayudara a corroborar que
la informacion recolectada ha sido clara 'y
pertinente para la entrevistadora.
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ANEXO N.° 2: GUIA DE ENTREVISTA

1. Inicio: presentacion

1.1. Presentacion de la investigadora

1.2. Presentacion de la investigacion

1.3. Informacion y revision conjunta del consentimiento informado

2. Datos generales de la participante

2.1. Nombre

2.2. Edad

2.3. Lugar de residencia

2.4. Grado de instruccién

2.5. Ocupacién actual

3. Pregunta de familiarizacion

3.1. ;Como le ha ido hoy?

3.2. (Podria contarme como ha desarrollado las actividadesen la semana?

4. Preguntas introductorias

4.1. Cuénteme ;qué piensa acerca de la situacion de las madres que tienen hijos con
Sindrome de Down (SD) en el Peru?

4.2. ;Qué caracteristicas considera que tienen las madres con hijos con SD?

5. Acogida del diagndstico

5.1. (En qué momento se enterd que su hijo tenia Sindrome de Down? ;Como se sintid
en ese momento?

5.2. {Como se ha sentido durante este tiempo desde que se enterd de la situacion de su
hijo?

5.3. {Como fue el proceso aceptando el diagnostico de su hijo? ;Qué cosas por ningin
motivo cambiaria?

5.4. ;Siente que existen cosas que le gustaria que fueran diferentes?, ;como asi?

5.5. En este momento me gustaria que me comente sobre la relacion con su hijo, ;Coémo
es la relacion con su hijo en el dia a dia?

5.6. (Qué momentos son los que disfruta mas con su hijo? ;Qué es lo que le disgusta
hacer con su hijo? ;y qué hace en esos momentos?

6. Cambios en la vida de las madres

6.1. (Qué cambios ha generado en su vida tener un hijo/a? ;Como se siente respecto a
dichos cambios?

7. Percepcion de las madres

7.1 Cuando se pone a pensar en el futuro de su hijo ;qué piensa usted acerca del futuro
de su hijo/a?

7.2. (Qué desea para el futuro de su hijo?

7.3. Antes de concluir la entrevista, jhay algo mas que quisiera agregar acerca de todo lo
que hemos conversado?

8. Cierre: agradecimiento final y despedida
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ANEXO N.° 3: CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo, identificada con DNI
he decidido participar de manera voluntaria en la investigacion que
realiza , Bachiller en psicologia

de la Universidad Antonio Ruiz de Montoya (UARM), identificada con DNI N°
44514907, con el objetivo de conocer las representaciones sociales de la maternidad en
madres que tienen hijos con Sindrome de Down.

Tengo entendido que mi participacion consiste en una entrevista con la investigadora, de
aproximadamente una hora de duracion. La informacién sera registrada a partir de una
grabadora de audio durante la entrevista. Los datos recogidos no seran utilizados para
ningun otro fin.

La participacion es totalmente confidencial. La investigadora se compromete a no revelar
la identidad de la participante en ningun momento durante el proceso de investigacion ni
al finalizar con la misma. Asimismo, la participante tiene la posibilidad de retirarse en
cualquier momento durante la entrevista.

La investigadora se encuentra dispuesta a responder a cualquier duda o cuestionamiento

que surja durante el proceso de investigacion. De poseer alguna consulta contactarse a la
siguiente direccion de correo electrénico: florrioschavez@gmail.com

Chachapoyas, de del 2024

Investigadora Participante
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ANEXO N.° 4: MATRIZ DE RESULTADOS

Temas

Subtemas

Citas

Actitudes de las
madres a partir del
diagnostico de su
hijo o hija.

Actitud de negacion

“qué mas ya pue, sinceramente no podia creerlo, a veces decia no esta pasando eso con mi hijo,

no lo creia que eso era asi pues” (Simona, 54 afnos).

Actitud de rechazo

“yo no queria darle de mamar porque yo decia: sinceramente que se muera, que se muera.
Primeros he sentido rechazo por mi hijo, ha sido un golpe tan grande que yo le he rechazado
por lo-menos un mes a mi hijo, pensaba lo peor, 4no?, por ejemplo, decia: yo quiero morirme o
que se muera él o irme lejos, dejarlo... o sea... todo se me complicaba a mi, todo...todo, y no
queria ni mirarlo su carita, este... hay veces decia: ay como quisiera ahogarle...o sea ti todo
piensas, ;jno?... en el momento dificil que t estas...primeros lo tapaba a mi hijito cuando le
sacaba a la calle, yo sentia que la gente ya lo estd mirandolo... asi... por eso digo, hay veces

malo es... yo digo, pienso: Dios sera me va a castigar algin dia” (Esperanza, 52 afos).

Actitud depresiva

“me he deprimido seflorita, me he deprimido bastante, me he sentido... no sé si decirlo
desilusionada o...he tratado de superar, ahorita quizas le comento, pero...pero estoy superando,
estoy saliendo de eso, pero si yo me he deprimido, bastante me he deprimido, bastante, bastante
me he deprimido, a veces me sentia como si quiero irme lejos, quiero dejarlo todo porque es
una responsabilidad, otra cosa es cuando ti quieres asi, ay, he llorado, tenia mucha tristeza, me
he sentido sola, me sentido desganada y sin fuerzas, me quedaba en mi habitacion de mi casa,

no queria ver completamente a nadie” (Genaly, 48 afios).
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Actitud de aceptacion:
Experiencia de aceptacion

inmediata

Experiencia de aceptacion

prolongada

“lo he aceptado...qué podia hacer mas pues, para uno es dificil, ;no?, aceptar esas cosas...
porque uno no esta preparado, pues yo pensaba que mi hijita va a nacer... va a ser una nifia...
digamos normal como los demas nifios, /no?, pero ella vino con complicaciones, diferente pues
y lo tnico que queda es aceptarlo, qué mas podria hacer yo, como mama lo acepté a mi hija tal
cual es” (Rosario, 56 afios).

“poco a poco uno le va asimilando, tardas y después lo vas aceptando porque de buenas a
primeras no, porque te choca la idea, pero después reaccionas y dices: porqué no y ya a
continuar, una pues tarda en aceptar que el hijo es asi, porque es algo que no te esperas y de

pronto es distinto al que te imaginas” (Caridad, 55 afios).

Relacion entre las actitudes

“a los 3 meses todavia lo detectaron que tenia problemas al corazon ya vuelta, ahi llevarlo al
médico. Un rompecabezas...que te viene a la mente muchas cosas nuevamente, piensas que ya
lo superaste, pero nuevamente empiezas a querer que tu hijo no hubiera nacido con SD,
empiezas como que a rechazar y asi nuevamente lo aceptas. Lo aceptas, pero como que vuelta
retrocedes ti como mama. Es un sinnimero de sentimientos que te vienen a la mente”

(Esperanza, 52 afios).

Cambios y
adaptaciones en la
vida de la madre
con una hija o hijo
con Sindrome de

Down

Cambios y adaptaciones en el
contexto del apoyo

institucional

Atencion en el Centro de Salud

“cuando ya estaba mejor, pero mi hija estaba internada todavia, yo le dije a la enfermera voy a
volver de mi casa, voy a baflarme y me llamaste para darle de lactar... y banate, badate, estas
apestando, asi me dijo la enfermera, me trat6 mal, total... cbmo voy a estar asi si ahi nos vamos
todos los dias al bafio a banarse, pero...me dijo a la cuenta apestosa, como ya pues va ser asi”
(Nely, 60 afios).

Apoyo con programas del Estado

“en la forma del Estado me han ayudado asi:... cuando era mas pequefia me han ayudado con...

alimentos me daban, esto... cada dos meses, cada de un mes me daban el vaso de leche, me
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daban algunos alimentos nutritivos como menestra asi... en el centro de salud y luego... ella ya
salio... ya estaba en el jardin, la puse al jardin cuando tenia 8 afios, de los 8 afios le pusieron...
cuando estaba en el jardin me ha ayudado el Estado poniéndome al programa juntos... luego
estaba un afiito en el Programa Juntos, luego del Programa Juntos me sacaron y me pusieron al
Programa Estoy Contigo, en el Programa Estoy Contigo ahi si sigue hasta ahorita ya... esa es
la ayuda que he recibido como del Estado, como de mi familia” (Simona, 54 afios).

Apoyo integral especializado en la salud del hijo o hija

“pero no solamente tiene que ser las terapias, no, porque hay un doctor para que lo ensefie a
hablar, son varias cosas que tienes que... tienes que llevarle al médico, los chequeos médicos,
los especialistas que lo tienen que chequear, ;no?, lo que es respecto a su salud, no...en
lenguaje, tiene que chequearse el corazon -porque ellos son muy... bien delicados...es
importante la ayuda integrada... médicos de todo tipo, especialistas y psicologos también”

(Fatima, 50 afios).

Cambios y adaptaciones en el

contexto del apoyo social

Apoyo de la familia

“familiares también duro me han apoyado, para qué decir otra cosa (...) mis familiares bastante
me han ayudado, han estado ahi, me he sentido bien cuando me han ayudado, eso alivia mucho
y anima” (Juanita, 47 afios).

“agradezco mucho a mis hermanos por sus apoyos, no me han dejado sola, es una ayuda que no
puede faltar porque son momentos duros que una esta bajoneada y necesita. Mi madrecita me
apoyo6 bastante cuidando de mi hijito, mi papa también” (Fatima, 50 afios).

Apoyo de grupos parroquiales

“estar en el coro de Juan Veintitrés me ayuda mucho, eso es una ayuda que te saca total de lo
que estas metida en la casa, da alegria cantar, ya no estas triste y a salir. La parroquia también
pues ha sido lindo porque ahi no pues estan que te echan atrds algo, mas bien te incluyen y

ayuda mucho ya pues, no hay otro sitio algo que estés tranquila, como decir comoda, mas segura
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de uno pue, ahi te valoran como persona, no te juzgan por tener una hija asi, en si te acompafian
total” (Nely, 60 afios).

Apoyo de amigos

“a mi hija le habian operado una vez, pero el médico me dijo que tenian que volver a operar me
dijo... entonces, como no me alcanzaba la plata hice varias actividades pro-salud para recaudar
plata... y me colaboraron por ahi mis amigos en la pollada, truchada, en todo lo que se hace
para esas actividades, sus ayudas fueron importante para mi” (Rosario, 56 afos).

Apoyo de la pareja

“mi esposo me ayudaba a ver también, le marcaba, €l... a todos sus hijos me ha ayudado a ver,
¢l no le castigaba, él no quiere ni que se le grite a ella, lo quiere mucho, mi esposo siempre ha
estado pendiente de nosotras. En-momentos me sentia cansada, agotada y él ha estado ahi

siempre para apoyar, me acompaiié al médico, asi fue” (Nely, 60 afios).

Cambios generados en la
vida privada de la madre con
un hijo con Sindrome de

Down.

Cambios positivos generados en la relacion de pareja

“con todo. los cambios mejor me he sentido, mas aliviada, ya no como antes que eran las
cosas...a veces mi esposo también era muy... mucho tomaba, mucho, a veces me trataba mal,
pero ahora ya no, no mucho ya, como...habido mucho cambio con ese nifio que he tenido...
ahora ya no ni toma...muy bien ya pasamos nuestra vida...tanto de mi esposo como de mi ha
cambiado nuestra vida, que pue...malo, malo, malo era, pero ahorita ya no, para qué decir...
mucho salia, se iba de un lado para otro, llegaba borracho, a hacerse cosas, pero ahora ya no”
(Juanita, 47 afios).

Cambios generados en la relacion de amistades

“el cambio que ha habido en mi vida... he conocido a otras mamas con las mismas habilidades
que ella y tengo nuevas amistades, ya no frecuento las amistades de antes porque tengo mas
amistad con las mamas con sus hijos con SD que con las demas personas” (Rosario, 56 afios).

Relacion con la familia
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“aprendi a valorar la vida, a mi familia, nos llevamos mejor a partir de lo de mi hijito, estoy

feliz” (Genaly, 48 afios).

Violencia de género

Violencia econémica

“ni siquiera su papa le apoya, para nada se acuerda de su hija, es como no tuviera un padre,
desde que se fue de la casa no le ayuda, eso es mas dificil para mi porque ella necesita cuando
se enferma, para que coma, para que se vista, yo no tengo plata” (Mare, 62 aios).

Violencia emocional o psicologica

“era un nifiito... habia nacido con SD y mi esposo no conocia eso, no conocia el término, no
conocia y nos chocd bastante sefiorita. .. la.verdad mi esposo se fue, me dejo 6 meses” (Genaly,

48 anos).

Problemas de trabajo

“con un solo sueldo no nos abasteciamos...estaba bien complicado la situacion, o sea todo lo
que trabajaba mi esposo era solamente para €l... eso yo decia, a veces decia, jno?, quiero
trabajar, pero no podia pues, por mas que queria era muy dificil trabajar para mi, como digo

porque ¢l estaba en un proceso largo de enfermedad, eso mas que todo” (Esperanza, 52 afios).

Percepcion de la
madre frente a su

hijo o hija con SD

Percepcion sobre los hijos e

hijas

Percepciones sobre los hijos e hijas en el momento presente

“esa infancia de mi hijo lo sigo viviendo porque él todavia sigue nifio pue, nifio, no todavia...
como decir ya paso6 a la.... a la infancia, ninez, pubertad, adolescencia, nada sefiorita, él sigue
un niflo pues, entonces, para mi ni siquiera para ver por separado, para decir a su infancia de mi
hijito ha sido... a mi me da mucha pena porque indirectamente he tenido mucha discriminacion
con mi hijito, hizo el jardin, el inicial no porque mi bebito parece que tiene el problema severo”
(Genaly, 48 afios).

Percepciones sobre los hijos e hijas hacia el futuro

“el futuro de mi hijo... que él tiene que luchar hasta donde pueda, o sea no podemos... como
decir, pensar que... que ellos van a ser grandes, ellos van... actlian de acuerdo a sus

posibilidades no mas... como dijo la profesora, aqui ellos van a estar en el colegio hasta la
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adultez, ellos... nosotros lo evaluamos, ellos ya no van a... ustedes no van a esperar que su
hijo sea un doctor... o su hijo sea un ingeniero, por qué, porque ustedes como mama tienen
que llegar a pensar que no son como los otros... pero si aprenden algo dice la profesora y si es

cierto aprenden a sus posibilidades” (Esperanza, 52 afios).

Percepcion sobre la crianza

Percepciones en cuanto a la crianza y enfermedad

“no me alcanzaba la plata, vendi todo lo que tenia y lo reuni la plata, me colaboraron por ahi
mis amigos, hice una actividad, en su CEBE de mi hijita también me dieron apoyo y lo reunimos
la plata y me fui de nuevo y ahi le operaron a ella... y la operacion ha quedado bien” (Rosario,
54 afios).

Percepciones en cuanto al estigma social y discriminacion en la crianza

“a mi me da mucha pena porque indirectamente he tenido mucha discriminaciéon con mi hijito.
... porque bastante discriminacion hay sefiorita con relacion a cuando tenemos estos niflitos, en
realidad hay discriminacion para estos nifiitos” (Genaly, 48 afios).

Percepciones en torno a las caracteristicas intelectuales y motoras en la crianza

“habla algunas cosas, claro que no conversa como deberia ser, como los demas nifios, pero si
algo habla, pero la madre tiene que estar presente para su progreso, es dificil que ellos aprendan
rapido” (Rosario, 54 afios).

Percepciones en torno a la crianza y la educacion

“si ti quieres tener buenos resultados tiene que ser el apoyo mutuo de la mama...mas que todo

la mama porque la que lo hace la vida diaria es la mama” (Esperanza, 52 afios).

Representaciones
sobre la

maternidad

Caracteristica de madre

como paciente y tolerante

“para eso una es madre, no, de repente uno no aprende, no se capacita para ser madre, pero en
el camino uno lo hace, con mucha paciencia y tolerancia, ;no?, aprendi a ser mama desde el
otro punto de vista, ;jno?, claro, diferente a lo que he visto en las amigas, en la familia, no, de
como criaban sus hijos, yo tenia que aprender de otra forma a ser mama, asi tendré que serlo

hasta el final porque esto continua de por vida” (Fatima, 50 afios).
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Caracteristicas de la madre

como “eterna cuidadora”

“Es indispensable la presencia de la mama 100%, la mama principalmente porque si no nadie

mas... no hace nada” (Esperanza, 52 afios).

Caracteristicas de la madre

como luchadora y abnegada

“he luchado desde el principio hasta quizas el fin todavia porque todavia me queda largo tramo,
por qué, por decir que él me va a necesitar todavia hasta grande, él pues me va a necesitar toda
su vida sera pues, si yo no hubiese luchado como mama no tuviera ahorita para contarle este
problema de mi hijo, ya no estuviera mi hijo, siempre hay que estar en la lucha como se dice,
como mama hay que luchar y batallar bastante, de repente... quizas ahorita no lo tuviera ya...
no lo tuviera ya, si yo no hubiera sido. .. si.yo no hubiese luchado como mama” (Esperanza, 52

afos).

Caracteristica de la madre
como fuente de apoyo

indispensable

“el pilar del nifio es la mama... jpara qué? para el proceso del nifio...principalmente la mama
tiene que estar ahi... nadie podia como la mama...al menos que se enfermaba, vivia enfermo,
vivia asi hospitalizado 12 dias, salia del hospital, otra vez ingresaba, ahorita ya no pues ...y
como te digo...como es un proceso que tienes que estar...como va creciendo tienes que darle
la leche, tienes que verlo, cambiarlo, vestirlo, ya no puedes trabajar y ya no puedes trabajar por

mas que quieras” (Esperanza, 54 afios).

Caracteristicas asociadas al
desgaste fisico y emocional
de las madres

“en mi vida ha generado envejecimiento, me siento total...pareciendo que estaria de 70 u 80
afios, no s¢...algo asi me siento yo, ese cambio yo tuve, me siento...a veces hasta sin fuerzas,
no sé, pero..., ay me siento tan...la vejez esta encima de mi” (Simona, 54 afios).
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ANEXO N.° 5: MAPA TEMATICO
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