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RESUMEN

Actuamente en Chile, segin un estudio realizado por e FONADISy e INE
en el ano 2004, existen 301.591 personas con discapacidad mental, ubicando este
tema como de relevancia para nuestra sociedad. Dichos estudios ademas posicionan
al Sindrome de Down, como la deficiencia mental més comln en nuestro pais,
convocando especia dedicacion en esta area.

El objetivo de estainvestigacion, es observar cua hasido larepercusion de las
relaciones objetales en madres de nifios portadores del Sindrome de Down, en el
proceso de Estimulacién Temprana y como han influido éstas en sus percepciones
relativas alas Necesidades Educativas Especialesy a su Integracién Sociocultural

La elaboracion de los andlisis, ha sido construida desde una mirada analitica,
basada en la teoria de las Relaciones Objetales, enunciada por la psicoandista
Melanie Klein.

En relacién a los aspectos metodoldgicos utilizados, esta investigacion se
caracteriza por su disefio cudlitativo de tipo exploratorio — descriptivo. En esta linea,
para la recogida de la informacion, se utilizaron dos tipos de instrumentos, la
entrevista semiestructurada en profundidad y la aplicacion del Test de Relaciones
Objetales, desarrollado por H. Phillipson.

Los resultados de los andlisis, permite dar cuenta de las cuaidades de las
relaciones objetales de estas madres. Evidenciando la repercusion que han tenido

estas en el desarrollo, cuidado y resguardo de sus hijos.
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. INTRODUCCION

1. Antecedentesy Planteamiento del Problema

La Deficiencia Mental, ha sido reconocida en los escritos del hombre desde
hace ya 2500 afios, sin embargo y a pesar de su historia, no se ha podido construir una
definicion reconocida mundia mente.

El “Panel Presidencial sobre Deficiencia Mental” (1962), pone el énfasis en
los aspectos sociol 6gicos de la deficiencia mental, considerando asi que las personas
deficientes mentales son agquellas que como resultado de una inteligencia poco
desarrollada, estan penalizados significativamente en cuanto a su habilidad para
aprender, retener y adaptarse a las exigencias impuestas por la sociedad.

Asi se enuncia una definicion de la deficiencia mental que refiere a una
condicion de discapacidad intelectual que hace que €l individuo no se desempefie en
el nivel de adaptacion requerido o aceptado dentro de su medio socio-cultural. Dicho
estado de desarrollo incompleto repercute en € individuo, provocando una
incapacidad para adaptarse enteramente al medio ambiente de sus semejantes,
comprometiendo asi su independencia, de tal manera que no puede vivir sin algun
tipo de apoyo externo.

Desde € punto de vista Psicolégico, la deficiencia mental representa una
condicion del desarrollo, sea esta una detencion, deficiencia o deterioro, que siendo

grave y permanente, se origina a temprana edad y siempre afecta la inteligencia, €l



juicio, €l razonamiento, la comprension y la capacidad para la adaptacion social y
econdmica (Castanedo, 1999).

Kirk y Johnson (1951), desde el &mbito educativo, describieron al nifio con
Deficiencia Mental como aguel cuyo diagndstico indicainteligenciainferior y que es
incapaz de sacar suficientes beneficios de los programas que imparten las escuelas
ordinarias, pudiendo estos ser educados para llegar a ser socialmente adaptados y
competentes en una ocupacion, siempre que le brinden oportunidades educativas
especiales (Castanedo, 1999).

En Chile, la Constitucion Politica del Estado, establece en su ley 18.600,
Articulo 2° (1987), que “...se considera persona con discapacidad mental a toda
aquella que, como consecuencia de una 0 mas limitaciones siquicas, congénitas o
adquiridas, previsiblemente de carécter permanente y con independencia de la causa
gue las hubiera originado, vea obstaculizada, en a lo menos un tercio, su capacidad
educativa, laboral o de integracion social.”. En tanto la Asociacion Americana de
Retraso Mental (AAMR), define a denominado retraso mental, como “...una
discapacidad caracterizada por limitaciones significativas tanto en el funcionamiento
intelectual como en conducta adaptativa, expresada en habilidades adaptativas
conceptuales, socialesy practicas. Esta discapacidad se origina con anterioridad a los
18 afios’ (1997, p.1).

Segin muestra el “Estudio Naciona de la Discapacidad” (2004),
investigacion correspondiente al trabajo en conjunto del Fondo Nacional de la
Discapacidad (FONADIS) y del Instituto Naciona de Estadisticas (INE), realizado €l

ano 2004, existen 301.591 chilenos con discapacidad mental (un 54.54% pertenece a



mujeres y 45,46% hombres). Tan solo en la Region Metropolitana, existen 97.811
discapacitados mentales.

Paralelo a la “ley de normas sobre los discapacitados mentales” (1987), se
establecen “las normas parala plena integracion social de personas con discapacidad”
(ley 19.284, 1994). Dichaley se preocupa por “establecer laformay condiciones que
permitan obtener la plena integracién de las personas con discapacidad en la
sociedad, y velar por el pleno gercicio de los derechos que la Constitucion y las leyes
reconocen a todas las personas’ (Art. 1°, 1994). Asi la rehabilitacion se constituye
como una obligacién para € Estado, presentando dicho compromiso como un
derecho y un deber de las personas con discapacidad, de su familiay de la sociedad
en su conjunto.

De acuerdo a lo dispuesto por la ley de “Integracién Social”, existe un
compromiso por parte del Estado de gecutar “programas destinados a las personas
discapacitadas, de acuerdo a las caracteristicas particulares de sus carencias. Para
ello, cada programa se disefiara considerando las discapacidades especificas que
pretende suplir y determinara los requisitos que deberan cumplir las personas que
a ellos postulen, considerando dentro de los criterios de priorizacion € grado de la
discapacidad y €l nivel socioeconémico del postulante” (Art. 4°, 1994).

Como respuesta a las exigencias expuestas anteriormente, el estado se
compromete a disponer del “equipamiento y personal necesarios’ (Art. 15°, 1994),
para la habilitacion en la sociedad de los sujetos que asi 10 demanden. Ante dicho
proposito, e estado “fomentard la creacion de centros publicos o privados, de

prevencion y rehabilitacion” (Art. 15°,1994).



Haciendo eco de las exigencias dispuestas por las politicas publicas
anteriormente sefialadas, entorno a fomentar la creacion de centros de prevencion y
rehabilitacion, organismos tanto publicos como privados han centrado su quehacer en
la elaboracion de diversos tipos de programas. Es asi entonces como diversas
instituciones, que preocupadas del tema, han focalizado y profesionalizado su trabgjo
en las distintas aristas que presenta la Discapacidad Intelectual en nuestro pais.

Una de las aproximaciones que se ha desarrollado en e trabajo con la
Discapacidad Intelectual, han sido los Programas de Estimulacion Temprana. Estos
programas hacen fruto de, “Investigaciones realizadas en Chile y en diversos paises
del mundo, las cuales han concluido que la estimulacion en nifios, directa y
sistemética en las diferentes areas de desarrollo durante los primeros afios de vida,
promueve y optimiza las diversas areas en menores de alto riesgo y/o riesgo
establecido, mejorando fundamentalmente el prondstico y calidad de vida de estos
nifiosy de susfamilias” (CET UCINF, 1998).

En Chile la Estimulacion Temprana, tiene su inicio en el afio 1984, con la
creacion del primer centro de estimulacion, a amparo de la Cruz Roja. Este centro
dedico su labor alaestimulacion de nifios portadores del Sindrome de Down, debido
a que este Sindrome, denominado asi en memoria de John Langdon Down (primer
médico en identificarlo), se ubica como la causa genética més frecuente de retraso
mental en sus grados leve a moderado.

El Sindrome de Down, se presenta en uno de cada 800 nacidos vivos, no
haciendo distincion entre razas o grupos sociales. Este sindrome se entiende como

“un trastorno cromosdmico causado por un error de la division celular que da como



resultado la presencia de un tercer cromosoma 21 adicional, o “trisomia del
cromosoma 21" (Down 21, 2007).

Siguiendo los pasos de la Cruz Roja, se han creado diferentes centros
dedicados a trabajo de la Estimulacion Temprana, entre ellos se puede mencionar:
Fundacion Complementa, UNPADE, CET UCINF, CET UMAYOR, CET COANIL,
entre otras. Todas estas instituciones se han preocupado de la Discapacidad Mental,
dedicando su quehacer a trabajo con nifios portadores del Sindrome de Down.

La estimulacion temprana para nifios con sindrome de Down, consiste en
darles a estos nifios desde sus primeros dias de vida apoyo Psicol égico, kinesioldgico,
Fonoaudiol 6gico, Educacion Diferencial y Terapia Ocupacional, con la finalidad de
trabajar a maximo sus capacidades, 1o cual a futuro les abrira las puertas de la
integracion escolar, laboral y social.

La clave para € correcto desarrollo de la Estimulacion Temprana, va en
directa relacion ala edad del nifio, asi mientras mas inmediato sea €l ingreso a estos
programas, mas Optimos seran los resultados del trabajo. Debido a prematuro inicio
del trabajo, son los propios padres quienes idean y permiten el ingreso de su hijo a
dichos programas, la relevancia que presentan estas figuras es fundamental, ya que
son ellos los que permiten la prestacidn de apoyos.

Desde la psicologia, diversas teorias han planteado la importancia del
establecimiento del vinculo entre la madre y su hijo. Donald Winnicott, Médico
Pediatra y reconocido Psicoanalista inglés, quien dedicd su quehacer al trabajo con
nifios, expuso ya en € afo 1964, que “las madres adquieren la capacidad de ponerse

en €l lugar del bebé, por asi decirlo. Esto significa que desarrollan una impresionante



capacidad para identificarse con el bebé, lo cua les permite satisfacer |as necesidades
bésicas de éste en una forma que ninguna méaquina puede imitar, y que ninguna
ensefianza puede abarcar” (p. 1474).

El anterior enunciado, cobra relevancia a la hora de ligar estos dichos, con la
importancia de las figuras parentales en el proceso de Estimulacion Temprana, asi
entonces la madre se sitllia como una figura de vital importancia, ante los procesos de
cuidado y crianza del nifio, esta madre que s bien es importante para los nifios en
general, cobra mayor relevancia paralos nifios portadores del Sindrome de Down.

La también Psicoandista Inglesa, Melanie Klein, discipulay continuadora de
la obra de Sigmund Freud, baso su trabajo tedrico en el desarrollo de la“ Teoriade las
Relaciones Objetales’. Esta autora sefiald que € primer objeto de amor para €l nifio
es su madre, debido a que “ ésta satisface sus necesidades de nutricion, calmando sus
sensaciones de hambre y proporcionandole placer sensual mediante €l estimulo que
experimenta su boca al succionar el pecho” (Klein, 1937, Val. 19, p.1).

Siguiendo con los enunciados Kleinianos, se muestra fundamental para la
madre el alcanzar una “personalidad plenamente maternal” (1937, Vol. 19, p.3), esto
debido a que la madre es quien desempefia un papel duradero en la vida de su hijo,
situdndose como la primera figura que satisface todas las necesidades de
autopreservacion, proporcionando seguridad al desarrollo ulterior del nifio.

Debido a la relacion que se configura entre la madre y el hijo, Klein
establecera que la madre se funda como el primer referente para €l nifio. Es asi como

cada madre, constituira unarelacion objetal particular con su hijo.
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Apoyado en la teoria antes expuesta, es la madre la protagonista del devenir
de su hijo, ante esto, €l nacimiento de un hijo portador del Sindrome de Down, instala
una serie de necesidades particulares, en € orden de la Integracion Socia y las
Necesidades Educativas Especiales, las cuales segun | as disposiciones que descienden
de las politicas publicas, alcanzan contencién en los programas de Estimulacion

Temprana.
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2. Formulacién del Problemay Pregunta deinvestigacion

El Estado de Chile, ha dispuesto de una serie de legislaciones parainstalar a
la Deficiencia Mental como una problematica social, y asi desde este lugar generar la
preocupacion necesaria para trabgjar este tema. De este modo, surgen los programas
de “Estimulacion Temprana’, los cuales se posicionan, como una via dispuesta por
las politicas publicas para el trabajo con estos nifios.

La Estimulacion Temprana, se presenta como la instancia previa para la
integracion de estos nifios al sistema de educacion formal, asi estos programas
abordan su quehacer en funcion de las denominadas necesidades educativas
especiales (N.E.E.), ofreciendo respuestas de adecuacion e integracion socio-cultural,
abordando dicho propésito desde un marco integrativo, donde converge € trabgo
multidisciplinario de educadores, kinesidlogos, terapeutas ocupacionales,
Fonoaudidlogosy psicélogos, entre otros.

Los programas de estimulacion, proporcionan una metodologia de trabajo
aplicable a cualquier tipo de nifio, por lo tanto, no son exclusivos para nifios que
sufran algun tipo de deficiencia mental. Sin embargo, se han creado centros que
trabajan particularmente con nifios portadores del Sindrome de Down, apostando a
gue este sindrome “cuenta con capacidades mentales que se pueden desarrollar”
(Gémez - Palacios, 2002, p.71).

Desde esta fundamentacion € trabajo se presenta como un conjunto de

intervenciones dirigidas a los nifios de 0 a 36 meses, a la familiay a entorno, que
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tienen por objetivo dar respuesta lo mas pronto posible a las necesidades que
presentan el nifio portador del Sindrome de Down.

Es sabido que el Sindrome de Down, radica en una division andmala de uno
de los cromosomas del nucleo celular, sin embargo un sinnimero de teorias han
buscado la causa de éste. Algunas de las posibles causas descritas para este sindrome
mantienen relacion con la edad avanzada de la madre al momento del embarazo
(Department of Health of the USA, 1979); otras investigaciones plantean la existencia
de, “anormalidades hormonales, infecciones virales, rayos X, problemas
inmunol 6gicos, o predisposiciones genéticas que originan la division inadecuada de
las células’ (Castanedo, 1999, P4g. 82).

Las investigaciones realizadas entorno a Sindrome de Down, convergen en
lo indispensable que es para estos nifios, contar con una adecuada contencion
familiar, social y educativa, la cual potenciey promueva su desarrollo.

Asi el rol que desarrolle la madre ante su hijo, la posiciona como la
responsable de la vida de éste. Sin embargo, €l nacimiento de un nifio con Sindrome
de Down, demanda una serie de desafios personales y socides particulares,
enfrentando ala madre a un escenario de necesidades especificas.

El cuidado de un nifio con Sindrome de Down es mas riguroso, entre otros
factores, debido a su desarrollo psicomotor més pausado (Henderson, 1986). Esto
genera en las madres, la necesidad de buscar nuevos conocimientos cientificos y
précticos, que e proporcionen destrezas para afrontar € sindrome de sus hijos.

El vinculo fundante, primario para el hijo, estd dado por la madre, es ellala

presentadora oficial, quien da garantia de supervivencia, es la madre quien organiza
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el mundo interno del hijo, asi es ella quien por un tiempo No menor, sera un referente
y lugar de contencion para el nifio en sus primeros pasos por el mundo.

La psicologia se ha preguntado por larelacién entre lamadrey € hijo. Una
de las aproximaciones tedricas es la propuesta por John Bowlby, este autor desarrolla
la“Teoria del Vinculo”, promoviendo una linea investigativa que busca comprender
la influencia que presenta la perdida de los cuidados maternales, sobre e desarrollo
de la personalidad de sus hijos. La investigacion de Bowlby, se vectoriza en €
seguimiento de los procesos psicolégicos y psicopatoldgicos que tienen lugar en la
primerainfancia (entre los seis meses y seis afos de edad) .Lateoria del vinculo, ha
sido utilizada en €l estudio de los nifios portadores del Sindrome de Down, otorgando
un avance significativo a entendimiento de las conductas de estos, frente a su madre.

Por otra parte, la teoria de las “Relaciones Objetales’, se posiciona como
una aproximacion, la cual enuncia una nueva perspectiva tedrica ante el abordaje del
estudio de las madres 'y sus hijos portadores del Sindrome de Down.

La discipula de Sigmund Freud (quien fuese el fundador del Psicoandlisis),
la psicoanalista Melanie Klein, ha dedicado su transito investigativo y tedrico, a
estudio de las “Relaciones Objetales’, esta en el desarrollo de su trabgjo, dedica
especia interés en la importancia que tiene la madre para € hijo, ya que esta se
constituiria como una relacién diédica, de la cual surgiran posiciones que serén base
parael devenir del nifio.

La Psicologia, instalada como una disciplina que se funda en la préctica
social, dispone de elementos tedricos que contribuyen al trabajo con la Discapacidad

Mental, es asi como se muestra relevante establecer aproximaciones desde esta
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disciplina, que contribuyan a las disposiciones que emergen desde las politicas
publicas entorno alainclusion social.

La madre sin duda es quien permite todo € desarrollo del nifio en los
programas de Estimulacion Temprana, puestos que es ella quien sustenta y valida
toda accion sobre su hijo. Asi laimportancia de la calidad de la relacion objetal de la
madre para con su hijo Sindrome de Down, serd determinante para la inclusion de
éste en la sociedad.

La convergencia de las ideas descritas, nos instala la interrogante que hara
de guiaen el proceso general de investigacion:
¢Cudl hasido larepercusion de | as rel aciones obj etales de madres de nifios portadores
del Sindrome de Down en € proceso de estimulacion tempranay como influyen estas
en sus percepciones relativas a las Necesidades Educativas Especiales y a su

Integracion Sociocultural ?
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3. Aportesy Relevancia dela I nvestigacion.

Esta investigacion, se enmarca desde la mirada de las Ciencias Sociales,
especificamente desde la Psicologia, disciplina que delinea la propuesta, desarrollo y
analisis del presente trabgjo.

La revision bibliografica y documental, frente al presente tema de estudio,
dispone de aportes realizados desde la “Teoria del Vinculo”, dichos trabajos
proponen de una base de saberes que contribuyen al abordaje de la problematica en
cuestion. Sin embargo, esta investigacion propone la realizacion de cruces, que
delinean nuevos lugares de estudio.

Estainvestigacion cobra importancia, debido a que su desarrollo se basa en €
estudio de un dmbito de preocupacién social, al dedicar su atencién, ala exploracion
de la problemética que presentan las madres de nifios portadores del Sindrome de
Down, en e ambito socio-cultural y educativo. En esta linea, la investigacion se
circunscribe a madres que participan, junto a sus hijos portadores del Sindrome de
Down, en programas de Estimulacién Temprana, alternativa para € desarrollo de las
Necesidades Educativas Especiales y de la Integracién Socio Cultural de estos nifios.
Para este cometido, se hizo uso de herramientas tanto discursivas como proyectivas,
enriqueciendo asi el andlisis

Larelevancia a nivel tedrico, esta dada por una lectura entorno a la relacién
madre-hijo, desde una perspectiva analitica, la cual se sustenta en los desarrollos

tedricos desarrollados por Melanie Klein, aplicando dichos aportes a estudio de
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problematicas personales, sociales y culturales, a las cuales se ven enfrentadas las
madres de nifios portadores del Sindrome de Down. Ademas este gjercicio tedrico,
pone en tension elementos de ambitos educativos, sociaes y psicol 6gicos, abarcando
diferentes campos, que se muestran convocados por esta problematica.

Desde la Psicologia, cobra relevancia otorgar un nuevo punto de abordaje ala
problemédtica de la discapacidad mental, poniendo el acento en las madres, como
agente socializadores primarios, problematizando asi, un aspecto poco trabajado
desde esta disciplina, como es preguntarse por el lugar que ocupa la madre, ante €
nacimiento de un hijo portador del Sindrome de Down.

Este trabagjo contribuye a la realizacion de un avance investigativo, instalado
bajo la mirada de la Psicologia, la cual genera nuevas preguntas, entorno a la
problemética socia de la discapacidad mental, delineando nuevas vias posibles de

abordaje y promoviendo un mayor desarrollo tedrico en esta area.
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1. OBJETIVOS

1. Objetivo general

Conocer la repercusion de las relaciones objetales de madres de nifios portadores del
Sindrome de Down en €l proceso de estimulacién temprana 'y como influyen estas en
sus percepciones relativas a las necesidades educativas espaciales y a su integracion

sociocultural.

2. Objetivos especificos

1. Describir las relaciones objetales de madres de nifios con Sindrome de Down.

2. Describir las percepciones de madres de nifios con Sindrome de Down en relacion

al proceso de estimulacién temprana.

3. Describir las percepciones de madres de nifios con Sindrome de Down en relacion

alas necesidades educativas especiales.

4. Describir las percepciones de madres de nifios con Sindrome de Down en relacién

asu integracion sociocultural .
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[11.MARCO TEORICO

1. Teoria delas Relaciones Objetales

1.1 Perspectivastedricasdelarelacion madre—hijo

La pregunta relativa a la relacion temprana gque establece € nifio con su
madre, es una interrogante central para e Psicoandlisis. S bien S. Freud, no
conceptualizé directamente esta relacidon, describié y teorizO entorno a sus
consecuencias en € desarrollo posterior del sujeto.

Siguiendo esta linea, la psicoanalista inglesa M. Klein, hace referencia en su
obra a la conducta del recién nacido, en torno a esta idea subray6 “una conducta tal
gue implica que la gratificacion tiene tanta relacion con € objeto que proporciona el
alimento en si” (citada en Bowlby, 1969, p. 394).

Otro abordaje desde esta teoria, esta dado por €l trabajo desarrollado por R.
Spitz quien dedica sus investigaciones a la observacién de nifios abandonados, que
vivian en orfanatos producto del descuido de sus padres, estudiando en ellos su
desarrollo posterior (Spitz 1945).

Spitz, advirtié que e papel de la madre, correspondia a la creacion del “clima
emociona” en la relacion con su hijo, por medio de la cual, otorga una serie de
experiencias matizadas por los afectos. De esta forma, la madre seria la representante
del medio externo para € nifio. Asi, a través de ella (la madre), € nifio podria ir

construyendo su objetividad, sin embargo, la relacion madre hijo es bilateral, puesto
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gue la influencia madre — hijo es mutua, asi como la madre tiene peso sobre el
desarrollo del nifio, también este contribuye a crecimiento de su madre.

Nuevos e interesantes aportes, fueron otorgados por D. Winnicott, este autor
plantea que la madre debe ser “sanay suficientemente buena’, de tal forma que pueda
natural e instintivamente sostener y contener a nifio en el ambito emocional. Este
autor, situaba la relaciéon del nifio con su madre, como la posibilidad de este para
establecer una relacion con un otro. Desde esta premisa, sefiala que la madre debe
permitir al nifio la produccion de ago, la “ilusion de crear”, de sentirse capaz de
construir objetos externos satisfaciendo sus necesidades y asi trasladar en forma de
“relacion excitada’ estasilusiones alos demas objetosy personas.

Para D. Winnicott la madre juega un rol fundamental, a permitir la
posibilidad de integracion y desarrollo emocional en el nifio. Integracion, desde esta
Optica, es sinénimo de cordura, la cual consiste en propiciar un ambiente seguro para
el nifio, labor que estd a cargo de lamadre.

Alrededor de 1940, se evidencian los primeros trabajos de J. Bowlby, quien
también deviene de una linea de pensamiento analitico, muestra un singular interés
por el desarrollo social del nifio, de forma semejante a los postulados delineados por
R. Spitz, pone su énfasisinvestigativo en €l estudio del “vinculo madre-hijo”.

La postura tedrica psicoanditica, que dirigié €l desarrollo tedrico de J.
Bowlby en un principio, se vio influenciada por diversas disciplinas y enfoques,
dentro de los cuales se pueden destacar la Biologia, la Etologia, la Psicobiologia con

énfasis en procesos neuroldgicos y endocrinos, la Teoria Genera de Sistemas
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desarrollada por L. Von Bertalanffy y la Teoria del Desarrollo Cognitivo de J. Piaget
(LOpez, 1991).

Su primera etapa investigativa, se centrd en el fendmeno que acontece ante el
distanciamiento de la madre y su hijo en e transcurso del primer afio de vida,
incluyendo en este estudio a los nifios institucionalizados.

Bowlby, focaliza su interés en el seguimiento de los procesos psicol égicos y
psicopatol 6gicos que tienen lugar en la primera infancia (entre los seis meses y seis
anos de edad). Tras las multiples observaciones del comportamiento de nifios, se
evidencié una secuencia de comportamientos, los cuales fueron divididos en tres
fases: |a fase de protesta, donde el nifio exige la presencia de su madre mediante €l
[lanto y expresiones de hostilidad; la fase de desesperacion, su madre regrese
(sentimientos de ambivalencia); y la fase de desapego, en la cual el nifio parece haber
olvidado a su madre mostrandose desinteresado en ella cuando regresa a buscarlo.

La Teoria del Apego, tiene como concepcion central la primacia de las
necesidades afectivas en la especie humana, idea que es continuada por algunos
seguidores, dentro de los cuales se destacan M. Ainsworth (1963-1964), Schafer y
Emerson (1977) y Maccoby & Master (1970), entre otros.

La teoria planteada por J. Bowlby, destaca el valor de la accesibilidad y la
responsabilidad de la madre en el proceso de desarrollo del nifio, para que asi €l
pueda formar representaciones organizadas de la realidad, las cuales le permitan

ordenar planes que dirijan su conducta.
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1.2. MelanieKlein: Teoria delas Relaciones Objetales

La Psicoanalista Inglesa Melanie Klein, propone un modelo tedrico, € cua
tiene como elemento fundamental el estudio de las relaciones objetales tempranas en
los nifios, las cual es se muestran como decisivas en el desarrollo ulterior de estos.

A la base de dichos planteamientos, se encuentran las denominadas fantasias
inconscientes, estas poseen la propiedad de asociarse a un objeto, asi, las
caracteristicas del objeto con €l cual se fantasea y las sensaciones que éste le
provoque, repercutiran directamente en el desarrollo del nifio.

Esta teoria se sostiene en la relacion diadica, establecida entre la madre y su
hijo, la cua necesita de la existencia de un denominado “objeto real externo”. Asi,
sera la madre quien se posicionara frente al nifio como primer objeto. En su posicion
de objeto, esta madre es deseada y odiada alavez con todo € vigor y magnitud que
esta dinamica conlleva.

Desde el nacimiento el nifio se enfrenta con € impacto de la realidad, todas
estas experiencias influyen en sus propias fantasias inconcientes. M. Klein dira, que
las fantasias se entenderdn, como contenidos primarios de los procesos mentales
inconscientes, y pueden definirse como |os representantes psiquicos de los instintos.

Al principio ama a su madre cuando ésta satisface sus necesidades de
nutricion, calmando sus sensaciones de hambre y proporcionandole placer sensual
mediante el estimulo que experimenta su boca al succionar € pecho... Pero cuando €l

nifio tiene hambre y no se lo gratifica, o cuando siente molestias o dolor fisico, la
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situacion cambia bruscamente. Se despierta su odio y su agresion y lo dominan
impulsos de destruir a la misma persona que es objeto de sus deseos y que en su
mente esté vinculada a todas sus experiencias, buenasy malas (Klein, 1937, p.1).

Segin el pensamiento kleiniano, entorno a cémo una mujer alcanza una
“personaidad plenamente maternal”, se considerard entre la madre y € hijo una
relacién de afecto. Siguiendo esta linea, la relacion que esta madre establece con su
hijo, corresponde con larelacion que mantuvo en la nifiez con su progenitora.

En relacién a la idea taxativa, entorno a que en €l nifio acontece un “deseo
consciente e inconsciente de tener hijos’ (Klein, 1937, p. 11).

M. Klein dir& “En las fantasias inconscientes de la nifia, € cuerpo de su
madre esté lleno de hijos; se imagina que han sido puestos alli por € pene del padre,
que para ella es simbolo de toda creatividad, poder y bondad. Su actitud
predominantemente admirativa hacia su padre y sus érganos sexuales como creadores
y capaces de dar vida se acompaiia de un intenso deseo de poseer hijos propios y
tenerlos dentro de si como la posesién més preciosa’ (1937, p. 11).

Dichos deseos infantiles perduran hasta la adultez, promoviendo asi un
fortalecimiento del amor, que una mujer en estado prenatal, siente por ese hijo, que
dentro de si, se forma, crece y se desarrolla, ala espera del anhelado nacimiento. En
el momento de dar aluz, la madre se libera de frustraciones infantiles, producto de los
deseos fallido de concebir un hijo con su padre (Klein, 1937).

Al nacer este hijo, se presenta desde el desamparo y la necesidad de cuidados
maternales, no existe ninguna persona mas habilitada que la madre para dar respuesta

aesta necesidad, es ella quien posee todo el amor que éste demanda.
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Al igua que las bases andliticas instaladas por S. Freud, M. Klein manifiesta
que el mundo interno, donde se Ilevan a cabo estas fantasias inconcientes, supone la
presencia de pulsiones libidinales y agresivas (Eros y Thanatos), las cuales requieren
de representaciones para ser expresadas.

M. Klein describe etapas del desarrollo psiquico, que designa diferentes
posiciones, las cuales se constituyen como bases donde fluctlia la vida psiquica. La
posicion que tome e nifio en relacién a ese objeto, dotard a la relacién de
caracteristicas particulares, entorno a esta se movilizarén ansiedades predominantes y
mecani smos defensivos en respuesta a estas ansiedades.

En un primer momento acontece la “ posicion esquizoparanoide” (desde 0 a 6
meses de vida), en la cua € nifio se vincula de manera parcial con los objetos, en
particular, esta relacion que se establece con el pecho materno. Una de las
caracteristicas de esta etapa, es |la manifestacion de ansiedades de tipo persecutorias,
las cuales proceden a partir del instinto de muerte y su proyeccion en un objeto
externo. La ligazén del objeto con € instinto de muerte, desencadena en €l Yo la
introyeccion de este objeto como malo. Debido a la intensidad de las emociones
tempranas, las defensas se radicalizan en esta posicion. La falta de cohesion del Yo,
incita el uso de mecanismos defensivos tales como la negacién, identificacion
proyectiva, idealizacion y laintroyeccion.

M. Klein, denomina esta posicion como esquizoparanoide, debido a que las
ansiedades que predominan son de tipo paranoide, y € estado en gque se encuentra el

Yoy sus objetos se caracterizan por la escision (no acontece una diferenciacién entre
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el mundo interno y el mundo externo), la cual es de tipo esquizoide (Segal, 1993, Val.
2,p. 31).

Nadie ignora que algunas madres sacan partido de esta relacion para gratificar
sus propios deseos, es decir, su sentido posesivo y la satisfaccion de tener quien
dependa de ellas. Tales mujeres quieren conservar a sus hijos adheridos a ellas y
detestan la idea de verlos crecer y adquirir personalidad. En otras, el desamparo del
nifio hace aflorar todos sus fuertes deseos de reparacion, que derivan de varias fuentes
y pueden ahora aplicarse a hijo largamente deseado, que representa el cumplimiento
de sus tempranas aspiraciones (Klein, 1937, p. 12).

El hijo, es quien se posiciona en el lugar de mayor interés para la madre, esto
conlleva una postergacion de su propia gratificacion en post de la prosperidad de éste
(Klein, 1937).

“Uno de los elementos de esta actitud materna parece ser la capacidad de
ponerse en el lugar del nifio y ver la situacion desde su punto de vista. El ser capaz de
hacerlo con amor y simpatia esta intimamente asociado, como lo hemos visto, con los
sentimientos de culpay el impulso de reparacion”  (Klein, 1937, p. 13). Entorno a
esto, se muestra pertinente visualizar cdmo irrumpe la culpa en esta identificacion, ya
que dicha disposicién pudiese desbordar en unainmolacion, nociva para el nifio. Esta
madre, segun lo que plantea M. klein, en funcion de aiviar su sentimiento de culpa,
procurara hacer con sus hijos o que desed que su madre hiciese con €lla.

Un segundo momento (desde los 6 meses a los 2 afios de vida), sobreviene
cuando en € nifio se instala una mayor integracion de su mundo interno, de esta

forma, comienza a percibir y reconocer a su madre como un objeto total,
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presentandose esta como buena y/o mala, emergiendo asi la capacidad de amarla y
odiarlaalavez.

La ambivalencia que suscita en € nifio, la capacidad de odiar y amar a la
misma persona, marca e nacimiento de la “posicion depresiva’. En esta posicion,
“esta expuesto a sentimientos poco conocidos (...) € duelo y la nostalgia por el
objeto bueno a que siente perdido y destruido, y la culpa, una experiencia depresiva
tipica provocada por el sentimiento de que perdié a su objeto bueno por su propia
destructividad” (Segal H., 1993, Cap. 2, p. 74).

Asi irrumpe una modificacion del contenido de la angustiay por tanto de las
relaciones objetales que este establece, si antes su temor era ser destruido por sus
perseguidores, ahora teme que su propio odio destruya su objeto amado. Esto, marca
el paso de lavivencia de laangustia paranoide ala angustia de tipo depresiva.

Las fantasias y actividades reparatorias resuel ven las ansiedades de la posicion
depresiva. La repeticién de experiencias de pérdida y recuperacion, hace que
gradualmente el objeto bueno se vaya asimilando a Y o. Pues en la medida en que el
yo ha restaurado y recreado internamente al objeto, éste le pertenece cada vez mas.
Una parte importante de su reparacion consiste en que e bebé debe aprender a
renunciar a control omnipotente de su objeto y aceptarlo como realmente es.

Larelacién de la madre con sus hijos volvera a cambiar de carécter, y su amor
buscara nuevas formas de manifestarse cuando ellos hayan crecido y tengan su propia
vida, liberados ya de sus antiguos lazos. La madre advierte ahora que no desempefia
un papel muy amplio en sus vidas. Pero puede experimentar cierta satisfaccion al

conservar disponible su amor para cuando sus hijos |o necesiten (Klein, 1937, p. 13).

26



La madre, a nivel inconciente se siente como quien proporciona seguridad,
sigue siendo quien le brind6 plena gratificacion, dando respuesta a las demandas y
deseos del nifio.

“El inconsciente de los nifios a menudo responde al de la madre y, al margen
del grado en que utilice el acopio de amor que le esta destinado, frecuentemente
derivan un gran aiento y apoyo interior del hecho de que este amor exista’ (Klein,

1937, p. 14).

27



2. Sindrome de Down

Para comprender por qué se presenta €l sindrome de Down, debe conocerse la
estructura y funcion del cromosoma humano. El cuerpo esta compuesto de células,
todas las células contienen cromosomas, es decir, estructuras que transmiten
informacion genética. Casi todas las células contienen 23 pares de cromosomas, la
mitad de los cuales se heredan de cada progenitor. Solo las células reproductoras
humanas, |os espermatozoides de los hombres y los évulos de las mujeres, tienen 23
cromosomas individuales, y no pares de cromosomas. Los cientificos identifican
estos pares de cromosomas como €l par XX, presente en las mujeres, y €l par XY,
presente en los hombres, y los numeran del | al 22, son autbnomas. Cuando las
células reproductoras, el espermatozoide y € 6vulo, se combinan en la fecundacién,
el 6vulo fecundado resultante contiene 23 pares de cromosomas. El évulo fecundado
gue se desarrollara formando un individuo de sexo femenino contiene pares de
cromosomas del 1 a 22 y & par XX. El 6vulo fecundado que se desarrollara
formando un individuo de sexo masculino contiene pares de cromosomas del | a 22y
el par XY. Cuando € 6vulo fecundado contiene material extra del cromosoma 21, se
tiene como resultado el Sindrome de Down.

Tres variaciones genéticas pueden causar sindrome de Down:

-Trisomia _homogénea: En este tipo, e error de distribucion de los

cromosomas se halla presente antes de la fertilizacion, produciéndose en el desarrollo
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del 6vulo o del espermatozoide o en la primera division celular. Todas las células
serén idénticas. Este tipo de Trisomia aparece en €l 90% de |os casos.

-El Mosaicismo: En este tipo, el error de distribucion de los cromosomas se

produce en la 22 o0 32 division celular. Las consecuencias de este accidente en el
desarrollo del embrién dependerdn del momento en que se produzca la division
defectuosa: cuanto mas tardia sea, menos células se veran afectadas por la trisomiay
viceversa. El nifio sera portador, a mismo tiempo, de células normales y trisdmicas
en el par 21. Laincidencia de la trisomia en mosaico es aproximadamente de un 5%.

-Traslocacion: Latraslocacion, aparece en €l otro 5 % de los casos, sin entrar
en detalles genéticos, significa que la totalidad o una parte de un cromosoma esta
unido totalmente o0 en parte a otro cromosoma. Los cromosomas més frecuentemente
afectados por esta anomalia son los grupos 13 — 15 y 21 —22. En esta ocasion, €l
padre o la madre son personas normales fisicas e intelectualmente, pero sus células
solo poseen 45 cromosomas, de manera que €l cromosoma de traslocacion equivale a
dos cromosomas normales (Bautista, 1993, pp. 227-228).

Aunque se han postulado varias teorias acerca de las posibles causas del
cromosoma adicional, no se ha podido demostrar de manera concluyente ninguna de
ellas. Es importante destacar, que un factor observado con frecuencia es la edad de la
madre a momento de embarazarse. Fuera de esta relacidn, el Sindrome de Down
aparece totalmente al azar.

La explicacion que se da a hecho de que a mayor edad materna existan
mayores posibilidades de que nazca un nifio con sindrome de Down radica en la

diferencia fisiol6gica que existe en la formacion de células reproductoras del hombre
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y lamujer. EI hombre forma nuevas células germinales durante toda su vida fértil; en
cambio la mujer, nace con un nimero determinado de células germinales, las cuaes
han de esperar en turno, varios afios para ser liberadas y fecundadas. Estas células se
hacen “vigjas’ esperando en los ovarios su liberacion, y por eso son més propensas a
sufrir accidentes en sus cromosomas.

Por otro lado, la edad de la madre no es el Unico factor asociado a la trisomia
21; por jemplo, en algunos informes recientes se afirma que hasta 75% de los nifios
con este trastorno han nacido de madres menores de 35 afios. En tales informes se
muestra como un accidente cromosdmico, llamado no disyuncion, puede originarse
en e espermatozoide (célula reproductora del hombre) y causar el Sindrome de
Down, debido ala presencia de genes débiles en algunas personas. (Down 21).

Casi siempre la presencia de Sindrome de Down se debe a un episodio fortuito
que tuvo lugar durante la formacion de las células reproductoras, 6vulo o
espermatozoide. Por o que se sabe, e Sindrome de Down no es asignado a ninguna
actividad relacionada con el comportamiento de los padres ni a factores ambientales.
La probabilidad de que nazca otro hijo con Sindrome de Down en un futuro embarazo
es de aproximadamente 1 por ciento, prescindiendo de la edad de la madre.

En e caso de un hijo con Sindrome de Down debido a trisomia por
traslocacién del cromosoma 21, puede haber mayor probabilidad de Sindrome de
Down en futuros embarazos. Es importante, sin embargo, saber que no todos los
padres de Down con trisomia por traslocacion del cromosoma 21, son portadores
balanceados. En esa situacion no aumenta el riesgo de sindrome en futuros

embarazos.
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Se han realizado extensas investigaciones sobre los defectos del cromosoma
21 que causan € sindrome de Down. En 88% de los casos, la copia extra del
cromosoma 21 se derivo de la madre. En 8% de los casos, € padre suministré la
copia extra del cromosoma 21. En 2% - 4% de los casos restantes, €l Sindrome de
Down se debi6 a errores mitéticos, un error de la division celular que ocurre después

de la fecundacién cuando se unen el espermatozoide y el 6vulo (Down 21).

Edad materna en afios Frecuencia del Sindrome de Down
Menos de 30 1 en 1500

30a34 len 750

35a39 1en 280

40a44 len130

45 0 més len65

(Ortega, 1997, p. 39)

Considerando los rangos de inteligencia de los nifios Sindrome de Down, la
mayoria de estos pertenecen a grupo de deficiencia mental moderada (Cl. De 35 a
49), teniendo algunos de estos més potencial intelectual que otros (Castanedo, 1999,
p. 81).

En relacion a la etapa de desarrollo, especialmente del desarrollo motor y del
lenguaje, los hitos evolutivos “son mas lentos que el nifio normal que sostiene la
cabeza alos 3 meses, se sienta sin ayuda a los 7 meses, gatea a los 9 meses y anda a

los 14 meses. En lugar de andar alos 12 meses 0 14 meses, como otros nifios, no 1o
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hacen hastalos 15 a 36 meses...en todas las edades | os nifios con Sindrome de Down
son mas lentos en el desarrollo filogenético que los nifios de la misma edad sin
deficiencia’, todo esto se ve aln mas empeorado, segun la gravedad del sindrome

(Leve, Moderado, Severo y Profundo),
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3. Integracion Socio-Cultural

Lacultura se define como la cualidad propia de lo humano. Desde un sentido
etimol dgico, la culturarefiere desde su raiz latina, alalabranza o cultivo.

El antropdlogo Inglés E. B. Tylor, introduce € termino “cultura’, precisando
este concepto de forma sistematica, hasta llegar a definirlo como: “cultura... tomada
en su amplio sentido etnografico, es aquel todo complejo que incluye conocimiento,
creencias, arte, moral, leyes, costumbres y cualquier otra capacidad y habitos
adquiridos por e hombre como miembro de la sociedad” (1871, p. 1).

Desde la definicidn anteriormente expuesta, es posible pensar la cultura como
un conjunto de elementos que dan cuenta de ciertas caracteristicas complejas, que han
sido obtenidas, traspasadas y seleccionadas histéricamente. Las caracteristicas de la
adquisicién historica de los elementos constitutivos de la cultura, hacen eco en la
herencia social o las tradiciones sociales, en esta linea, € antropdlogo R. Linton
(1936), dara un avance ala definicion sustantiva de cultura, estableciendo que esta da
cuentade latotalidad de la herencia social de la especie humana.

Asi, continuando con la vision expuesta por E. B. Tylor, F. Boas elabora una
definicién con acentos mas descriptivos, sustentandose en la base de que la cultura es
concebida como una totalidad comprensiva, en la cua es posible enumerar los
aspectos de su contenido, en esta direccion dira que “La cultura abarca todas las
manifestaciones de los habitos sociales de una comunidad, las reacciones de los

individuos tal como son afectadas por € grupo en que vive y e producto de las
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actividades humanas tal como esta determinado por esos habitos’” (Boas, 1930, p. 74,
citada por Kahn, 1975, p.14).

De esta forma, cultura y sociedad se posicionan como un par indisoluble,
debido a que la cultura no es posible de comprender sin lo socia. Este Ultimo
concepto es entendido como un grupo de personas, las cuales no pierden sus
caracteristicas identitarias por su pertenencia al grupo. Debido a las condiciones de
los componentes de la sociedad, la vida social se basa en el aprendizaje, lo cua sirve
como forma de capacitacion de los individuos, ante la adquisicion de los
denominados roles sociales.

La socializacion, se posiciona como la articulacion socio-cultural bésica por la
cual e conjunto social ratifica su prolongacion a través del tiempo. Es asi como los
padres, se presentan como agentes socializadores primarios, primordiales para la
integracion en la cultura. Otros agentes que cumplen un rol socializador, son por
gjemplo, los demas miembros de la familiay las instituciones educativas, entre otras.
Todos los agentes sociales, cumplen la tarea de transmision de los conocimientos,
creencias, arte, moral, leyes, costumbres y cuaquier otra capacidad y hébitos
adquiridos por la cultura. Asi latransmision del cimulo de significados instalados en
las relaciones interpersonales, se presentan como un legado.

La socializacion transforma a los individuos en sujetos sociales, 1os hace parte
y los convoca a la sociedad, proporcionandoles asi instrumentos que promueven su

autonomia para desenvolverse en la culturaen la cual estén instalados.



Todo este proceso de endoculturizacion®, se manifiesta en e proceso
sociabilizador, instalando a individuo como un ser social, e cua es parte de la
cultura y de la sociedad, dependiendo tanto y cuanto, la sociedad y la cultura lo
integren aél.

De acuerdo a esta Ultima aseveracion, la cultura también podria poner
obstéculos para la adquisicién de la socializaciéon. Los individuos que presentan
diversas condiciones fisicas, cognitivas, motoras, entre otras, demandan ciertas
necesidades particulares que le permitan desplazarse en lo social, generando asi
desafios ala cultura, la cual debe realizar movimientos integrativos y no excluyentes.

“La integracion es un fendmeno complejo sin definicion univoca, que se
produce como consecuencia de la adaptacion de las respuestas del individuo a los
requerimientos del medio y de lainteraccion entre ambos. Es un proceso dindmicoy a
lavez, & producto o resultado de este proceso. Algunos autores prefieren denominar
a este como asimilacion, para referirse a la adaptacion de los individuos a una
determinada jerarquia de normas sociales’ (espaciol ogopedico.com).

De esta forma la integracion socio-cultural, se muestra dentro de la
socializacién de individuos que presentan demandas especificas a su condicién vital,

|as cual es deben ser tramitadas de forma modulada e inclusiva.

! Concepto utilizado en Antropologia, es la adquisicion de cultura dentro del grupo humano, que da
cuenta de la continuidad cultural pero no asi de su evolucion. Se estructura como un proceso de
transmisién cultural desde las generaciones de més edad a las més jévenes.

35



4. Necesidades Educativas Especiales

La discapacidad se caracteriza por significativas limitaciones, tanto en €l
funcionamiento intelectual, como en las conductas de adaptacion que se manifiestan
en habilidades conceptuales, sociales y préacticas (The AAIDD definition). La
discapacidad es la union entre las personas con discapacidad y su entorno, las
limitaciones que estos presentan coexisten con un sin nimero de fortalezas, de esta
idea se desprende la importancia de describir las limitaciones, para asi desarrollar €l
perfil de los apoyos requeridos.

La elaboracién de apoyos personalizados y apropiados, durante un lapso de
tiempo, repercutira en un mejoramiento transversal del sistema de vida de este grupo
gue padecen algun tipo o grado de deficiencia mental. Asi, se muestra necesario, en
pos de la inclusion social, la elaboracion de pautas con adecuaciones educativas
especiales, que satisfagan en mayor medida las demandas de estos. Comenzando
desde el momento de su nacimiento con programas de Estimulacion temprana,
pasando por Educacién Especia y programas Laboraes, adecuados a sus
condiciones y capacidades, dignificando su rol social y cultural.

La presencia de Necesidades Educativas Especiales en un nifio, se evidencian
cuando este exhibe dificultades mayores que €l resto de los alumnos, para acceder a
los aprendizajes que se determinan en e curriculim que le corresponde a su edad

(bien por causas internas, por dificultades o carencias en el entorno sociofamiliar o
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por una historia de aprendizaje desgjustada) y necesita adaptaciones de acceso y/o
adaptaciones curriculares significativas en varias areas de ese curriculim.

Segun establece € informe Warnock (1978), todos los nifios sin distincién
alguna tienen derecho a la educacion, diferenciando ante esta normativa, que los fines
de la educacion son necesariamente |os mismos para todos. Es asi como se constituye
la Educacion Especial, la cual busca satisfacer |as necesidades educativas particulares
gue un nifio pueda demandar afin de alcanzar 10s objetivos que son comunes a todos.

Los gjecutores del informe Warnock, rechazan categéricamente la idea de la
existencia de un grupo de nifios deficientes vs. la coexistencia de un grupo de nifios
etiquetados como €ficientes, de los cuales |os primeros recibirian Educacion Especia
y los segundos simplemente Educacion. Por el contrario de lo anteriormente descrito,
se considera que las necesidades forman un continuo, y por ende también la
Educacion Especia se debe entender como un continuo de prestacion que va de la
ayuda temporal hasta la adaptacion permanente o a largo plazo del curriculo
ordinario, establecido en la denominada Educacién Tradicional

En Chile e Articulo 26, de laLey 19.284 (1994), establecen que la educacion
especial, se entiende como la modalidad diferenciada de la educacion generdl,
caracterizada por constituir un sistema flexible y dindmico que desarrolla su accion
preferentemente en e sistema regular de educacion, suministrando servicios y
recursos especializados a las personas con y sin discapacidad, que presentan
necesidades educativas especiales (NEE). Ante este escenario se muestra necesario

establecer que se entenderd por NEE, € conjunto de ayudas y recursos pedagdgicos
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gue se deben proporcionar, para facilitar el desarrollo personal y e proceso de

ensefianza-aprendizaje de todos |os nifios.
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5. Estimulacién Temprana

Al hablar de “integracion”, con regularidad se hace referencia a la
incorporaciéon al sistema escolar, es decir, a posibilitar el ingreso de nifios con
necesidades educativas especiales a la escuela regular, sin embargo, es necesario
dgjar establecido que “laintegracion escolar no se logra si no se consigue primero la
integracion familiar y social” (Gémez-Palacios, 2002, p. 73).

Tras €l nacimiento de un nifio con Sindrome de Down, los padres son
informados por especialistas y derivados a centros u organismos donde puedan recibir
orientacion. Dichos apoyos implican una serie de servicios, profesionales en lugares
especificos que pueden dar respuesta a las necesidades de estas personas.

L os programas de Estimulacion Temprana, disponen una serie de experiencias
de relacion con el medio, que se propone y se comparten con €l nifio desde muy
temprana edad, aprovechando su proceso de maduracion cerebral y capacidades
sensoriales e interactivas, esto facilita de forma sencillay efectiva € desarrollo de sus
capacidades fisicas, motoras, cognoscitivas, linglisticas, afectivasy sociales. De este
modo, la Estimulacion Temprana es un conjunto de actividades visuales, auditivas,
olfativas, gustativas, tactiles, verbales, afectivas y sociaes, que familiares y
especialistas ofrecen al nifio, para optimizar su proceso de desarrollo, comunicacion e
interaccion (estimulaciontemprana.org).

En e caso de los bebés con Sindrome de Down, €l trabajo se focaliza en

problematicas frecuentes tales como la hipotonia, o tensiéon muscular deficiente, ya
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gue a causa de esta tension muscular reducida y conjuntamente con una lengua
sdliente, la lactancia de los bebés con Sindrome de Down suele llevar més tiempo.
Asi la madre que lacta a un bebé con Sindrome de Down deberd pedir asesoramiento
para asegurarse de que lanutricion del bebé sea suficiente y adecuada.

Debido a que los nifios con Sindrome de Down pueden tener un desarrollo
tardio, los programas de Estimulacion Temprana se centran en €l transito de los hitos
evolutivos, los cuales debido a multiples aflicciones asociadas se muestran tardios en
referenciaalanorma

El trabgjo de Estimulacion Temprana, se encausa en tres grandes lineas de
accion:

Desarrollo Motor: este se visualiza como el entrenamiento para desarrollar,

fortalecer y dar flexibilidad al cuerpo por medio de ciertos gercicios, mejorando y
consiguiendo el rendimiento fisico del nifio. En este &mbito €l trabajo se focaliza en
problemas estructurales. hipotonia, obesidad, problemas kinestésicos y problemas de
coordinacion.

Desarrollo del Lenguaje: en este proceso los nifios adquieren la capacidad de

comunicarse verbamente. Este desarrollo se produce en un periodo critico que se
inicia en los primeros meses de vida. En este ambito, el trabajo se focaliza en la
comprensién, expresion, aspectos sensorialesy comunicacion.

Desarrollo Psicologico: El permanente conflicto y la retroalimentacion mutua

constituyen la dinamica bésica de ese desarrollo. En este ambito €l trabajo se focaliza
en € declive del Cl, personalidad, atencidn, percepcién, inteligencia, memoria,

aspectos cognoscitivos, conductay sociabilidad (Bautista, 1993).
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El trabgjo de Estimulacién en los nifios con Sindrome de Down es
fundamental, debido a que debe recibir mayores estimulos para alcanzar un 6ptimo
desarrollo de sus habilidades, esto se reflgja especialmente en el area motora y
linguistica, donde se acumula el mayor nimero de complicaciones.

Sin embargo, la Estimulacién Temprana cobra sentido cuando los padres se
empoderan del trabajo que conlleva estimular, debido a que son ellos los que hacen
efectivas las pautas dispuestas por los equipos profesionales, en pos de impulsar el
desarrollo de los nifios portador del Sindrome de Down. Es necesario que lafamiliay
especificamente la madre, hagan propio € compromiso con la realizacién de las guias

entregadas, de tal manera que el desarrollo de su hijo sea el mas éptimo.
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IV.MARCO METODOLOGICO

1. Enfoque metodol 6gico

La presente investigacion se enmarca en la metodologia cuaditativa, esta
decisién se encuentra fundamentada principal mente en la flexibilidad que otorga, este
enfoque al trabajo investigativo, dado que permite reconocer a los sujetos en la
situacion real que viven diariamente.

L os disefios de tipo cualitativo investigan las realidades sociales en su propio
contexto, accediendo a la observacion de los fendmenos en o social, permitiendo asi
manipular las variables influyentes en la investigacion, de tal manera que sean estas
de méaximo provecho paralos resultados obtenidos.

El disefio de tipo cuditativo permite la eleccion de forma mas libre de los
participantes en lainvestigacion, para poder realizar, la recoleccién de lainformacion
mediante técnicas cualitativas, conociendo asi |a realidad socialmente dada.

Por lo tanto, en un disefio cualitativo no buscaremos la verdad, sino que
comprender las perspectivas del fendmeno a investigar, desde las personas que lo
viven constantemente, para poder darle sentido dentro del entramado o estructura
social.

Es necesario destacar que, si bien es cierto, una de las técnicas a utilizar es €
cuestionario, €l cual se caracteriza por ser utilizado generalmente en investigaciones

de tipo cuantitativas, nuestro énfasis esta puesto en la informacion obtenida de las
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entrevistas en profundidad y del Test de Relaciones Objetales, por lo tanto la

investigacion tiene un marcado carécter cualitativo.
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2. Tipodeestudio

Este estudio se encuentra basicamente en e ambito de los estudios
exploratorios - descriptivos, dado que “nuestro objetivo es examinar un tema o
problema de investigacion poco estudiado o que no ha sido abordado antes’
(Hernandez, Fernandez, Baptistay Cols. 1991). Es decir, buscamos dar cuenta, de las
cualidades de | as relaciones objetal es de las madres que tienen nifios con Sindrome de
Down, describiendo ademas sus percepciones en relacion a las Necesidades
Educativas Especiales y a su Integraciéon Sociocultural. Es importante sefiaar, que €
objetivo ultimo es buscar cua esla huella de la calidad de estas relaciones primarias
y como se impactan en la estimulacién temprana del nifio, y por ende en su
integracion sociocultural.

Este estudio es descriptivo, “es decir como es y se manifiesta determinado
fendmeno. Los estudios descriptivos buscan especificar las propiedades importantes
de personas, grupos, comunidades o cualquier otro fenébmeno que sea sometido a
andlisis’ (Hernadndez y Cols, 1991).

Por lo tanto, nos interesa describir como la calidad de las relaciones objetales
de la madre ha desarrollado, producto de sus propias experiencias de vida, se
relacionan con la Estimulacion Tempranay la Integracion Sociocultural de los nifios
con Sindrome de Down.

Ademas, nos interesa como estudio exploratorio, fundamentalmente porque

nos permite indagar la calidad de las relaciones objetales de las madres de nifios con



Sindrome de Down, una temética que como hemos descrito anteriormente ha tenido
acercamientos desde la psicol ogia, pero no desde la teoria de las Relaciones Objetales
de la escuela analitica.

“Los estudios exploratorios nos sirven para aumentar el grado de familiaridad
con los fenébmenos relativamente desconocidos, obtener informacion sobre la
posibilidad de llevar a cabo una investigacion mas completa sobre un contexto

particular delavidarea.” (Hernandez y Cols. 1991)
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3. Disefio de I nvestigacion

El disefio de investigacion corresponde al tipo no experimental, puesto que lo
gue buscamos en €l transcurso de la misma, es dar cuenta de la observacion de un
fendmeno, €l cua no ha sido previamente intervenido, sino que lo observamos en su
contexto natural.

“Lainvestigacion no experimental o expost - facto es cualquier investigacion
en la que resultaimposible manipular variables o asignar a eatoriamente a los sujetos
0 a las condiciones’ (Hernandez y Cols, 1991). Por lo tanto, a través de esta
investigacion no buscamos dar cuenta de variables manipulables de forma exacta,
sino que de una realidad socia concreta vivenciada por actores sociales, que tienen
caracteristicas comunes, tales como el contexto en el que conviven.

En un estudio no experimental los sujetos ya pertenecian a un grupo o nivel
determinado de la variable independiente de autosel eccion (Hernandez y Cols, 1991)

Ahora bien, dentro de los estudios no experimentales, nos centraremos en el
estudio de tipo transeccional descriptivo, fundamentando esta decision en el tipo de
estudio seleccionado (exploratorio -  descriptivo). El estudio no experimental
transeccional - descriptivo “tiene como objetivo indagar la incidenciay los valores

en gue se manifiesta una o més variables” (Hernandez y Cols, 1991).
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4. Universoy muestra

El universo de estainvestigacién se encuentra constituido por todas las madres
con hijos portadores de Sindrome de Down, quienes participan en distintos programas
de Estimulacién Temprana, que se desarrollan en la Region Metropolitana.

Este universo se compone de forma general, por madres que tienen hijos
portadores de Sindrome de Down, cuyas edades fluctian entre los 0 y 36 meses de
vida. Estas edades son a las que los programas de estimulacion temprana apuntan,
puesto que se consideran como las de mayor potencial para desarrollar habilidades de
tipo cognitivo y sociales, ademas de lograr un mayor nivel de desarrollo psicomotor y
del lenguaje del nifio.

La eleccion de este universo de madres, cuyos hijos participan en programas
de estimulacion, se basa en que estas instancias son una alternativa validada desde las
politicas publicas paralograr laintegracion sociocultural de estos nifios.

De este universo de madres, la muestra trabajada consistio en ocho madres,
quienes de forma voluntaria accedieron a ser entrevistadas y que pertenecen a
distintos programas de estimulacion temprana.

La muestra que nos concierne en esta investigacion es de tipo intencionada,
puesto gue nos interesd seleccionarla a partir de tres criterios, buscando asi dar cuenta
de las posiciones que se dan en sus interrelaciones, observar los casos de mayor

atingenciay pertinencia para dar respuesta a nuestros objetivos.
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Es asi como la muestra seleccionada no da cuenta de criterios relacionados
con representatividad estadisticas sino que de sujetos que han sido definidos de forma
razonada y que se encuentran conectados en una estructura social, pero gue no son
equivalentes entre si.

Para seleccionar una muestra adecuada a tipo de estudio a realizar, es
necesaria la elaboracion y definicion de criterios de exclusion, que permitan dar
cuentade larealidad particular del grupo con el cual trabajaremos.

La “seleccion basada en criterios’, consiste en predefinir los criterios que
guiaran la muestra. Es € investigador quien adelantadamente concibe los atributos
gue esta debe poseer.

Para la seleccion de nuestra muestra, elaboramos 4 criterios bésicos de
inclusion:

- Mujeres: este criterio se basa en la necesidad de desarrollar e trabajo con las madres
de los nifios, quienes son productoras de lenguaje y permiten la intervencion, a través
de las metodol ogias sel eccionadas.

- Hijos con Sindrome de Down: este criterio se basa en que fue de vital importancia
para este trabajo, describir como la madre se relaciona con € nifio portador de
Sindrome de Down.

- Edad del nifio con Sindrome de Down entre 0 y 36 meses. este criterio se basa por
una parte en las edades a las que estan dirigidos los Programas de Estimulacién
Temprana y por otra en la Teoria Andltica, postulada por Melanie Klein,

correspondiente alas Relaciones Objetales.
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- Participacion en Programas de Estimulacion Temprana: este criterio se basa en que
este tipo de programas, aparecen como la opcién viable que deriva de las politicas

publicas de integracién social.
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5. Recoleccion de la informacion

La recoleccion de la informacion, fue realizada mediante dos instrumentos los
cuales se aplicaron a las madres que cumplian con los criterios definidos
anteriormente entorno a la elaboracion de la muestra, puesto que es este relato y/o
discurso € que nos posihilito trabajar.

La entrevista: ésta presupone una interacciéon entre dos personas, la cua se
encuentra mediada por €l lenguaje.

Estainvestigacion, utilizé para larecogida de la informacién pertinente que se
trabaj6 en nuestra investigacion, un esguema de entrevista en profundidad, la cua se
caracterizd por “obtener informacion sobre determinado problema y a partir de €,
establece unalistade temas’ (Rodriguez, Gil Flores, Garcia. 1999).

En este tipo de entrevistas es importante destacar que algunos “componentes
de carécter etnografico le dan sentido intencional a esas conversaciones’ (Rodriguez,
Gil Flores, Garcia. 1999).

Las entrevistas en profundidad se distinguen, de otros tipos de entrevista,
puesto gue: tiene un propdsito, se dan explicaciones a entrevistado y se formula
desde cuestiones.

En la entrevista que se redizaron a las madres, buscamos indagar en los
siguientes aspectos:

Capacidad de estar a solas consigo mismo, fortalezas yoicas.

Relacién de pargja, contencion y distribucion de roles.
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Relacion con su familia extensa.
Relacion con grupos de pares sociaes e inclusion cultural
Rol de madre — relaciones significativas.

Las tematicas que fueron abordadas se fundamentaron en los estudios
realizados desde la teoria de las Relaciones Objetales y con los aspectos que
profundiza e Test de Relaciones Objetales de Phillipson, de manera tal, que la
informacién obtenida en ambas instancias fuese complementada.

El Test de las Relaciones Objetales (TRO): pertenece a la categoria de las
pruebas proyectivas y requiere que € sujeto construya una historia a partir de un
estimulo, en este caso, una lamina. Creado por Herbert Phillipson en € afio 1955, es
reconocido por tener aspectos muy similares a Test de Apercepcion Temética de
Murray, principalmente a contar con: estimulos semiestructurados, ambientes
predeterminados y climas psicol dgicos.

Tedricamente, la prueba se circunscribe a su estructura, la seleccion de las
l&minas y & método de aplicacion del test, estando muy relacionada con los
desarrollos del conocimiento y lateoria psicoanaliticas de Ronald Fairbairn y Melanie
Klein. Los desarrollos méas recientes respecto a la teoria psicodinamica de las
relaciones personales se evidencian especialmente en los trabgos de Winnicott,
Guntrip y Balint (Cervellino, 2006).

El supuesto basico de la prueba, es que la forma caracteristica en la que una
persona percibe el mundo que la rodea tiene congruencia dindmica con su forma de
manejar las relaciones humanas en cualquier situacién con que se enfrente, y que la

resultante o producto de cualquier interaccion con su medio (como la produccién de
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una historia para una lamina de TRO) reflgjara también los procesos dinamicos por
medio de los cuales expresa y regula las fuerzas conscientes o0 inconscientes que
operan en su manegjo de los temas de relaciones objetales inherentes a esa situacion
(Cervellino, 2006).

La prueba consta de 13 laminas, las cuales se subdividen en tres series (A, By
C) de 4 laminas cada una, mas unalamina en blanco. Cada una de estas series, consta
a su vez, de laminas que hacen referencias a situaciones unipersonales, bipersonales,
tripersonalesy grupales. Las distintas tonalidades de las |1aminas, permiten ademas la
elaboracion de ambientes, ropajes, movimientos, expresiones y caracteristicas en
general, las cuales son de sumaimportancia para lainterpretacion.

Las series A, B y C se definen de la siguiente manera: a serie A explora
relaciones de dependencia temprana y vivencias de contacto sensoria y fisico; la
serie B explora e funcionamiento del sujeto frente a situaciones de amenaza, en un
contexto més frio y mas real, en tanto que la serie C involucro mayor colorido y
permite analizar los vinculos efectivos que establece € sujeto en la actualidad
(Weinstein, 1992).

Cada lamina del Test, posee un significado e interpretacion particular, para
este estudio nos hemos centrado en las definiciones sistematizadas por Siquier de

Ocampo 'y Cols (1979) y Cervellino (2006).

LaminaAl (1)
El paciente muestra como se enfrenta a nuevas experiencias y situaciones, es

confrontado con su propia realidad, una situacion regresivante. Las perturbaciones
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gue se observan en esta lamina se deben relacionar con o que moviliza la situacion
de test o con €l temor alo desconocido. Surgen en esta lamina fantasias con respecto
a la cura o sanacion, el andlisis y/o la enfermedad, contactando al paciente con
aspectos adaptativos y patol gicos.

Su tematica responde a “Si estoy solo frente a algo nuevo que me pone

ansioso yo...”

Lamina A2 (2)

Esta segunda ldmina pertenece a la misma serie que la anterior (Serie A), su
novedad radica en que presenta dos persongjes, 1o cual evoca en e sujeto larelacion
diadica, principalmente de pargja heterosexual, a nivel regresivo. Frente a esta
imagen de pargja, € paciente puede tomar mayor o menor distancia, llegando incluso
a incluirse en ella en ocasiones. Al tomar una adecuada distancia del estimulo, la
historia relatada sera rica en detalles, Ilegando a proyectarse en ambas imagenes de la
l&mina. Se puede andlizar €l vinculo descrito como indicador de las relaciones que €
sujeto establece con el objeto interno (incluyendo la relacion con € psicologo), como
proyeccion de la propia relacion interna bisexual, o en relacion a la pargja diadica
primitiva. El tipo de resolucién de las conflictivas presentes, nos hablard del grado de

adaptacion o patol ogia subyacente.

Lamina C3 (3)
Esta ldmina introduce contenidos de realidad mucho mas concretos, pues

aparece €l rojo intrusivo (globo rojo) y difuminado, ademas de tres figuras claramente
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diferenciadas. La biblioteca o living comedor hace referencia a contenido de
realidad de forma explicita. El color intrusito gatilla impulsos y emociones frente a
una situacion triangular, pudiendo movilizar conflictos de tipo edipico. La lamina
permite conocer €l nivel de adaptacion y de control de los afectos e impulsos al
mundo interior y exterior. Lainclusion o exclusion del tercero (sentado de espaldas)

aparece de forma aperceptiva.

Lamina B3 (4)

Esta es la primera lamina de la serie B que es presentada a paciente y que,
ademas posee un menor grado de contenido de realidad, el ambiente caracterizado por
el blanco, e grisy & negro es menos acogedor que e de las que se le presentaron
anteriormente. Al igua que la ldmina anterior presenta una situacién de tipo
triangular, donde se pueden describir dos personas unidas y una mas alegjada, quién
puede funcionar en la historia como un tercero incluido o excluido. La carencia de
detalles disminuye las maniobras defensivas que realiza el sujeto. El vinculo que se
describe en esta l&mina se relaciona en general, con € mirar 0 ser mirado, pueden

surgir los celos y la envidia como tema implicito, ademés del control del espiar o ser

espiado.

Lamina AG (5)
Esta es la tercera lamina de la serie A y por lo tanto € estimulo se torna
inestructurado y difuminado. Evoca en el sujeto la angustia, los sentimientos de

fridldad y la posibilidad de que los objetos queridos sean dafiados, sea esta



elaboracion de la pérdida real o imaginaria. Se espera que e sujeto logre contactarse
con la culpa, buscando un nivel més adaptativo frente a estimulo. Se espera que esta

l&mina sea complementaria con la historia elaborada parala A3

(8).

LaminaB1 (6)

En esta lamina € contenido de realidad se encuentra limitado, por lo tanto,
evoca sentimientos de frialdad y sensaciones de pérdida. La elaboracion de esta
l&mina, por parte del sujeto, en genera gira arededor de las ansiedades y las
defensas, por lo tanto, a no ser la primera lamina que se le presenta de este tipo, |os
mecanismos de defensas observados pueden ser atribuibles a caracteristicas mas
estables de personalidad. Ademaés, en esta lamina se exploran las conflictivas internas
de la identidad, observado en la relacion que e sujeto tiene con €l interior de la
habitacion. Los estimulos de la lamina evocan también fantasias exhibicionista,

eréticasy narcisistas.

Lamina CG (7)

En esta ldmina se vuelve a explorar una situacion grupal, pero con una
tematica que da cuenta de la autoridad, puesto que la figura que se encuentra vertical
al grupo pareciera ser desafiado o desafiar a grupo. La distribucion de las figuras en
el espacio y la presencia de colores y rayas horizontales a modo de escalones hacen

que la l&mina sea muy Util para explorar la relacién del paciente con la autoridad
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internay externa. En estalamina el paciente concilia elementos yoicos, superyoicosy

del ello.

LaminaA3 (8)

Esta l&mina plantea una situacion triangular a nivel regresivo, vehiculizando
fantasias primitivas en relacion alatriada familiar. Estalaminatambién es de la Serie
A y por lo tanto € negro, € blanco y e gris, aparecen difuminados. Tematicas
frecuentes que aparecen en esta lamina se relacionan a la identidad sexua y a la
separacion de los padres. También permite visualizar como se realiza el manegjo de
los sentimientos de culpa generados por las fantasias sadicas hacia las figuras

significativas.

LaminaB2 (9)

Esta lamina presenta una ausencia total del color blanco, mostrando
claramente a una pargja en un espacio exterior, suele proyectar fantasias de
contencion o desamparo de la pargja. La casa funciona como un tercero que protege,
amenaza, rechaza, incluye o excluye. Los vinculos establecidos entre la pargjay los
objetos circundantes, junto con el tipo de relacion de la paregja, sefialan posibilidades
de vinculacion transferencia y de alianza terapéutica con los aspectos mas adultos de

la personalidad.
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LaminaBG (10)

Esta |amina tiene una porcién més grande de color blanco que las anteriores y
presenta una situacion de tipo grupal. La configuracion espacial de laldmina explora
las vivencias de exclusion frente a grupo de pares, puede interpretarse como rechazo
grupa de é o hacia € grupo, por propia voluntad o castigo, etc. Surgen también

fantasias de ansiedad y cura.

Lamina C2 (11)

Es unalamina en la que aparecen 2 persongjes, uno de los cudles es posible de
omitir; el ambiente y el colorido de la lamina pueden evocar teméticas de
enfermedad, vejez 0 muerte en primerainstancia o de union sexua secundariamente.
El contenido de la historia indicard s e duelo del paciente se refiere
predominantemente al pasado (duelo por objetos primarios) 0 mas bien a situaciones
presentes o futuras. Pueden apreciarse sentimientos de culpa, 1as posibilidades yoicas
para la reparacion por €l dafio inferido a los objetos amados o la deficiencia de la

elaboracion en este proceso, con aparicion de defensas de tipo maniaco.

LaminaC1 (12)

El ambiente de la l&mina da la sensacion de un lugar interior, ademés aparece
nuevamente el color intrusivo, en € rojo de las rayas. Hay diversos elementos de
contenido de realidad, por lo cua es posible proyectar fantasias muy diversas, que
pueden aludir a distintas etapas del desarrollo psicosexual, predominando los

contenidos de tipo oral y anal. en esta lamina se esboza una figura humana en la
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ventana, la relacion que establece €l sujeto en la historia entre este personge y €
ambiente puede representar simbdlicamente lo que ha sucedido a lo largo del test, es
decir, la situacion del examinado respecto del mirar y ser mirado por € psicélogo.

Permite ademés evaluar como se despide del psicologo y del test.

Laminaen blanco (13)

Antes de presentar esta |&mina se debe decir una breve consigna, con la
finalidad de informar a sujeto, puesto que esta lamina carece de estimulacién visual y
en cierta forma quita los limites impuestos en las anteriores. Se busca que en esta
l&mina el sujeto deje fluir todas sus fantasias de enfermedad, curacién y andlisis a
través de la historia, por lo tanto, estalaminasirve para elaborar un prondstico.

Para la recoleccion de lainformacion mas adecuada con cada madre se utilizo
una ficha, en la cual se consignaron datos duros relacionados con sus antecedentes

personales, educacionalesy familiares.
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6. Andlisisdela Informacion

Con la finalidad de dar respuesta a los objetivos anteriormente propuestos y
descritos, se analizé la informacion recogida mediante el uso de entrevistas y del
Test de Relaciones Objetales (TRO).

Para el andlisis de los datos recogidos en las entrevistas semi estructuradas, a
una muestra de ocho madres de nifios con Sindrome de Down que participan en
programas de estimulacion temprana, se utilizo €l “andlisis de tipo cualitativo de
categorias por objetivos’.

El andlisis de categorias por objetivo, se caracteriza porque en su
procedimiento permite “ir distinguiendo, separando y priorizando elementos de los
discursos vertidos en entrevistas individuales o grupales; de tal manera de reconocer
y diferenciar los tépicos y lugares comunes gque aparecen en los dichos de |os sujetos
convocados’ (Echeverria, p. 5 - 6).

De esta forma, este tipo de anadlisis permite observar los aportes tanto de
investigador como del sujeto entrevistado, los cuales conforman un tejido o
entramado discursivo que posibilita sentar las bases del trabajo de investigacion. De
esta maneray mediante el andlisis, admite acercarse a los enunciados mediados por el
uso de lainterpretacion como recurso.

El “andlisis cuadlitativo de categorias por objetivo” no busca, como fin dltimo,
reconstruir €l discurso social en su conjunto, sino que rescata contenidos presentes en

|as narrativas.
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. Se reconoce que la labor interpretativa del andlisis cualitativo supone y
requiere de las subjetividades que se despliegan en e texto y su andlisis, para ir
formando un nuevo texto (los resultados y conclusiones) donde el investigador se
hace cargo de su participacion y rol de (co) constructor” (Echeverria, p. 6).

De esta manera, para lograr categorizar por objetivos la informacion
recolectada, es necesario hacer una reduccion de la misma, realizando su
categorizacion y codificacion, identificando y diferenciando unidades de significado,
para posteriormente clasificarla, sintetizarla y agruparla en un nuevo entramado
discursivo. Todo este proceso se basa en la deduccion, basdndose en |os objetivos de
la investigacion se da cuenta de los elementos relevantes de los discursos
recol ectados.

Conjuntamente con € este tipo de andlisis de entrevistas semi estructuradas y
como una forma de perfeccionar el andlisis de lainformacién recolectada, sellevaraa
cabo el andlisis del Test de Relaciones Objetales (TRO) mediante €l uso de la“ Guia
abreviada para el andlisis’, segiin los marcos referenciales de Phillipson y Bernstein.

Para obtener este andlisis, se utilizo el registro de las verbaizaciones de la
administracion de la prueba, es decir sus aspectos manifiestos, categorizados de la
siguiente manera:

1.- Contenido Humano: busca dar cuenta de cdmo € sujeto es capaz de poblar,
dar cuentay visualizar su mundo interno. Informando asi del esquema interno de las
relaciones objetales. Las variables a considerar en esta categoria son: Personges,

rolesy relaciones.
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2.- Contenido de Realidad: busca dar cuenta de cdmo es capaz de estructurar
la realidad el sujeto entrevistado. Informando la capacidad del yo para utilizar la
realidad externa. Las variables a considerar son: Escenario y detalles.

3.- Contexto de Realidad: busca dar cuenta de como e entrevistado utiliza el
sombreado, la oscuridad y/o € color. Informando sobre las necesidades y ansiedades
especificas del sistema tensional del entrevistado. La variable a considerar para ello
es el sombreado (difuso, més objetivado, simbdlico).

4.- Sistema Tensional Inconsciente Dominante: busca dar cuenta del porque
de la percepciones de las relaciones sociaes. Informando sobre las dindmicas
conscientes e inconscientes. Las variables a considerar en esta categoria corresponden
atres fases del proceso dindmico: Relaciones inconscientes deseadas, Consecuencias
temidas y Esfuerzos defensivos.

Posteriormente a la realizacion de los andlisis desde las categorias ya
descritas, se procedio a redizar un andlisis de tipo explicativo basandose en tres
preguntas fundamentales, propuestas en el manual del Test de Relaciones Objetales
de H. Phillipson:

1. ¢Cdmo pueblalaevaluada su mundo?

2. ¢Por que percibe las situaciones en el modo en que lo hace?

3. ¢Qué clase de conducta, en las diversas situaciones sociaes, resultara del
modo en que la evaluada las ve?

A raiz, de las preguntas anteriormente descritas, a las que se les asigné una
respuesta por caso y por consiguiente, en forma general otorgdndonos una perspectiva

global de las relaciones objetales de las madres de nifios con Sindrome de Down.
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Los andlisis conjuntos, tanto de las entrevistas como de los Test de Relaciones

Objetales se exponen a continuacion.
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V.RESULTADOSY ANALISIS

Presentacion de casos

Caso1

Marcela de 38 afios de edad, se desempefia actualmente como vendedora comisionista
de tiempo parcial. Es casada y madre de 5 hijos. Su cuarto hijo es portador de
Sindrome de Down, de lo cua €ella se enter6 a momento del parto. En su familia no
existen antecedentes de este sindrome. Pasados s6lo algunos meses desde €l
nacimiento, integré a su hijo al programa de estimulacion temprana, posteriormente
se ha cambiado solo una vez de centro. La asistencia al programa se ha visto
interrumpida por patologias broncopulmonares que afectan a menor; siendo esta, la

Unica causa de inasistencia a programa.

Caso 2

Miriam de 44 afos de edad, de profesién Educadora de Parvulos y que actualmente se
desempefia como duefia de casa. Es casada y madre de 6 hijos. Su hijo menor es
portador de Sindrome de Down, delo cua ellase enteré a momento del parto. En su
familia no existen antecedentes de este sindrome. Pasados dos meses desde el
nacimiento, integré a su hijo a programa de estimulacién temprana. Su asistencia a

programa de estimulacién temprana ha sido regular
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Caso 3

Marta de 44 afios de edad, se desempefia actualmente como jefa de local en una
tienda comercial. Es separaday madre de 2 hijos, la residencia es compartida ademéas
con su madre 'y su hermana. Su primer hijo es portador de Sindrome de Down, de lo
cual ela se enterd durante el parto. En su familia no existen antecedentes de este
sindrome. Pasados un mes y veinte dias desde el nacimiento, integré a su hijo a
programa de estimulacion temprana, posteriormente se ha cambiado sdlo una vez de

centro. Su asistencia al programa de estimulacion ha sido buena.

Caso 4

Patricia de 43 aflos de edad, se desempefia actualmente como duefia de casa. Es
casada y madre de 3 hijos. Su hijo menor es portador de Sindrome de Down, de lo
cual ella se enterd6 a momento del parto. En su familia no existen antecedentes de
este sindrome. Pasados 20 dias desde €l nacimiento, integré a su hijo a programa de
estimulacion temprana. La asistencia al programa se ha visto interrumpida, en un
principio, por patologias broncopulmonares que afectan a menor; siendo esta, la

Unica causa de inasistencia a programa.

Caso 5
Adelaida de 38 afios de edad, de profesion Contadora se desempefia actualmente
como duefia de casay contadora independiente. Es casaday madre de 2 hijos. Su hijo

menor es portador de Sindrome de Down, de lo cual ella se enter6 al momento del



parto. En su familia no existen antecedentes de este sindrome. Pasado un mes desde
el nacimiento, integrd a su hijo a programa de estimulacion temprana. La asistencia
al programa se ha visto interrumpida por patologias cardiacas y broncopulmonares

que afectaban al menor; siendo estas |as causas de inasistencia a programa.

Caso 6

Oriana de 42 afios de edad, de profesion Secretaria Administrativa se desempefia
actualmente como duefia de casa y realiza un reemplazo como auxiliar de aseo. Es
casada y madre de 3 hijos. Su hijo menor es portador de Sindrome de Down, de lo
cual ella se enter6 al momento del parto. En su familia no existen antecedentes de
este sindrome. Pasados 9 meses desde el nacimiento puesto que debid ser operado por
patologias digestivas y del recto, integré a su hijo a programa de estimulacién

temprana. Su asistenciaal programa de estimulacion temprana ha sido buena.

Caso 7

Paola de 40 afios de edad, de profesion Técnico de Electrénica y Electricidad
Automotriz se desempefia actualmente como duefia de casa. Es solteray madre de 3
hijos, con quienes vive junto a su pareja. Su hijo menor es portador de Sindrome de
Down, de lo cua ella se enter6 a las 36 semanas de gestacion, 3 dias antes del
nacimiento. En su familia no existen antecedentes de este sindrome. Pasados dos
meses desde el nacimiento, integrd a su hijo a programa de estimulacion temprana,

cuya asistencia ha sido buena.
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Caso 8

Ana de 34 afios de edad, de profesion Secretaria se desempefia actuamente como
duefia de casa. Es casaday madre de 2 hijos. Su hijo menor es portador de Sindrome
de Down, delo cual ellase enter6 arededor de las 12 6 13 semanas de gestacion en la
primera ecografia. En su familia existen antecedentes de este sindrome. Pasados cinco
meses desde el nacimiento, integrd a su hijo a programa de estimulacion temprana.

Laasistenciaal programa ha sido buena.
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1. Relaciones Objetales de madr es con nifios Sindrome de Down.

1.1. Andlisis por prueba

Caso 1: Marcela

Contenido Humano: Marcela alude a su mundo interno poblando las laminas de
personajes que en su mayoria no se definen en tanto género. Sin embargo, en algunas
ocasiones, logra diferenciar personajes masculinos y femeninos. La interaccion que
desarrollan los personajes descritos, genera el establecimiento de relaciones
conflictivas, en la que se exponen situaciones polares. Desplegando respuestas
pasivas e inhibidas.

Contenido de Realidad: Frente a la capacidad de estructurar la realidad, Marcela
utiliza escenarios y pargjes concretos, en los cuales escasea la descripcion de
detalles. La capacidad de la evaluada para utilizar la realidad alude a escenarios tales
como puesta de sol, casa de campo, esperando €l tren, entre otros, dando cuenta de
lugares comunes, alos cuales se le atribuyen caracteristicas de pasividad y espera.
Contexto de Realidad: Frente a las necesidades y ansiedades del sistema tensional,
Marcela presenta una utilizacién del sombreado de tipo més objetivado, haciendo
alusion a elementos concretos dispuestos en la realidad, dando cuenta de una
apropiada produccion y secuencias l6gicas, evidenciando un adecuado sentido de la
realidad. Se destaca que intenta ssmbolizar el sombreado, sin embargo, no le atribuye

escenarios ni detalles.
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Sistema Tensional Inconsciente Dominante: Marcela tras percibir las relaciones
sociales denota carencias mas primitivas, las cuales tienen su base en aspectos mas
regresivos. A su vez, se generan temores mas radicales, que van en el orden de la
privacién o incluso la pérdida de gratificaciones afectivas, ante dicha situacion,
despliega respuestas defensivas, entorno a la dependencia, la pasividad y la negacion,

todas estas dan cuenta de temores latentes y poco elaborados.

Caso 2: Miriam

Contenido Humano: Miriam aude a su mundo interno poblando las |&aminas de
personajes en los cuales se observan esfuerzos por diferenciarlos, en tanto género. La
interaccion que desarrollan los personajes descritos, genera € establecimiento de
relaciones intimas e idealizadas, en la que se expone un rol pasivo y demandante.
Desplegando respuestas de tipo contemplativas y que tienden a la indiferenciacion
entre |0s personajes descritos.

Contenido de Realidad: Frente a la capacidad de estructurar la realidad, Miriam
utiliza escenarios y pargjes que transitan entre lo concreto y lo simbdlico, en los
cuales escasea la descripcion de detales, sin embargo, la aparicién de algunos de
estos se mostrara determinante en el curso de la historia relatada. La capacidad de la
evaluada para utilizar la realidad alude a escenarios tales como el cielo y el campo;
dando cuenta de lugares, alos cuales se les atribuyen recuerdos infantiles.

Contexto de Realidad: Frente a las necesidades y ansiedades del sistema tensional,
Miriam presenta una utilizacién del sombreado de tipo mas objetivado, haciendo

alusion a elementos concretos dispuestos en la reaidad, dando cuenta de una
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apropiada produccion y secuencias légicas, evidenciando un adecuado sentido de la
realidad. Se destaca que intenta simbolizar el sombreado, haciendo ausion a
creencias misticas, donde la figura de Dios cobra protagonismo en el desarrollo de la
historia.

Sistema Tensional Inconsciente Dominante: Miriam tras percibir las relaciones
sociales evidencia una serie de carencias primarias, las que se proyectan como
demandas gque van en e orden a la fata de contencién y de diferenciaciéon de s
misma, esto se traduce en una dependencia a sus referentes afectivos, ante esto
irrumpen los temores que refieren a la pérdida, debido a que las situaciones de
abandono se muestran como altamente amedrentantes. Como herramientas
defensivas, ha tomado una posicion de dependencia, marcada por la pasividad y por

el temor que implicalalatente posibilidad del abandono.

Caso 3: Marta

Contenido Humano: Marta alude a su mundo interno poblando las laminas de
persongjes que en su mayoria no se definen en tanto género. La interaccion que
desarrollan los persongjes descritos, genera el establecimiento de relaciones basadas
en la incertidumbre, las cuales se tienden a idealizar. Desplegando asi respuestas de
dependencia.

Contenido de Realidad: Frente a la capacidad de estructurar la realidad, Marta
establece una deficitaria descripcion de escenarios, situando mayor énfasis en los

detalles. La capacidad de la evaluada para utilizar la realidad alude a escenarios tales
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como € parque y la casa; a los cuaes se le atribuyen caracteristicas de
confortabilidad y contencién.

Contexto de Realidad: Frente a las necesidades y ansiedades del sistema tensional,
Marta presenta una utilizacion del sombreado de tipo mas objetivado, haciendo
alusion a elementos concretos dispuestos en la reaidad, dando cuenta de una
apropiada produccion y secuencias l6gicas, evidenciando un adecuado sentido de la
realidad.

Sistema Tensional Inconsciente Dominante: Marta tras percibir las relaciones
sociadles denota carencias primarias, que promueven temores los cuaes tienen
relaciéon con la privacion de los afectos, siendo introyectados como rechazo. Dicha
situacion genera ansiedades e incertidumbres que se caracterizan por su escasa
elaboracion. Ante estas situaciones toma un rol vigilante y expectante, sin embargo la
escasa movilizacion de estas defensas, la posicionan en un lugar pasivo y

dependiente.

Caso 4 Patricia

Contenido Humano: Patricia alude a su mundo interno poblando las [&minas de
persongjes que en su mayoria no se definen en tanto género. La interaccion que
desarrollan los persongjes descritos, genera €l establecimiento de relaciones que se
caracterizan por € abandono y la exclusion. Desplegando respuestas pasivas y
contemplativas.

Contenido de Realidad: Frente a la capacidad de estructurar la realidad, Patricia

genera escenarios concretos, en los cuales se observan detalles que permiten definir
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de megior manera los escenarios en que se desarrolla la historia. La capacidad de la
evaluada para utilizar la realidad alude a escenarios tales como la habitacion, la
iglesia, entre otros; lugares alos cuales se le atribuyen caracteristicas de contencién y
resguardo.

Contexto de Realidad: Frente a las necesidades y ansiedades del sistema tensional,
Patricia presenta una utilizacion del sombreado de tipo mas objetivado, haciendo
alusion a elementos concretos dispuestos en la reaidad, dando cuenta de una
apropiada produccion y secuencias l6gicas, evidenciando un adecuado sentido de la
realidad.

Sistema Tensional Inconsciente Dominante: Patricia tras percibir las relaciones
sociales, denota una posicion de constante demanda, entorno a necesidades infantiles
escasamente poco elaboradas, a la base de dichas demandas se sustenta la amenaza
latente de rechazo, la cual se vislumbra como violenta, ante una temida consecuencia
de abandono. En respuesta a dichas amenazas, toma una posicién de temor, lugar

pasivo que desemboca en una evitacion o negacion de la problematica.

Caso 5 Adelaida

Contenido Humano: Adelaida alude a su mundo interno poblando las |aminas de
personajes que no estan definidos por su género. Describiendo a estos como personas,
gente 0 animales. La escasa interaccion que desarrollan los persongjes descritos,
genera € establecimiento de relaciones de los tipos intimas y pasivas. Desplegando
respuestas contemplativas frente a las situaciones presentadas, principamente de

exclusion.
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Contenido de Realidad: Frente a la capacidad de estructurar |la realidad, Adelaida
utiliza escenarios alusivos a lugares concretos, 10s cuales son escasos, limitando, a su
vez, la descripcion de detalles. La capacidad de la evaluada para utilizar |a realidad
alude a escenarios tales como la casa, la habitacién, la cocina, el comedor, entre
otros; lugares alos cuales se les atribuyen caracteristicas de proteccién y resguardo.

Contexto de Realidad: Frente a las necesidades y ansiedades del sistema tensional,
Adelaida presenta una utilizacion del sombreado de tipo mas objetivado, haciendo
alusion a elementos concretos dispuestos en la realidad dando cuenta de una
apropiada produccion y secuencias l6gicas, evidenciando un adecuado sentido de la
realidad.

Sistema Tensional Inconsciente Dominante: Adelaida tras percibir las relaciones
socidles alude a la presencia constante de demandas, que van en direccién a
necesidades de dependenciay contencién, refiriendo estas a carencias de tipo infantil.
Se desprende de la instalaciéon de estas demandas, una tendencia a no especificar
temores que emergen a partir de estas necesidades, utilizando la negacion como su
principal defensa, evitando participar y responder en mayor medida a las preguntas

realizadas.

Caso 6: Oriana
Contenido Humano: Oriana alude a su mundo interno poblando las |&minas de
persongjes que en su mayoria se definen como masculinos. La interaccion que

desarrollan los personajes descritos, genera e establecimiento de relaciones de
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dependencia, en la que se exponen temores de exclusion. Desplegando respuestas
pasivas que se relacionan alainseguridad y la victimizacion.

Contenido de Realidad: Frente a la capacidad de estructurar la realidad, Oriana
muestra una disminuida elaboracion de escenarios y detalles. La capacidad de la
evaluada para utilizar la realidad se muestra restringida a espacios tales como el
dormitorio, laplazay el estadio, entre otros, dando cuenta de espacios abiertos, a los
cuales se le atribuyen la escasez de limites.

Contexto de Realidad: Frente a las necesidades y ansiedades del sistema tensional,
Oriana presenta una utilizacion del sombreado de tipo mas objetivado, haciendo
alusion a elementos concretos dispuestos en la reaidad, dando cuenta de una
apropiada produccion y secuencias l6gicas, evidenciando un adecuado sentido de la
realidad. Se destaca que intenta simbolizar el sombreado, sin embargo se observa una
carente elaboracion de escenarios y detalles.

Sistema Tensional Inconsciente Dominante: Oriana tras percibir las relaciones
sociales denota situaciones primarias de dependencia con cierto grado de agresividad,
ante este escenario elabora defensas pasivas, frente ala amenaza de ser abandonada o

rechazada.

Caso 7: Paola

Contenido Humano: Paola adude a su mundo interno poblando las laminas de
personajes que en su mayoria no se definen en tanto género. Sin embargo, en algunas
ocasiones, logra diferenciar personajes masculinos y femeninos. La interaccion que

desarrollan los personajes descritos, genera el establecimiento de relaciones
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idealizadas. Desplegando respuestas en las cuales se observa una escasa
diferenciacién de los persongjes descritos.

Contenido de Realidad: Frente a la capacidad de estructurar la realidad, Paola
presenta una adecuada produccion de escenarios y detalles, estos Ultimos son los que
otorgan sentido a la historia relatada. La capacidad de la evaluada para utilizar la
realidad alude a escenarios tales como € dormitorio, la casa, entre otros, dando
cuenta de lugares a los cuaes se le atribuyen caracteristicas de contencién y
proteccion.

Contexto de Realidad: Frente a las necesidades y ansiedades del sistema tensional,
Paola presenta una utilizacién del sombreado de tipo més objetivado, haciendo
alusion a elementos concretos dispuestos en la reaidad, dando cuenta de una
apropiada produccion y secuencias l6gicas, evidenciando un adecuado sentido de la
realidad.

Sistema Tensional Inconsciente Dominante: Paola tras percibir las relaciones
sociales denota situaciones sociales, en las cuales describe personajes que ponen en
tensién situaciones regresivas, donde se hace patente la presencia de necesidades més
bien primarias de contencion y atencién. Llegando a elaborar esfuerzos de tipo

defensivos, donde niega algunas tematicas.

Caso 8: Ana
Contenido Humano: Ana alude a su mundo interno poblando las laminas de
personagjes que no se definen en tanto género, Ilegando incluso a confundirse entre

ellos. La interaccion que desarrollan los persongjes descritos, genera €l
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establecimiento de relaciones mas bien indiferenciadas y de acompariamiento.
Desplegando respuestas contempl ativas e idealizadas.

Contenido de Realidad: Frente ala capacidad de estructurar la realidad, Ana utiliza
escenarios y parajes concretos, otorgando valor a detalles fuera del contexto descrito.
La capacidad de la evaluada para utilizar larealidad alude a escenarios tales como la
casa, entre otros; alacual se le atribuyen caracteristicas relacionadas a la desolacion
y a desamparo.

Contexto de Realidad: Frente a las necesidades y ansiedades del sistema tensional,
Ana presenta una utilizacion del sombreado de tipo mas objetivado, haciendo alusion
a elementos concretos dispuestos en la realidad, dando cuenta de una apropiada
produccion y secuencias logicas, evidenciando un adecuado sentido de la realidad.
Sistema Tensional Inconsciente Dominante: Ana tras percibir las relaciones
sociales denota la aparicion de fantasias relativas ala agresion y el abandono, revelan
elementos en tension, los cuales buscan sostén en respuestas pasivas y temor latente.
La escasa elaboracion de dichas probleméticas, genera respuestas defensivas

primarias, que van entorno ala negacion de las conflictivas.
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1.2. Andlisis Descriptivo e Interpretativo

Analisis Descriptivo: ¢Como puebla la evaluada su mundo?

Caso 1: Marcela

En relacién alos roles que desempefian |os persongjes, se pueden caracterizar
de la siguiente manera: a) persongjes con ausencia de expectativas, b) personajes
expectantes ante una determinada situacién, c) persongjes en actitud de confidencia o
conversacion, d) persongjes dependientes y pasivos, y €) personajes contemplativos y
rechazantes. Estos roles ponen de manifiesto una diferenciacién poco elaborada.

Debido a esto establece relaciones, en las cual es se observa una escasa accesibilidad.

Caso 2: Miriam

En relacién alos roles que desempefian |os persongjes, se pueden caracterizar
de la siguiente manera: a) personagjes en actitud contemplativa, b) personges en
actitud de confidencia amorosa, ) personajes amenazadores y d) personagjes en
actitud de acompariamiento. De esta manera, se manifiestan una diversidad de roles,
que expresan las problematicas que se generan en el establecimiento de las relaciones.
Estos roles muestran caracteristicas en las cuales se idealizan las relaciones.

Evidenciando un latente hermetismo, que no admite preguntas ni interpelaciones.
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Caso 3: Marta

En relacién alos roles que desempefian |os persongjes, se pueden caracterizar
de la siguiente manera: a) personges con actitud dependiente, b) personajes
excluyentes, ¢) personges en actitud de incertidumbre y d) personges con
expectativas de gratificacion. Estos roles ponen de manifiesto el establecimiento de
relaciones intimas e idealizadas, en las cuales irrumpe una falta de diferenciacion, lo
cual promueve sentimientos de incertidumbre, que desdibujan los lugares que ocupan

los persongjes en dicha relacion.

Caso 4 Patricia

En relacién alos roles que desempefian |os persongjes, se pueden caracterizar
de la siguiente manera: @) personges en actitud de contemplacién pasiva, b)
persongjes en actitud de intimidad idealizada, c) persongjes en actitud de abandono y
exclusion y d) personajes indiferentes. Estos roles ponen de manifiesto relaciones o
situaciones en las que se encuentran personges que pasivamente demandan, los
cuales manifiestas atas expectativas frente a la relacion. Sin embargo, existen otros

personajes poco gratificadores que presentan escasa involucracion.

Caso 5: Adelaida

En relacion alos roles que desempefian |os persongjes, se pueden caracterizar
de la siguiente manera: a) personagjes pasivos y contemplativos, b) personges con
roles intimos e idealizados y C) personagjes que se muestran pasivos y Victimizados.

De esta manera otorga poca accion y escasa individualidad a los persongjes descritos.
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Emergiendo relaciones en las que se evidencian caracteristicas de tipo agresivas, en
respuesta a la exclusion y e temor a abandono generados la enfrentarse a las

situaciones sociales.

Caso 6: Oriana

En relacién alos roles que desempefian |os persongjes, se pueden caracterizar
de la siguiente manera: a) personajes dependientes pasivos e idealizados, b)
persongjes en actitud intima e idealizados, ¢) personajes tristes e introspectivos y €)
personagjes euforicos. De esta manera, otorga a los personajes poca individualizacion,
posicionandolos en situaciones mas bien de tipo contemplativo. En las relaciones, se
evidencia un sentido més generalizado de desaliento y desesperanza, sin embargo
esto se revierte en situaciones en que los roles estan otorgados por relaciones

amorosas y la union de grupo.

Caso 7: Paola

En relacién alos roles que desempefian 10s persongjes se pueden caracterizar
de la siguiente manera: @) persongjes intimos, pasivos e idealizados, b) persongjes en
actitud contemplativa, c) personges pasivos e indiferentes. De esta manera, se le
otorga a los persongjes tintes méas bien melancdlicos y pasivos, que dan cuenta de
posiciones indiferentes y distantes. Estas situaciones se idealizan de forma constante,
sosteniendo sus respuestas en la pasividad que permite la contemplacion, declarando

una latente falta de involucracion.
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Caso 8: Ana

En relacién alos roles que desempefian |os persongjes, se pueden caracterizar
de la siguiente manera: @) personajes pasivos, de ayuda e intimos y b) personajes en
actitud contemplativa. Es importante destacar roles en que aparecen personajes
cansados y pensativos, evidenciando en general, situaciones de desdnimo, agresividad
y exclusion. Al incluir o excluir persongjes en el desarrollo de sus historias, permite
dar cuenta de necesidades primarias de contencién que no han sido adecuadamente

elaboradas.

Analisis Explicativo: ¢Cémo puebla la evaluada su mundo?

Estas madres de nifios portadores del Sindrome de Down, situadas dentro de la
vivencia social, se ven enfrentadas a vivencias particulares, las cuales les permiten
describir su mundo interno.

De esta forma, nos encontramos con madres que dan cuentan de sus vivencias,
por medio del desarrollo de historias y la construccién de persongjes, roles y
relaciones particulares, las cuales delimitan un determinado escenario de accion.

Al enfrentar los tipos de personagjes descritos con l0s escenarios expuestos,
nos encontramos con la enunciacién de roles y actitudes, las cuales son desplegadas
en el establecimiento de las relaciones. De esta forma podemos puntualizar que la
mayoria de las madres, evocan persongjes los cuales no se definen en su género, sin
embargo se les asignan escenarios en los cuales desarrollan determinados roles y

realizan actividades precisas.
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Al enfrentarse consigo misma, generalmente, las madres dan cuenta de la
necesidad de contencion, esto aparece determinado por la inclusion de otro, dando
cuenta de la necesidad de proveer o recibir ayuda externa. Considerando este aspecto,
constantemente €l tipo de escenario que estas madres describen, refiere al hogar
principalmente a la cocina, instalando necesidades primarias las cuales denotan
carencias de tipo oral.

Ante e establecimiento de relaciones con un otro significativo, aparecen
frecuentemente escenarios idealizados, donde se aprecian situaciones relacionadas a
la pargja. La observacion de los ambientes y atmosferas en que se desarrollan estas
situaciones anteriormente descritas, permiten inferir la proyeccion de pargja que
realizan estas madres, dicha relacion es envestida de sensibilidad y romanticismo,
delineando un escenario idilico, e cual sirve como resguardo, contencién y en
algunos casos, la perdida de diferenciacion con € otro .

Ante el establecimiento de relaciones sociales, estas madres describen temores
entorno a la integracion y a la exclusion, esto se evidencia en la conformacién de
escenarios, los cuales en ocasiones se tornan amenazantes. En respuesta a estos
temores, irrumpen respuestas contemplativas y distantes, las cuales se utilizan como
un recurso de evasion de las probleméticas.

El tipo de escenarios generamente descritos, se muestran como lugares que
prestan algun tipo de protecciédn frente a las amenazas externas latentes, estos evocan
sensaciones de proteccion y contencién. Es importante, destacar que también se hacen

alusiones a espacios intangibles o escenarios més difusos y poco elaborados, en los
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cuales son los propios persongjes y los detalles descritos, quienes dan e tono
emocional alahistoriarelatada.

De acuerdo a lo anterior, la aparicion de situaciones conflictivas en distintos
niveles de profundidad, en relacién a la integracion Sociocultural, da cuenta de
probleméticas poco elaboradas. Asi 10s relatos expuestos por las madres, ante la tarea
de construir una historia, dispone de perspectivas generales, entorno a como estas
caracterizan el mundo al que se ven enfrentadas diariamente, dejando de manifiesto la

subjetividad y las vivencias particulares de cada una de ellas.

Analisis Descriptivo: ¢Por que percibelas situaciones en e modo en que lo hace?

Caso 1: Marcela

En relacion a proceso dindmico, que deriva de la caracterizacion de
situaciones internas de la evaluada, aparecen constantemente fantasias que refieren a
demandas de tipo infantiles de dependencia. Dichas demandas, promueven la
expresion de temores, que se relacionan con la privacion de los afectos, la pérdida del
objeto y el rechazo. Entorno a las relaciones sociales se evidencian respuestas
expectantes que no logran desenlace. Las conflictivas que generan las posiciones que
toman los otros sobre las relaciones sociales, repercuten en respuestas carentes de

accioén einvolucracion.
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Caso 2: Miriam

En relacion a proceso dindmico, que deriva de la caracterizacion de
situaciones internas de la evaluada, emergen fantasias que dan cuenta de demandas
infantiles de dependencia, a la que se le incorporan componentes agresivos. Dichas
demandas, generan la irrupcion de temores de ataque y pérdida del objeto. La
posiciobn que genera la relacion con otros, se percibe en ocasiones como
amedrentante, respondiendo de manera pasiva, situandose a margen y no realizando

unamayor involucracion en las probleméticas que acaecen.

Caso 3: Marta.

En relacion a proceso dindmico, que deriva de la caracterizacion de
situaciones internas de la evaluada, aparecen constantemente fantasias que refieren a
demandas de tipo infantiles de dependenciay dominacion agresiva. Dichas demandas
producen temores latentes de rechazo y de privacion del afecto. Ante estos temores,
se elaboran defensas que se relacionan con la negacion, esta evasion de los conflictos

laposicionaaun rol pasivo.

Caso 4 Patricia

En relacion a proceso dindmico, que deriva de la caracterizacion de
situaciones internas de la evaluada, aparecen constantemente fantasias que refieren a
demandas de tipo infantiles de dependencia, que provocan respuestas agresivas. Esto,
genera temores de ataque y rechazo, los cuales tendrian como consecuenciatemidala

privacion de los afectos. De acuerdo a esto, se observa una actitud dispositiva, la cual
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plantea la inclusion social como un desafio € cual debe ser sorteado, sin embargo, se
evidencian respuestas de indeferencia, optando por una posicion pasiva, reforzando

asi temores de ataque y rechazo, tendiendo a la negacion de las conflictivas.

Caso 5: Adelaida

En relacion a proceso dindmico que deriva de la caracterizacion de
situaciones internas de la evaluada, aparecen constantemente fantasias entorno a las
necesidades de dependencia 'y contencion, las cuales pueden llegar a denotar algunos
elementos agresivos. Dichos elementos, enuncian temores que se relacionan con el
abandono y € rechazo, que devienen del enfrentamiento con €l grupo social. Asi con
lafinalidad de sobrellevar estas problemética aparece una tendencia a negar y evadir

situaciones de conflicto, tomando una actitud pasiva, sin involucracion en los actos.

Caso 6: Oriana

En relacion a proceso dindmico que deriva de la caracterizacion de las
situaciones internas de la evaluada, aparecen fantasias acerca de la dependencia y
contencion que pueden denotar, ademas, aspectos de tipo sexua y agresivos.
Emergen temores relativos a la privacion del afecto, el abandono, € rechazo y el
ataque, entre otros. Asi, con lafinalidad de sobrellevar estas situaciones amenazantes,
emergen defensas més represivas que giran entorno a la pasividad y la negacién de

las situaciones proyectadas.
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Caso 7: Paola

En relacion a proceso dindmico que deriva de la caracterizacion de las
situaciones internas de la evaluada, aparecen fantasias de dependencia 'y contencion
que denotan aspectos de tipo agresivos y sexuales. Aparecen, ademés, temores
relativos al rechazo, al abandono y a la privacién del afecto. De esta manera, con la
finaidad de sobrellevar estas situaciones amenazantes, utiliza la negacion de las

situaciones o la pasividad frente a ellas.

Caso 8: Ana

En relacion a proceso dindmico que deriva de la caracterizacion de las
situaciones internas de la evaluada, aparecen deseos de dependencia y contencion,
dentro de los cuales se elaboran aspectos agresivos. Estos hacen relacion a temores
de destruccién, falta de desenlace y abandono. Buscando sobrellevar estas situaciones
amenazantes se articulan defensas represivas las cuales se sostienen en un temor

|atente.

Analisis Explicativo: ¢Por que percibe las situaciones en el modo en que lo hace?

La vivencia social, genera un escenario de acciones, roles y persongjes, los
cuales se manifiestan de muchas formas, otorgando diferentes espacios 'y asi mismo,
articulando diversos tipos de relaciones.

Estas madres de nifios portadores del Sindrome de Down, las cuales se ubican

dentro de este entramado social, se ven enfrentadas a situaciones particulares, al igual



gue todas las personas que viven en sociedad, enraizadas a una determinada cultura.
No obstante, es justamente son las vivencias particulares de estas madres las que nos
conciernen, debido a que ellas se ven enfrentadas a una problematica particular, la
cual demanda necesi dades especificas, movilizando asimismo nuevos escenarios.

Dichas madres, realizan un gercicio comprensivo, el cual traza una posicion
particular frente a las situaciones a las que se ve enfrentada. En ningln caso, las
posiciones gque tomen este determinado nimero de madres, es homologable a la
vivencia subjetiva de otras madres que manifiestan similares condiciones de vida, sin
embargo, el conocimiento de algunas de esas posiciones, disponen de referentes
parciales, entorno al conocimiento de unarealidad compleja.

Las madres citadas en esta investigacion, delinean diversas probleméticas, que
surgen a raiz de como ellas perciben las diversas relaciones. Se puede deducir de la
lectura de los resultados, que en la mayoria de los casos las necesidades que evocan
son de carencias primarias, estas van entorno a la necesidad de dependencia, las
cuales a la base manifiestan carencias de contencién y una latente fata de
diferenciacion personal. En algunos de los casos, estas demandas se ven teflidas de
componentes agresivos, los cuales generan ansiedades poco elaboradas, ante la
obtencion de estas.

La insercidon de este tipo de necesidades descritas, genera la irrupcién de
temores que van en diferentes ordenes. La tendencia indica, que uno de los temores
gue mas denotan estas madres, es la posibilidad de privacion del afecto por parte de

referentes significativos, dichos resguemores, evocan sensaciones temidas de
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abandono y rechazo, Ilegando incluso, algunas madres, a sentir que dichas vivencias
amedrentantes, se traducen en posibilidades de ataques o incluso pérdidas.

En respuesta a estas consecuencias, y realizando algun tipo de contencion de
sus necesidades, estas madres disponen de una serie de esfuerzos defensivos. La
disposicion de protecciones, que las auxilien ante dichas relaciones temidas, se
enmarcan generalmente, en la negacion de las probleméticas, elaborando respuestas
pasivas con escasa tramitacion, la cuales terminan evadiendo |as conflictivas. Destaca
el caso de Miriam, la cua toma una posicién hipervigilante, mostrandose aerta, dicha
posicion sin embargo no logra ser auspiciosa, ya que ella también termina negando
las conflictivas.

Las diferentes posiciones antes relatadas, entregan un panorama, entorno a

como estas madres responden ala pregunta que nos vectoriza.

Analisis Descriptivo: ¢Qué clase de conducta, en las diver sas situaciones sociales,

resultara del modo en que la evaluada las ve?

Caso 1: Marcela

La evaluada se muestra pasiva, evitando las problematicas que se puedan
generar en el establecimiento de las relaciones con e otro. Esto la posiciona en un
lugar de dependencia, la cual no admite mayores interrogantes ni cuestionamientos,

dando lugar alanegacion.
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Caso 2: Miriam.
La evaluada se muestra temerosa, ya que e establecimiento de las relaciones
con el otro se torna amenazante, ante lo cual despliega una actitud alertay defensiva,

sin embargo tiende a decaer, irrumpiendo la negacion y la pasividad como defensa.

Caso 3: Marta.
La evaluada muestra una negacion de | as probleméticas que se suscitan ante el
establecimiento de la relacion con un otro. Esto la ubica dentro de una posicién

evasiva, no admitiendo la posibilidad de confrontacion.

Caso 4 Patricia

La evaluada evidencia un malestar a enfrentarse a conflictivas que devienen
de lo socia, sin embargo la escasa elaboracion de las probleméticas se manifiesta de
forma mas bien pasiva, por lo tanto, sus reacciones se encuentran inhibidas, lo cual

podria contener y resolver de mejor forma las situaciones que se presenten.

Caso 5: Adelaida

La evaluada se mostrara pasiva frente a las situaciones sociales, dando lugar a
una mayor empatia con e otro a un nivel superficial. Sin embargo, ante el
establecimiento de relaciones intimas y personales denota situaciones de
dependencia. Este modo de establecer las relaciones la lleva a evadir situaciones en
las que se sienta atacada, de tal manera que frente a ellas se niegue a seguir

participando.
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Caso 6: Oriana

La evaluada se mostrara contemplativa y pasiva frente a las situaciones
sociales, llegando incluso a marginarse de estas. Se refugiara en relaciones de
dependencia, |as cuales en su mayoria se idealizan. Considerando el temor persistente
ante la perdida, opta por resguardarse estableciendo relaciones de contencién vy

proteccion, que devienen de referentes afectivos.

Caso 7: Paola

La evaluada mostrara una manifiesta tendencia a idedlizar las situaciones
sociales, exponiendo sentimientos de tipo extrovertido, emplazandose a un nivel
superficial. Debido a esto, cuando es necesario indagar en relaciones mas profundas

irrumpen temores, que presentan como respuesta la negacion de las probleméticas.

Caso 8: Ana

La evaluada se mostrara dispuesta a participar, pero solo a nivel superficial,
puesto que al ser interpelada en aspectos més profundos de sus relaciones, tiende a
negar y enfrentarse con temor a ellas. Ademas, da cuenta de un ato nivel de

autocritica que se hace patente en €l transcurso de la prueba.
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Analisis Explicativo: ¢Qué clase de conducta, en las diver sas situaciones sociales,

resultara del modo en que la evaluada las ve?

El ser parte de una determinada cultura, otorga particulares roles de accién a
los actores que en ella se desenvuelven, estableciendo asi relaciones que van en
diferentes ordenes.

La conducta gque se tome frente al desarrollo de las relaciones sociales, marca
una pauta de proceder, dotando de una determinada posicién, por medio de la cua se
enfrentan las probleméticas, que devienen de dicho establecimiento.

Las madres, como tal, despliegan una serie de conductas las cuales se
construyeron desde su nifiez, asi el tipo de relacion que hayan establecido con sus
progenitores, y en especial con su propia madre, la cua se sita como un agente
socializador primario que marcara la pauta de proceder en lavivenciasocial.

Preguntarse por como enfrentan las situaciones sociales las madres de nifios
portadores del Sindrome de Down, no responde a la obtencién de diferencias
comparativas a otras madres, sin embargo, €l nacimiento de estos nifios, despliega en
la madre una vivencia particular en la sociedad.

Al establecer una conducta, estas madres, se instalan desde una determinada
actitud, por medio de las cuaes se abordan las conflictivas. La mayoria de estas
madres, adoptan una actitud pasiva, situandose a borde de las problematicas,
denotando una manifiesta falta de involucracion, esto genera la produccion de
respuestas contemplativas, las cuales ideaizan ciertas situaciones para hacerlas mas

llevaderas, esto da cuenta de una deficitaria contencion de las conflictivas que se
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suscitan. Llama la atencidn € caso de Paola, quien se muestra desde una actitud
extrovertida, sin embargo, esta se desdibuja en la superficialidad, no siendo elaborada
adecuadamente.

Ante € establecimiento de una actitud, se muestra necesario tomar una
determinada posicién, la cual contenga €l abordaje de la conflictiva. Estas madres,
toman en su mayoria una posicién dependiente, la cual va en correlacidn a una actitud
pasiva, buscando sostén en un referente afectivo, € cual las proteja ante la irrupcion
de alguna conflictiva. Al contrario de esta posicién generalizada, el caso de Miriam
muestra una posicion alerta y defensiva, sin embargo toma una actitud temerosa y
amenazante, no consiguiendo una adecuada contencion de la problemética.

Estas madres, tras la instalacién de determinadas actitudes y posiciones,
generan la aparicién de conductas, que ante la irrupcion de conflictivas, delinean
tendencias pasivas en sus respuestas. Los esfuerzos por contener y elaborar, que
desarrollan la mayoria de las madres, tienden a decaer, evitando la confrontacion y
los cuestionamientos, resguardandose en una posicién pasiva, que en algunos casos

niegalas conflictivas.
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2. Percepciones de madres de nifios con Sindrome de Down y Estimulacion

Temprana.

Analisis Descriptivo.

Caso 1: Marcela

“...yanos habian dicho los genetistas y |os médicos que era necesario llevarlo
a estimulacién, para que afirmara la cabeza, pudiera entrar su lenglita y todas esas
cosas. (...) llegamos primero acd a Colegio Creacion, estuvimos un tiempo ahi pero
después nos dimos cuenta que en ese centro hacian méas cosas con 10s papas que con
los nifios...”

“...ellos tienen un trabajo muy especializado, 0 sea con cada nifio un trabgjo
particular... buscando que €ellos desarrollen més lo que pueden desarrollar de mejor

manera, eso es muy importante, ademés tienen especialistas de distintos tipos...”

Caso 2: Miriam.

“...En ¢l hospital, cuando me dieron €l ata, tuve que ir aver ala genetistay
ella nos dijo que habia que llevarlo a Estimulacion Temprana, y ahi me dieron dos
direcciones de colegios...”

“...Pero igua la Estimulacion Temprana te ayuda pa que tenga una mejor

cdidad devida...”
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“... (Con referencia a su hijo) es stper despierto, el aprende super répido y si
estuviera aca yo no tendriaidea que, por gemplo, hay que hacerle cosas, que siguiera
una luz, cosas que uno no sabe y que le van ensefiando a uno, la Kinesidloga €ella
siempre trabgjaba todas las semanas para trabgjarle la vistay alo mejor no estaria

asi...

Caso 3: Marta.

“...Entonces igua es un avance siper grande para mi hijo ¢me entiende? El
apoyo que le dan auno, ami me dejaban una hojay tenia que hacerle a nifio; bueno a
todo esto la universidad o el colegio hace un 30% y €l resto lo hace la mamé en la
casa, me entiende...”

“...Sblo que le falta hablar y que la marcha fue tardia, empez6 a caminar al
anoy seismeses...”

“... (Con referencia al programa de Estimulacion Temprana) e XX a
evaluado mucho, ha surgido mucho, las nifias (Préctica Educacién Diferencial) que

iban a hacerle clases o integraban harto ala sociedad...”

Caso 4. Patricia.

“...metoco control como alasemanay vay me pregunta: ¢y fuelallevo?, jno
es que es muy chiquitital... jmientras antes mucho mejor parala nifial...u yo dije jya
perdi 20 dias!, para mi era una pérdida...asi que llegamos alos 20 dias de nacida ala

estimulacion...”
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“...Que le estimulaban los sentidos...por que €l trabajo que habia con ella, no
era un trabgo de...de...ayudarla en la psicomotricidad, sino que era un estudio que
estaban haciendo a base de pura estimulacién (...) laidea que nos decia la profesora,
no era la de acercarle lo que ella queria, ella tenia que ir a buscarlo, jaunque nos
demoremos meses...no importa! (...) Por que aqui ella va a hacer por si sola, por si
solava a querer tomar, por que ellasiente el deseo, lellamalaatenciony si lo quiere

que lo vaya abuscar, ese era el trabajo que latia hacia con ella, muy leeento...”

Caso 5: Adelaida.

“...bueno, me lo explicaron en & hospital, que era importante que ella
asistiera a estimulacion temprana por 1o que decia la doctora, porque era, ellos le
[laman hipotdnicos muy blanditos y todo eso, le iba a costar hablar, e iba a costar
caminar, le iba a costar desarrollarse, le iba a costar entender y por eso fue el
motivo...”

“...que como me habian dicho que era para ensefiarle... que la estimulacion
temprana era paralograr que saliera caminando, ellos |o proponen hasta |los dos afios
gue los nifios caminen...”

“...La educadora me decia que no, que habia que tenerle una rutina entonces
yo ahi es donde discrepo un poco, porque cuando piensan en los nifios con sindrome

de Down sea por o niveles que tienen, porque es unalinea general paratodos...”
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Caso 6: Oriana.

“...en e Sotero, ahi me dijeron. Y ahi me mandaron a Creaciones, ahi
estuvimos... como tres meses en Creaciones, pero después ya no... no lo mandé mas
porgue no me gusto la clase de estimulacion que hicieron, que le hacian a nifio (...)
Como que nos estaban preparando a nosotros, nos hablaban mucho a nosotros de los
nifios (...) Le hablaban mucho a la mamé, entonces los nifios quedaban como muy
acostaditos, mirdndose al espejo, eso eralo Unico que aprendiami hijo... “

“...Ahi Edudown, es que ahi es més persondizado, 0 sea... tiene su
educadora, la fonoaudidloga, entonces... no me acuerdo la otra profesora que tiene.
Entonces ahi esmas... es diferente, mucho més diferente...”

“...paraque é aprendiera més a desarrollarse, de todo, porque como €ellos son
maés fofitos, entonces pa que se afirmen, aparte que €l tenia siete meses y todavia no
Se sentaba...”

“...los beneficios... hartos. Porque él hace cosas que nifios de la edad de é no
las hacen todavia, porque han llegado mas tarde ala estimulacion.”

“...Y lo otro aparte, es que ellos tratan de estimular al méximo yo trato de que

mi hijo aproveche al méximo también...”

Caso 7: Paola.

“...un gastroenter6logo me dijo: “sabe que hay una universidad...”, bueno del
hospital altiro nos mandaron a un colegio, nos dijeron que fuéramos a ver..., y
cuando llegué a la universidad, fue por que el médico me dijo: “hay una universidad

que se preocupa por estos nifios, tengo una amiga que lo lleva ahi (...) Nosotros
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cuando estdbamos en el hospital nos dijeron que el XX, tenian que ser estimulado,
“llevémosio no mas, si hay que estimularlo hay que hacerlo no mas’, todo lo que sea
bueno para é, bien...”

“...el XX empez6 a hacer los sonidos, es mas despierto de mente el XX, que
los nifios que no han recibido estimulacion, que tienen la misma edad de é, que yo he
visto...”

“..., lo que pasa es que lo que yo creo es que deberian avocarse también alos
papas, por que siento que a ellos los estimulan y todo, pero hay papas que estan muy
susceptibles, capaz que alo mejor ha pasado un afio, dos afios y no tiene asumido que
tienen un hijo diferente, entonces...un apoyo de parte de las personas que le estén
dando estimulacion o del centro que esta dando estimulacion, yo creo que seria genial
(...) entonces yo creo que a los centros les hace fata eso, apoyar a los papas, que
sepan cuales son realmente los temores que ellos tienen, por que S no tienen un
apoyo no hacen nada, s la familia no los apoya, 0 no tienen un equipo medico o
alguien que los apoye, los nifios no van a hacer nada, se van a hundir, por que si los

papas estdn mal, los hijosestdn mal...”

Caso 8: Ana.

“...0 sea, de hecho siempre la tuve, 0 sea, siempre yo dije: yo sé que estos
nifios necesitan y lo voy ahacer...”

“...el papade... mi cufiado, el papa de la guaglita que falleci6, eh... me dijo
que en... uy me dijo se abrié un colegio nuevo con discapacidad y hablé por la XX, y

en Marzo... laempiezan a... laentrevistan y la empiezan a ver, y ahi yo empecé (...)
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se esta abriendo harto el campo, después cuando se me presento la oportunidad con la
profesora, que me iba a mandar nifias (Practica Educacion Diferencial), yo altiro las
acepté, o sea, pami es unaayuda mutua...”

“...la XX cuando empezamos con la estimulacion, la XX, como ellos tienen
es0s huesitos hipotonicos, son como muy lana. Eh... no ahora... a mes ya se sentaba,

ahoralo gque estamos tratando es que gatee...”

Analisis Explicativo.

A continuacion se exponen los andisis interpretativos, de los discursos
emitidos por las madres de nifios con sindrome de Down, en relacién a los programas
de estimulacién temprana en que han participado y a proceso general que se lleva a
cabo en ellos.

Dado gque en este objetivo buscamos conocer y describir sus percepciones, las
interrogantes que emergen se sustentan en temas tales como el ingreso a programa,
objetivos del ingreso y la disposicion para redlizar las actividades que €l programa
propone, € quehacer de los programas de estimulaciéon temprana, los logros de los
nifios en los programas de estimulacion y las criticas a las cuales estén sujetas los
mMisSmos.

En relacion a estas percepciones, podemos decir que aparece como relevante
en primer lugar, conocer como llegan estas madres a |los mencionados programas de
estimulacion temprana, encontrando en la mayoria de |os casos, a excepcion del caso

de Ana, que la aproximacion a estas entidades se encuentra impulsadas por distintos
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especidlistas del ambito de la salud, quienes son los primeros en atender las
necesidades médicas de los nifios portadores del Sindrome de Down. La excepcion a
la cual hacemos referencia, el caso de Ana, deviene de su historia familiar, en la cual
con anterioridad ya habia nacido una nifia con este sindrome. De esta manera, nos
encontramos con que son |los médicos, sean estos genetistas o gastroenterdlogos, entre
otros, quienes orientan a las madres a acceder con sus hijos a algin programa de
estimulacion.

En casos particulares, como los de Orianay Paola, esta primera aproximacion
a la estimulacién temprana, se acompafio ademas, de indicaciones claras entorno a
lugares especificos donde se realizan estos programas, otorgandoles referencias de
colegios especializados o universidades que desarrollan programas a través de las
escuelas de Educacion Diferencial.

La derivacion realizada por los médicos a los distintos centros, se basa en la
necesidad de estimular a nivel psicomotor a estos nifios, puesto que estos sintomas
son los primeros en apreciarse. La declaracion de hipotonia muscular, en los hijos de
Marcela, de Patriciay de Adelaida, refirman la necesidad inminente de trabajo en esta
area.

Relacionado con la decision, que toman estas madres de integrar a sus hijos, a
un programa de estimulacion temprana, se muestra relevante destacar la apertura y
disposicion existente, en pos de trabgjar en el desarrollo de sus hijos, debido a que
este proceso implica el compromiso no solo de las madres, sino del grupo familiar en
general, asi 1o evidencian los casos de Miriam y de Ana, en los cuales toda la familia

se muestra vinculada de alguna formaal proceso.
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En relacion a la labor que desempefian estos programas de estimulacion, en
todos los casos se destaca la necesidad de estas madres, por integrar a sus hijos
portadores de Sindrome de Down, a un trabgjo multidisciplinario que impulse el
desarrollo fisico-motor de estos. Segin e relato de las madres, e trabago
especializado de los profesionales que se desempefian en los programas de
estimulacion, se centran en metas que atafien al logro de hitos evolutivos que marcan
el desarrollo infantil, como lo son caminar, sentarse, hablar, entre otros.

El trabajo desarrollado en los centros de estimulacion, sumado al compromiso
de las madres entrevistadas, ha logrado metas claras y concretas en e desarrollo
psicomotor de sus hijos, dando cuenta de la necesidad de integrar a estos nifios a una
estimulacion mas dirigida, planificada y contenedora. Las madres ven claras
diferencias entre nifios portadores del Sindrome de Down, que han recibido
estimulacion y los que no.

El desarrollo de una serie de gercicios dispuestos en los programas de
estimulacion, los cuales se realizan de forma periddicay rutinaria, son la base para
conseguir un adecuado desarrollo motor. Los frutos de este trabajo permiten que las
madres reflexionen sobre los avances considerables que son estimados como
beneficios del programa, asi lo sustentay relata Oriana.

Por consiguiente, en la mayoria de los casos se destaca la importancia de la
estimulacion tempranay de la fuerte influencia que tiene esta en los nifios que asisten
alos programas. Considerando los beneficios que se obtienen del proceso en general
y de la dedicacién que se debe tener, entorno a trabajo que realizan las madres fuera

del espacio de estimulacion, ya que los gercicios contintan en € hogar, las madres
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también relatan criticas hacia €l proceso general. En los casos de Marcela, de
Adelaiday de Ana, €llas consideran importante que se trabaje también con la madre
y con €l padre, sin embargo la exclusiva dedicacion del trabajo con los padres, iria en
desmedro de una labor més profunday dedicada con sus hijos. Estas madres también
dan cuenta del nivel de rigurosidad que se les plantea en e trabajo con los nifios,
considerando que el programa de estimulacion se centra basicamente en rutinas de
gjercicios que deben ser cumplidas cabalmente para lograr las metas en e tiempo
propuesto.

Asi las madres a ser consultadas en las entrevistas sobre sus percepciones,
dan cuenta del espectro general del desarrollo de los programas, los cuales en su
mayoria habian finalizado (algunos de ciclos), @ momento de la entrevista, lo cua

permitia que de cierta manera fuesen evaluados en su totalidad.

99



3. Percepciones de madres de nifios con Sindrome de Down y necesidades

educativas especiales.

Analisis descriptivo.

Caso 1: Marcela
“...pero hay que dedicarle mucho tiempo, hay que preocuparse también de la
familia y de una misma. Imaginate son como 20 tipos de gercicios distintos y hay

gue hacerlostresvecesen € dia...”

Caso 2: Miriam.

“...cuando era chiquitito le haciamos gercicios, todo... todos le haciamos los
gjercicios, todos participabamos, todos mis hijos...”

“...asl nosotros lo inscribimos a la Universidad XX, viste que también tienen
Estimulacion Temprana, también venia una nifia y nos decia llévelo pa'lla, [lévelo
pa’ca, y nosotros haciamos todo, para que fuera, yo creo, |o mas normal posible, pero

después te das cuenta que no...”

Caso 3: Marta

“...El vaaun colegio igual, de nifios con problemas, el Andalué de Maipu,

desde los 2 meses va a colegio también, ha sido permanente y nunca ha faltado. Ha
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tenido una evaluacion stper buena. S6lo que ha € le falta hablar, porque el entiende
todo lo que yo le mande...”

“...Mi hijo sabe hartas cosas, porque nosotros igual estamos todo el dia con el
dale, que dale, nosotros no estamos en el dia pero en la noche cuando Ilegamos igual,
entonces ensefiandole palabras, que diga cosas eee... XX hace esto, apaga la luz,

|avate los dientes...”

Caso 4. Patricia.

“...era guaguita tendria un mes una cosa asi y la gente decia jy la tiene en €
piso!, pero como a mi me decian, ahi en el piso estiradita nomas...me decia latia, de
que abgjo en e piso, les ayudaba a la estimulacion sensorial...y muchas cosas que

pasan, gue nosotros no percibimos...”

Caso 5: Adelaida.

“...De hecho ahora teniamos la oportunidad de llevarla otra vez al centro de
estimulacion o llevarla a un jardin normal eso me dijo la psicoterapeuta y yo...
estdbamos con mi esposo conversando la vamos a meter aun jardin normal...”

“... (Con respecto a su hija)... habia que apoyarlay estimularla més que a un
nifio sano, normal, o sea normal entre paréntesisy nada...”

“... (Con respecto ala estimulacion temprana) es que yo entendi de que si era
necesario, en un principio a mi lo que dijo mi esposo me aentdé mucho: es nuestra
hijay debemos luchar por ella. Entonces si era necesario para ella, yo estoy dispuesta

ahacerlo...”
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“...yo quiero que mi hija... s hay que estimularla para que lo haga,

hagamoslo...”

Caso 6: Oriana.

“... en e mismo colegio €, todo lo que me dicen que haga yo lo hago,
entonces después lo hacen hacer alld en € colegio y me dicen que esta bien, tiene
buena motricidad finay todo eso...”

“...Aparte, entre paréntesis, yo le he comprado los cd “Cantando Aprendo a
Hablar” y esos son siper buenos, eso yo creo que es lo primero que un nifio con
Sindrome de Down tiene que tener (...) que es la musica de los delfines que es para
cuando duerme, que... estd mas tranquilito...”

“...Por ser ahorael vaair a jardin, yo lo voy aintegrar a jardin, ademés de
las dos cosas, las dos terapias. No es que no o quiera, pero... quiero que él aproveche
al maximo todo. Lo voy a poner a un jardin integrado, porque no lo quiero en un
jardin especid, ni nada. Porgue ellos son... tienen que aprender de los otros nifios, asi
que lostengo inscrito en un jardin ya...”

“...y0 conozco mamés que los ensefian en su casay no eslo mismo...”

Caso 7: Paola.

“...el XX va en un colegio slper bueno, e XX va en e Colegio Monte
Carmelo, es un colegio que tiene terapeuta ocupacional, kinesidlogo, fonoaudiélogo,
rehabilitador fisico y ...son cinco, no me acuerdo cual es €l otro, rehabilitador fisico,

tiene piscina temperada, le hacen hidroterapia y...nosotros pensabamos, 1o vamos a
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tener ahi hasta que cumpla seis afos, siete afios y después poderlo poner en un
colegio integrado, pero la verdad que los colegios integrados, no son integrados, no
tienen todo lo que necesitan los nifios, por que necesitan a una persona gque este ahi
apoyandoles lo que van haciendo...entonces, optamos por que € XX hasta los 24
anos en ese colegio y vaasalir con una especiaidad, €l va aestudiar o que el quiera
en realidad, nosotros pretendemos que estudie algo...”

“... nosotros tenemos un caso como super cerca, que es € sobrino de la
madrina de e Y'Y, tiene nueve afios el nifio y no hace ni la mitad de las cosas que

hace el XX, nada, por que a é nunca lo han estimulado, nunca le ha entrado en la

cabeza que es un nifio que necesita mas atencion que los otros.”

Caso 8: Ana.

“...porque salgo harto voy akinesiélogo, voy a clases, voy pa ala...”

“...lavamos ainscribir a esto de hipoterapia, con los caballos (...) Ellosmela
iban a evaluar y dependiendo de eso, me iban a decir cuantas sesiones por semana
necesita... ”

“... ¢Natacion? Ah, con mi marido lo hemos hablado de que pa’ ellalo vamos
ahacer...”

“...los gercicios, aungque a €lla le molesta un poco yo siempre se los estoy

haciendo y es como sUper activa, asi que... bien, un cambio rotundo...”
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Andlisis explicativo

A traveés de las tematicas discursivas abordadas en la entrevista realizada a las
madres, buscamos dar cuenta en este objetivo de las percepciones que ellas tienen con
respecto a las Necesidades Educativas Especiales de sus hijos, puesto que se
considera a nivel tedrico que todos |os nifios tienen necesidades educativas.

Al ser consultadas por las necesidades educativas especiales de sus hijos, estas
madres destacan distintos aspectos de |as mismas, como son: € grado de compromiso
con las necesidades de los nifios, la disposicion para enfrentar las necesidades
educativas especiaesy laintegracion de las necesidades educativas.

Podemos observar que en la mayoria de los casos, las madres, destacan la
necesidad de comprometerse y/o involucrarse con las necesidades de sus hijos, esto a
través de la realizacion de los gjercicios y una constante estimulacién a la que deben
ser sometidos los nifios, disponiendo de una serie de apoyos, para el desarrollo de sus
hijos.

El compromiso de las madres entrevistadas, es posible de observar en los
relatos de Marcela, Patricia, Oriana y Ana, quienes dan cuenta de los tiempos que
deben dedicar ala estimulacion de sus hijos.

El nivel de compromiso, anteriormente descrito, tiene relacion con la
disposicion que demuestran estas madres 'y sus familias para trabajar en el desarrollo
de sus hijos; considerando para €ello otros tipos de terapias y métodos que, por una

parte implican mayor tiempo dedicadas a la estimulacion de sus hijos, da como

104



resultado un desarrollo mas alto y el poder observar logros concretos en un menor
tiempo.

Sobre las terapias y métodos “extras’ utilizados en la satisfaccion de las
necesidades que estas madres detectan en sus hijos con Sindrome de Down, nos
cuentan en su relato Marta, Orianay Ana, quienes ademas de llevar a sus hijos a
programas de estimulacién temprana especializados en nifios con Sindrome de Down,
han decidido integrarlos a colegios especiaes, a Hipoterapia y han utilizado ademés
métodos tales como musica para que estimule sus sentidos.

Un punto que se muestra como relevante en algunos casos, principal mente en
el de Adelaida, Orianay Paola, es laintegracion de sus hijos (as) a otras instituciones,
sean estos colegios o jardines infantiles, en los cuales continuar con la ensefianza de
sus hijos. Estas madres, ademas se han enfrentado a hecho, que la estimulacién
temprana, ya ha cumplido en sus hijos con los propdsitos dispuestos como programa,
entorno ametas'y logros, antes del tiempo estipulado por el programa, movilizando la
necesidad de buscar otro espacio de contencion para sus hijos.

Estas madres a enfrentarse a la interrogante ¢donde continuar con la
educacion de sus hijos? han decidido en dos casos (Adelaiday Oriand) ingresar a sus
hijos a jardines infantiles integrados, buscando de esta forma que sus hijos aprendan
lo necesario para desenvolverse en la sociedad en conjunto con otros nifios y sabiendo
relacionarse con ellos. De igual manera, en este punto, es donde Paola hace la
excepcion e indica que ha decidido no ingresar a su hijo a un colegio integrado,
puesto que considera que los niveles de integracion, de los mismos, no son lo méas

apropiados para la satisfaccion de las necesidades de su hijo.
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Entonces podemos decir que en relacion a las Necesidades Educativas
Especides las madres entrevistadas dan cuenta de sus temores y expectativas

relativos al aprendizaje de sus hijosy a como se desenvolveran en la sociedad.
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4. Percepciones de madres de nifios con Sindrome de Down y su integracién

sociocultural.

Andlisis Descriptivo

Caso 1. Marcela

“...yo pensaba en que la gente me iba a echar la culpa de que mi hijo naciera
asi...

“...yo yadespués con los folletos y las cosas que me dieron entendi de que se
trataba este Sindrome y que iba a poder hacer cosas el XX... entonces ha cambiado
harto y yo ahora me siento orgullosa de mi hijo...”

“...no es que me haya sentido discriminada... pero esa vez yo noté gue €l
doctor que lo atendid, le hizo como e quite.... Como que no le puso la atencion
necesaria. Claro que después de eso yo avise alld en el hospital 1o que habia pasado y
gue el médico no le habia dado la atencion que necesitaba...”

“...Ademés que se me ha acercado harta gente desde que é nacio... y todos
me dicen que es una bendicién de Dios... cada dia en la calle uno se encuentra con
gente gue tiene muy buena onda con estos nifios, como que antes yo no me daba
cuenta de que habia hartos nifios asi, con este sindrome...”

“...(Con referencia al futuro de su hijo) yo voy a ser feliz cuando mi nifio
logré hablar, porque € dice algunas cosas pero son pocas... mama, papa... igua yo

entiendo que tengo un poco de culpa porgue cuando € me apuntay dice mmm yo le
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entiendo que quiere y no 1o hago que me nombre eso que quiere tener... cuando el
logre hablar voy a ser lamujer més feliz del mundo... no pido mucho, que pueda leer
y valerse en algunas cosas por si solo, por emplo que pueda tomar una micro y que

alguien lo espere alabajada, que yo le pidaque hagaagoy €l lo logre...”

Caso 2: Miriam.

“...cuando uno ve una mama con una guaguita con Sindrome de Down o con
cualquier otra discapacidad, o que me pasaba a mi era joh pobre sefioral, yo pensaba
gue en lacalle me iban a sefialar como la pobre sefiora...”

“...lo Unico es que é necesita mas de nosotros eso si por que es distinto, pero
ami eso no me afecta, jahorano!...”

“...es que mi mama decia: juuy estos nifiitos son terribles, estan llenos de
maldad, se ponen agritar en lanoche como que...!...”

“...a principio la comunidad te viene a ver y reza contigo y todo eso, pero
como dicen fue como un escandalo, como un sufrimiento, pa’ |os demés por gjemplo
el XX es una cruz, por que nosotros los catélicos hablamos de cruces ¢no cierto?, en
el fondo para algunos hermanos de comunidad el XX es una cruz, y una cruz como
saben, no esfécil dellevarla, eso eslo algunos creen...”

“... (Con referencia a futuro de su hijo) Hay que disfrutarlo a concho nomas,
el dia a dia, hay que vivir e diaadiacon @ s no... yo no me puedo proyectar a

futuro con él, todo lo que haga él es ganancia...”
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Caso 3: Marta.

“...Bueno todas las que llegabamos ahi, todas tenian Down los nifios,
habiamos pasado todas por |0 mismo me entiende, uno cree que s uno N0 Mas, pero
después se da cuenta que hay hartos nifios Down...”

“...s lovieran ustedes no parece un nifio con Sindrome de Down...”

“... (Con referenciaa su ex pargja) €l nunca le ha dicho a un amigo que tiene
un hijo con Down...”

“...Yo siempre he dicho: s mi hijo tiene un problema, no problema, tiene un
sindrome, € Sindrome de Down, pero me dicen (con referencia a sus amigos y
cercanos) ¢yo lo puedo conocer? Si, y van ami casay yo soy abierta en esa parte, yo
no lo escondo...”

“... (Con referencia a futuro de su hijo) Lo veo como...bueno €, € dia de
mafiana tiene que trabajar como |os otros nifios, ese es el gran apoyo que tengo en el
colegio que salen con una profesion (...) Le ensefian a pintar, cocinar, varias cosas
gue ellos pueden hacer. Los nifios tienen trabajo, muchos nifios han trabajado y han
salido, porque €llos ahi los tienen hasta los 26 afios, 27 afos y sabe que igua hay

nifios trabajando yo creo que el XX vaaser independiente...”

Caso 4. Patricia.

“...entonces para mi era algo nuevo, que voy a hacer yo con este bebé, que
serd capaz de hacer, que que que... ¢podré sacarlo adelante?, todas esas preguntas me
hacia yo en ese momento, en mi penay algunas como le digo era pura tristeza, eso

més que nada fue lo que senti...”
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“...el hecho de que tu vayas y veas nifios mas grandes (...) € hecho de que
uno empieza a observar, a mirar y empieza a ver que también Illegan a hacer cosas
igual que los demas nifios, eso me empezd a tranquilizar mucho, mucho, mucho, la
llegada al colegioami...”

“...yo digo: jYo se que ella va a lograr hacer cosas!, pero inconcientemente
siempre voy como protegiéndola més, como cuidandola un poquito mas en algunas
cosas...”

“... (En relacion a su suegra) entonces ella fue donde un curita a que le
explicara porque habia nacido, siendo que su hijo no rea malo, que yo era una buena
mujer y porque dios lo habia castigado envidndole un hijo enfermo...”

“...unavez me dio mucha pena, pero yo entiendo que son nifios... me acuerdo
que la nifiita tenia como 2 afios, y la llevdbamos a un parque que hay para atrés, un
cerrito y me acuerdo de que estdbamos ... y resulta que vay dicen |os nifios jno yo no
quiero gque juegue esa nifia por que es feal, jno yo no quiero... mama que se vaya esa
nifial, estaban jugando hartos nifios, y en otra oportunidad (...) habian varias nifiitas y
la XX es brusca, ella juega, juega brusco asi, que pesco y tiro no més, y la nifia dice
asi: jno yo no quiero que juegue €lla, es que a mi no me gusta esa nifiita para
jugar!...”

“...(Con respecto a futuro de su hija) yo me la imagino a ella capaz de
trabagjar, yo digo, no se yo digo lo voy a ver con mis ojos, s diosito lo permite, de
poder ver que ella va a trabgar, va ser independiente (...) recién ahora esta
aprendiendo que tiene que mirar para los dos lados, recién ahora esta toméndole

miedo que el vehiculo la puede hacer una herida si ellano sefija, pero si no fuese por
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eso gue tiempo que la hubiese mandado a comprar a negocio del frente, jvaya a
comprar un huevo!, aunque yo se que no la van a entender, pero ellavair y yo voy a

tener queir de atrés...”

Caso 5: Adelaida.

“...Entonces no tuvimos tiempo para preguntarnos. Lo que nos preocupaba es
gue XX salieraadelante y que se recuperara...”

“... (Enrelacion asu hija) Es que pa’ mi escomo normal po'...”

“...Entonces que pasa, cuando ellos me hablaban asi que no nos
proyectaramos. Fuimos descubriendo que a afio, dos meses XX estaba caminando,
ella se expresa totalmente bien, 1o que quiere, o que no quiere, si ve una moneda le
habla a uno de comprar. Entonces no he tenido tiempo, de como compararla con mi
otro hijo. Estan iguales no le hallo ninguna diferencia. A 1o mejor més adelante no se
po’, hasta ahora la experiencia que Ilevamos las dos la XX es un amor, es una
aegria...”

“... (Su esposo) @ me dice no importa, lo que interesa es que es nuestra hijay
me dice no hablemos més del tema...”

“...No estema hablar de discapacidad dela XX, o que ellano vaalograr esto,
no. O sea, NOSotros nos proyectamos siempre, y por eso yo hablo en general eee
no...”

“...d cuchicheo: jay, miralanifiita que tiene Sindrome de Down! Eso si a mi
me mol esta que todavia no seamos capaces de... y yo pienso, alo mejor yo vivialos

mismo, N0 £..."”
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“...hay que hacerlos fuertes para enfrentar a la sociedad el dia de mafnana.
Pero ahi uno se confunde ¢por qué como a uno después le dicen que estos nifios no se
dan cuenta? Es contradictorio, porque te dicen oye si ellos no se dan cuenta después
s los estén mirando mal ellos no se dan cuenta, es contradictorio...”

“... (Con respecto a futuro de su hija) Yo siempre he dicho que tenga la
capacidad de... de cuidarlo que levamos adgjar...”

“...Asi visumbro € futuro, que sea autovalente, igual le vamos a dar estudios
hasta donde méas nosotros podamos y que ella aprende a hacer algo, a desarrollarse en
lo que sea. Pero sea autovalente igual, pero yo siempre le encargo mucho ami hijo la

proteccion de él haciadlla...”

Caso 6: Oriana.

“...Es que para éllos, Sindrome de Down, era como un nifio que nunca iba a
aprender nada, como antes decian que eran mongalitos...”

“...Pero yo le digo no porque sea diferente hay que tratarlo como un nifio
enfermo, mi hijo no es enfermo. Si hay que retarlo, hay que retarlo; s hay que
[lamarle la atencidn, se le [lama la atencion. Pero no... como, hay que pobrecito, que
no puede hacer esto....”

“...El tiene que aprender todo, porque algun dia nosotros vamos a faltar y...
tiene que apechugar no mas po'. Ir atrabgar, le digo yo; atomar lamicro...”

“...No hasta el momento nadie me ha rechazado y tampoco... bueno no he

visto que lo rechacen aél...”
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“...Creo que mi hijo vaadar paraquetrabagey se sostenga cuando yo no este.
Esos son mis proyectos, yo lo veo... yo lo creo asi. Que é vaaestudiar, vaa trabagjar
(...) Igua hay proyectos, yo lo veo pololeando y todo, porque ala en el colegio hay
nifios que estan pololeando, entonces yo le digo teni que pololear. Y asi o veo a mi
hijo...”

“...s independiente. Porque mis dos hijos son independientes también...”

“...Nolo creo... que ande paratodos lados conmigo. No, tiene que aprender a
tomar la micro, tiene que aprender a cruzar la calle, tiene que aprender cuando hay

peligro...”

Caso 7: Paola.

“...XX se mueve, corre, sata, come, hace embarras, entonces yo digo, “cual
es ladiferencia con un nifio comin, que yo diga es un nifio diferencial, pero que tiene
discapacidad, yo me pregunto cual es la discapacidad que € tiene, puede hacer todo
pero mas lento, pero puede hacer todo”, no tiene diferencia con otros nifios, hace las
mismas embarras, alegaigual, se engja...”

“... esqueyo lo veo como un nifio comdn y corriente, no 1o veo como un nifio
discapacitado, no lo veo un nifio anormal, no XX es un nifio coman y corriente que
necesita los mismos...los mismos deberes, las mismas obligaciones, y s tengo que
castigarlo lo castigo igual ...”

“...por que si en Espafia hay un Pablo Pineda, por que en Chile no puede

haber un XX, que seaigua de inteligente, mi hijo esinteligente...”
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“...como un médico que me dijo: “para lo Unico que sirve es para limpiar
mesas en e Mc Donald, para ser tonto, y para embolsar en los supermercados’,
entonces yo le dije: “la verdad es que mi hijo no es asi para cualquiera que lo vea,
usted es un imbecil, sabe de bronco-pulmonar, pero no sabe de Sindrome de Down”,
asi que melolleve, no degje quelo atendiera...”

“... obviamente lo despert6 més y a nosotros nos dijeron: “hay que
estimularlo para que él sea independiente” por que yo no pretendo que se quede toda
lavida conmigo y si quiere bueno, pero ojala é pueda también ser independiente (...)
yo pretendo que el XX seaindependiente...”

“...que el sea como super independiente, de que € pueda trabajar, puchaque a
lo mejor le va a gustar limpiar las mesas, pero va a ser su opcion, que sea
independiente, que lo valoren, que no lo exploten...”

“... yo quiero que el puedavalerse por St mismo, que sea alguien que la gente
lo valore, no que lo pobretee, que lo valorey diga: “es capaz”, que vaa ser el XX, no

el pobrecito el XX, un joven que tiene la misma capacidad que otro...”

Caso 8: Ana.

“...vaaser una nifia que va a estar slempre con nosotros. Porgue ella no hace
su propiavida, ellano se vaacasar no vaatener hijos...”

“...el que acepta a mi hija, me va a aceptar a mi y hasta €l dia de hoy lo
sostengo. Porgue no voy a estar con alguien que me la esté mirando jay, pobrecital, y

ami familiayo selo dije: no es pobrecita, es al contrario, es un nifiaigual que la XX,
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la nica diferenciapa” mi es que va a hacer las cosas més lento y va a aprender méas
lento, pero llegan a hacer lo mismo...”

“...uno como madre lee esas cosas y le duele, porque estos nifios le dije... hay
diferente discapacidad, pero no son mongdlicos, ellos aprenden lo mismo que todos
pero un poquito mas lento...”

“... (con respecto a futuro de su hija) vive e dia a dia, no te pongas a
imaginar como va a ser XX en 10 afilos mas 0 S se va a casar o S XX va a tener
hijos... vivey disfrutael diaadia...”

“... (Con respecto a futuro de su hija) estoy viviéndola, disfrutdndola dia a
dia... y no me hago problema, salgo pa’ todos lados, alos cinco... a quinto mes nos
fuimos a veranear a Villarrica y salio, no, no me hago problemas con dlla... yo...

como dije pa’ mi esunanifiaigua que su hermana...”

Andlisis Explicativo

L as percepciones que generan las madres de nifios portadores del Sindrome de
Down entorno a la idea de integracion sociocultural, se muestran transversalmente
atravesadas por una serie de fantasias, vivencias y expectativas, de tipo subjetivas y
que se encargan de significar a modo personal la percepcion, estableciendo puentes
con larealidad.

Las posiciones que se adoptan frente a esta concepcion, remiten a la

conceptualizacion de topicos de andlisis, los cuales son determinados en funcién de
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los temas que se acentUan a nivel del discurso, enunciado por las madres
entrevistadas.

El material discursivo que emerge en torno alaideadelo socid y lo cultural,
se posiciona por parte de las entrevistadas, natural y radicalmente como una
problemédtica, desde este lugar, se vincula con las dificultades que tuvieron que
sortear, tras el nacimiento de sus hijos, los cuales poseen una condicién de vida, que
demanda necesidades particulares desde el primer momento.

L os temores fundados tras €l nacimiento, se instalan en diferentes lugares, sin
embargo se vislumbra una suerte de interrogante entorno a como explicar el
nacimiento de este nifio a la sociedad, desde este lugar irrumpen una serie de
fantasias, las cuales se basan en encontrar la comprension por parte de la sociedad en
sus diferentes niveles (pargja, padres, familia, etc.), anteponiéndose a la negativa
aceptacion de los otros, esta idea queda en evidencia en gran parte de los casos
(Marcela, Miriam, Patricia, Oriana), en los cuales se adopta una posicién angustiosa
de incertidumbre en torno a ¢que dirdn?, ¢seré capaz? y ¢que voy a hacer?. Es
relevante destacar, que todas estas ideas abrumadoras son engendradas de forma
personal, fruto de los propios temores, por tanto los cuestionamientos, culpas e
interrogantes, impiden el encuentro con otro, €l cua pudiese ser capaz de recoger
estas inquietudes y de alguna forma posicionar distintas alternativas de lectura frente
a los hechos que se suscitan, impidiendo asi una posible modulacion de las cargas
angustiosas.

Posterior o paralelamente, tras el acontecimientos de las propias interrogantes,

emergen nuevas preguntas, las cuales devienen en un primer momento de sus
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familiares directos, es asi como Miriam, evidencia el juicio tgjante de su madre,
frente a*“estos nifos’.

La problemética se funda en ¢como enfrentar a la sociedad?, Oriana, es un
giemplo de la trascendencia que tiene esta interrogante a la hora de disponerse a
enfrentar al mundo.

Seguido a los temores que se suscitan frente a la cultura, surge el relato de
acontecimientos de discriminacion de las cuales fueron victimas, estos se instalan
como actos en la realidad, los cuales confirmaban sus temores entorno a la
integracion. La discriminacion emana en diferentes escenarios, ta es e relato
expuesto Marcela y Paola, donde son los médicos los responsable de dichos que
sembraron malestares en estas madres. En otro escenario, para Patricia, € acto
discriminatorio se vivié en e contacto con otros nifios, situacion que desencadeno
una sobreproteccion hacia su hija. En general €l enfrentamiento con estas situaciones
suscita la manifestacion de temores velados, los cuaes habian sido con anterioridad
fantaseados.

Tras los fundados temores y negativas reacciones discriminatorias, un paso
fundamental entorno a la pregunta por la insercién sociocultural, esta dado por la
aceptacion que encuentra en los grupos sociales de pertenencia, en los cuales estan
insertas estas madres. La aceptacion de sus hijos por parte de estos grupos, se instalan
como precedentes a la hora de considerarse parte de la cultura, delimitando
parametros de contencion y adecuacion a situarse como actores sociales validados.

La sola existencia de otros sujetos en igualdad de condiciones, derriba de

alguna forma, las fantasias que la madre ha creado alrededor de su hijo, este hecho es
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graficado por Marta, donde €l solo contacto con otros nifios portadores del Sindrome
de Down, provoco un movimiento de enfoque, €l cual dispuso otro foco de mirada,
ante laformade actuar con su hijo.

Las madres, convergen en laidea de que sus hijos no son enfermos, que lo que
ellos presentan es una condicion de vida particular, que son igual que €l resto, que lo
anico que los diferencia de los demas es que son més lento cognitivamente y que
necesitan de méas apoyo para conseguir ciertas cosas. Todos estos dichos, se conciben
como un repertorio de respuestas a las interrogantes que devienen de lo social,
palabras cargadas de aceptabilidad, con escasa tramitacion y posicionadas como
mecanismos defensivos ante las demandas sociocultural de las cuales han sido
sujetas.

Los actos empiricos, que son registrados por la madre frente a la trayectoria
vital de sus hijos, también se ubican como referentes de integracion a la cultura. El
ver que sus hijos son capaces de entender érdenes, hablar, caminar, entre otros., se
sitllan como grandes logros, para Patricia, incluso la madre significa estos actos como
“tranquilizadores’, siendo desde este momento, capaz de proyectarse en el futuro.

El logro de ciertas capacidades motoras, cognitivasy emocionales por parte de
sus hijos, en la mayoria de estas madres genera una pérdida de diferenciacion, frente
alo que ellas denominan como “otros nifios’, atribuyéndoles a sus hijos calificativos
de “normalidad”, velando asi € sindrome del cua estos nifios son portadores. Ante
este escenario, cabe destacar la aseveracion que redliza Marcela, en el cua se
radicalizan dos momentos, el primero de confusion frente a su hijo y un segundo

momento donde se consigue un anhelado orgullo.
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El andlisis que se desprende de los discursos dispuestos por las madres, como
se explico anteriormente, circula por diferentes lugares, 1os cuales sin seguir un orden
cronolégico ni evolutivo, dan a conocer las estrategias personaes que han dispuesto
ante la problemética que implica laintegracién sociocultural de sus hijos.

Todo el cimulo de experiencias personales, se fundan en las expectativas que
tienen entorno al futuro de sus hijos, es aqui en la proyeccion donde laimagen de sus
hijos se entreteje nuevamente de fantasias, deseo y esperanzas, realizando un nuevo
movimiento, estan en funcion de la propia ausencia, la pregunta que ahorairrumpe es
¢Qué serdde mi hijo si yo no estoy?

La interrogante vital, suscita una serie de tramas que difieren en tiempos y
aspiraciones, por ejemplo Paola, sustenta sus esperanzas en la valoracion y aceptacion
socia de su hijo, apelando a igualdad de condiciones y una ansiada independencia,
por otra parte, para Ana los anhelos son inmediatos, “dia a dia’ sin mayores
pretensiones.

Tras lalectura, entorno ala pregunta por el futuro de sus hijos, las madres son
concisas en sus respuestas, hay opinion, lo han pensado muy bien, han ideado
posibilidades y estructurados una serie de alternativas, casi no queda espacio a azar.
Todo debe estar previsto, una incipiente omnipotencia se deja entrever tras estos
dichos, como mostrando un descontento a la sorpresa, ya no estan dispuestas a
cambiar su ideal, ideal que tuvo que ser sepultado, tras la muerte alguna vez del hijo

fantaseado.
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VI. CONCLUSIONESY APORTES

Con lafinalidad de exponer las conclusiones de este trabajo investigativo, es
necesario retomar la problemética que nos ha convocado a lo largo del trabajo
desarrollado en esta investigacion, siendo Util redlizar, para ello, una recapitulacion
de aspectos relevantes alo largo del proceso.

La Legislacion politica de nuestro pais, posiciona a la discapacidad mental
como una problematica social, estableciendo leyes que regulan la contencion, cuidado
y proteccion, de este grupo. Una de las instrucciones que se desprenden de estas
disposiciones, es el especial cuidado educativo que deben tener las personas con
discapacidad mental, promoviendo asi la instalacién de organismos que contengan las
Necesidades Educativas Especiales de estos. Es esta linea donde los programas de
Estimulacién Temprana cobran relevancia, ya que se instalan como el primer espacio
de inclusion y adecuacién educativa, disponiendo ademés de una labor que apunta a
la Integracion Sociocultural de estos nifios.

Si bien los programas de Estimulacion Temprana, no son exclusivos de un
grupo particular, el trabajo desarrollado con nifios portadores del Sindrome de Down,
ha tenido grandes avances, puesto que estos tienen capacidades potenciales de
desarrollo favorable.

Los estudios redizados con nifios portadores del Sindrome de Down,
muestran que sus posibilidades de desarrollo aparecen ligadas a una adecuada

contencion educativa, socia y por sobretodo familiar.
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En base a esta necesaria contencion familiar, la madre aparece como €
primer referente del nifio, es el agente socializador primario que lo pone en
interaccion con el mundo que lo rodea, determinando su desarrollo y situdndose como
un referente vital.

Desde la psicologia, disciplina que vectoriza este trabajo investigativo, se ha
dedicado atencién a la importancia del lazo madre-hijo. Dentro de estos abordajes,
destacan los estudios entorno a “vinculo”, desarrollados a amparo de la teoria
dispuesta por J. Bowlby.

Siguiendo esta particular preocupacion, este trabajo busca centrarse en el
estudio de las madres de nifios portadores del Sindrome de Down, preguntéandose
esencialmente por la relaciéon que establece con su hijo. Para este tarea se realiz6 una
lectura desde la teoria de las Relaciones Objetales descrita por Melanie Klein
(psicoanalista inglesa), quien en el desarrollo de su trabajo investigativo dio especial
importancia alarelacion diadica, conformada por lamadrey €l hijo.

La conjuncion de ideas antes descritas, nos ha llevado a preguntarnos por las
relaciones objetales de la madres de estos nifios con Sindrome de Down y por sus
percepciones en relacion a tematicas, tan fundamentales como son la Integracion
Sociocultural, las Necesidades Educativas Especiadles y los programas de
Estimulacién Temprana.

Con la finalidad de dar respuesta a la interrogante ya planteada, hemos
desarrollado una investigacion de tipo cualitativa, caracterizada por ubicarse dentro

del &mbito exploratorio - descriptivo. Este enfoque permite flexibilidad en €l
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desarrollo de lainvestigacion, puesto que permite investigar el fendmeno socia en su
contexto real

Ademés € estudio exploratorio — descriptivo, permite acercarnos a un
fendmeno socia que no se encuentra estudiado en profundidad; especificando,
ademas, las caracteristicas mas importantes de las personas, grupos, comunidades u
otro fendmeno sometido aandlisis.

Para desarrollar de forma mas adecuada la investigacion el universo a utilizar,
se describe como todas las madres que tienen nifios con Sindrome de Down, cuyas
edades se encuentran entre los 0 y 36 meses y que asisten a programas de
Estimulacion Temprana, dentro de la Region Metropolitana. La muestra con que se
realizo este estudio, fue constituida por ocho madres, que contaban con |os criterios
de exclusion anteriormente definidos.

Para la recoleccién de la informacién, se dispuso de dos instrumentos, |os
cuales pesquisaron en diferentes niveles |os testimonios de estas madres.

En primer lugar se utilizd la entrevista en profundidad, de tipo semi-
estructurada, la cual condujo a estas madres a la elaboracion subjetiva de un material
discursivo, rico en vivencias entorno a su trayectoria, enunciando pasajes
significativos de sus vidas tras el nacimiento de sus hijos portadores del Sindrome de
Down. Permitiendo ademas indagar en relacion a elementos constitutivos de su
historia vital, evidenciando sistemas de crianza y disposiciones familiares que de una
u otra forma han repercutido en su actual rol de madre.

La disposicion de las madres a relatar sus historias de vida, produjo €

establecimiento de un escenario intimo, de escuchay reflexion, lo cual dispuso de una
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gran cantidad de informacion, en relacion a la pregunta por la Integracion
Sociocultural, las Necesidades Educativas Especiadles y los programas de
Estimulacion Temprana, escenarios a los cuaes estas madres se ven enfrentadas
diariamente.

En segundo lugar se aplico el Test de Relaciones Objetales (desarrollado por
Herbert Phillipson), e cual se caracteriza por ser una prueba de tipo proyectiva en
base a 13 laminas utilizadas como estimulos. Este instrumento puso a las madres en
un escenario desconocido, en e cual se mostraron perturbadas y un tanto inhibidas,
ante la presentacion de estimulos a los cuales no se habian enfrentado antes.

A diferencia de las entrevistas, la aplicacion de este test, induce la elaboracién
proyectiva de las relaciones objetales que se establecen en diferentes situaciones
(personales, con otro, con la familia, con e grupo, entre otras), asi estas madres, por
medio del relato de historias, mostraron a nivel psiquico como establecen sus
relaciones con €l otro.

Tras la aplicacion de los instrumentos anteriormente descritos, se realizaron
andlisis los cuales interpretan los resultados, de acuerdo a los objetivos de esta
investigacion.

A partir de las entrevistas, se elaboraron dos niveles de andlisis, e primero de
tipo descriptivo, enuncia literaimente los dichos de las madres, en relacion a los
objetivos especificos de esta investigacion, los cuales refieren a la Estimulacion
Temprana, las Necesidades Educativas Especiales y la Integracion Sociocultural.

Acompafiado de este primera sistematizacion de informacién, se establece un

andlisis de tipo explicativo, €l cual tomalos dichos subjetivos, elaborando un discurso
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genera entorno a la problematica en cuestion. Esta forma de analizar 1a informacién,
aporta una vision particular y genera del fendmeno estudiado, estableciendo
interpretaciones que devienen del propio discurso enunciado por |as madres.

Por otra parte, la aplicacion del Test de Relaciones Objetales, busca la
descripcion de las relaciones que establecen estas madres de nifios portadores del
Sindrome de Down.

La aplicacion de esta prueba proyectiva, tiene establecido desde su autor un
modelo de andlisis. Siguiendo esta via € instrumento busca explorar la capacidad de
estas madres, para establecer y mantener relaciones con los demés. El andlisis de las
pruebas, dispuso de una gran cantidad de informacion, la cua para ser contenida a
nivel investigativo y en concordancia de los objetivos de esta investigacion, se
sistematizo en tres preguntas, las cuales desarrolladas de forma particular y general,
dan cuenta en forma dinamica, de la internalizacion del las relaciones objetales por
parte de estas madres.

La aplicacion de estos dos instrumentos de abordaje, entregaron informacion
en dos niveles paraelos. Las entrevistas por una parte, presentaron informacion
entorno a la deseabilidad social a la que estas madres se ven enfrentadas
cotidianamente, ante la cua hacen frente por medio de discursos aprendidos, los
cuales se muestran como respuestas defensivas ante el enjuiciamiento social al cual se
ven expuesta. Desde otro lugar, e Test de Relaciones Objetales, evoca temores,
deseos y necesidades a la hora de establecer una relacion. Dichas disposiciones que
trae consigo la madre, se ponen a prueba tras el nacimiento de un hijo portador del

Sindrome de Down.
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Latension que se produce a partir de la elaboracion de respuestas adaptativas
versus la instalacion de miedos latentes, sitla a estas madres en una posicion de
tensién, ante la cual cada una ha dispuesto una serie de herramientas para hacer frente
de alguna manera a la demanda socia a la cua se ven, se han visto 0 se veran
enfrentadas, tan solo por e hecho de ser madres de un hijo que es instalado
socialmente desde de su deficiencia. Ambos lugares de andlisis, delinean laforma en
que lamadre se mueve en lo social, cuales son las herramientas con las que dispone y
en que forma enfrentan o confrontan las probleméticas ante las cuales se ven
enfrentadas.

El andlisis dispuesto en esta investigacion, nos permitio acceder a objeto de
estudio desde un ambito relativo a las percepciones y a las proyecciones de las
madres, delineando cdmo estas establecen sus relaciones. Quedando de manifiesto, la
forma en que los recursos dispuestos por las madres, producen una determina relacion
con su hijo, lacual asu vez se pone en tensiéon debido ala carga socia queimplicael
nacimiento de un nifio portador del Sindrome de Down.

Esta investigacion, muestra como estas madres despliegan una serie de
disposiciones, ante €l cuidado, resguardo y proteccién de su hijo. A través del andlisis
del Test de Relaciones Objetales, queda en evidencia la funcion materna sustentada
en el establecimiento de relaciones atemprana edad, instalando asi fantasias, temores,
deseos y necesidades, |as cuales influyen e desarrollo de las relaciones con su propio
hijo. Es en esta dindmica, donde las madres han instalado a sus hijos de una forma
particular dentro del entramado social, envistiendo a estos de deseos y necesidades,

que tras el consecutivo paso del tiempo, se han elaborado de forma singular.
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Al centrar la pregunta de andlisis en la figura de la madre, se despliega una
serie de vias de abordaje, que van entorno a la pregunta por la posicion que ocupa
esta, ante el establecimiento de las relaciones objetales, enunciando a su vez, que la
relacién que se establezca con su hijo marcara el desarrollo psiquico de éste.

La importancia de la madre, entorno a la forma en que establezca la relacion
objetal con su hijo, sera fundamental, para la vinculacién en los diferentes espacios
sociales.

Desde e momento que estas madres dieron a luz y se enfrentaron a este
sindrome, denotaron necesidades especiaes que se debian zanjar, ante este escenario
las madres se movilizaron en bulsgueda de apoyo y contencion. Estas madres
concuerdan en que el primer referente de orientacion, fue suministrado por agun
integrante del equipo médico que asistia a su hijo, indicandole que estos presentaban
Necesidades Educativas Especiales que se debian cubrir, informacién que fue
introyectada y validada cabalmente por estas madres, de esta forma accedieron a
programas de Estimulacién Temprana, l0s cuales se presentan como e primer paso
para estos nifios, entorno ala contencion y dotacion de necesidades particul ares.

Asi, en relacion alos programas de Estimulacion Temprana, es la madre quien
permite, guiay valida el proceso, puesto que, depende de ellaque € trabagjo llevado a
cabo en esta instancia de integracion, alcance sus objetivos. Este hecho queda en
evidencia, cuando algunas madres enunciaron discursos, que descalificaban € actuar
de ciertos centros, quedando asi invalidados radicalmente, para ellas.

Asimismo, en relacion alaintegracion sociocultural, esla madre quien delinea

lainclusion de sus hijos en este espacio. La integracion sociocultura de ellos, lleva
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consigo una serie de fantasias, entorno a futuro de estos, evocando ciertas
aprensiones que dan cuenta de las limitaciones o0 permisos que tendrén estos en su
desarrollo.

La pregunta por la relacién objetal de la madre, se torna de esta forma
absolutamente actual y necesaria, debido a lo determinante de su rol, a cua se ve
sujeto alacrianzay cuidado de su hijo.

El nacimiento de un nifio portador del Sindrome de Down, enfrenta a estas
madres a cuidar a un hijo que trae consigo € peso de ser discapacitado, € cual es
socialmente tachado como débil y desprovisto, que demanda exigencias médicas
particulares que devienen de este Sindrome irreversible. Este escenario sitla a las
madres en un rol de vital importancia, el cual las pone a prueba, convocandolas desde
problemdticas, cuestionamientos y demandas particulares, que tienen que ver con las
relaciones sociales, la educacion y las expectativas que se depositan en un nifio. Sin
duda el ser madre implica un desafio, pero ser madre de un nifio portador de este
Sindrome, suma a este desafio un escenario desconocido y velado, evocando
ansiedades y temores poco elaborados, 10s cuales ponen a estas madres a prueba.

Tras € desarrollo de los andlisis, se muestra relevante destacar aspectos
comunes, que se desprenden de lainterpretacion del Test de Relaciones Objetales. Si
bien ya hemos descrito los aspectos generales, en relacion a la informacién que nos
ha otorgado la prueba como tal, nos parece de suma importancia destacar algunos
ambitos que disponen de informacion relevante para estainvestigacion.

De esta forma, tras la aplicacion de la prueba, en la mayoria de las madres

evaluadas, hemos podido observar como estas a verse enfrentadas a la lamina V
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(lamina que se caracteriza por disponer de estimulos menos estructurados, evocando
angustias y sentimientos de frialdad, elaborando la pérdida de forma rea o
imaginaria), dan cuenta de distintos niveles de elaboracion de la culpa, los cuales se
caracterizan en términos generales, por mostrarse como menos adaptativos,
proyectando respuestas cuyos contenidos dan cuenta de carencias primarias de tipo
oral. Dichas carencias, instalan a las madres como demandantes de gratificaciones,
las cuales logran cobijo en sus hijos, en ellos se satisfacen todas sus carencias.
Sentirse importantes e irremplazables para sus hijos, parece instalar el
redireccionamiento de sus demandas, ya que las carencias personaes quedarian
satisfechas, en tanto las demandas de suS hijos logren respuesta en su persona.

Considerando que ademés esta lamina informa entorno a establecimiento de
relaciones objetales a nivel grupal, se evidencian temores latentes, que van en
relacién ala integracion sociocultural de sus propios hijos, debido alainstalacion de
esta problemética, las madres fantasean entorno a situaciones de hostilidad y
amenaza, las cuales ponen en riesgo laintegracion de sus hijos en la sociedad.

A partir de lo anteriormente descrito, nos parece importante destacar también
lalamina VI, la cua hace referenciaalavivencia de separacion entre padres e hijos,
es decir, vehiculiza fantasias relativas a la triada familiar. Al igua que la lamina
anterior, se caracteriza por la poca estructuracién y lo difuminado del estimulo.

Al verse enfrentadas las madres ante este estimulo, estas movilizan vivencias
de separacion en dos niveles, agunas elaborando vivencias de separacion
internalizadas respecto a sus propios padres, y otras a diferencia de las anteriores,

evocando la separacién con su hijo, proyectando unarelacion triddica, donde el padre
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y la madre se muestran unidos incluso después de la muerte. Esto genera la aparicion
de angustias, las cuales son elaboradas por medio de, ya sea la omnipotencia de las
figuras parentales, las cuaes logran un rol protector soberano y absoluto o la
demanda constante que no logra contencion, radicalizando asi ambas respuestas.

Es importante destacar que €l test, antes de culminar su aplicacién, presenta
una lamina blanca, que evoca una asociacion libre por parte de las evauadas,
movilizando sensaciones entorno a cdmo ésta se ve enfrentada ante la pérdida de
limites. Dicha confrontacién, recred pargjes poco elaborados por las evaluadas, las
cuales construyeron relatos idealizados, en los cuales |os protagonistas eran sus hijos,
emergiendo asi temores y angustias propias del desafio a cua se ven enfrentadas
estas madres dia a dia. Haciendo alusion a simbolismo de la l&mina, en la que se da
cuenta de como la evaluada se despide, se evidencia la elaboracién de una dinamica,
la cual conecta fantasias conscientes e inconscientes, dando cuenta de probleméticas
latentes, que van en relacion al futuro de sus hijos, el devenir de estos se muestra de
vital preocupacion, ante esta problematica se elaboran respuestas de omnipotencia o
de cuidado perpetuo, evidenciando una falta de corte, que dificultala percepcién de la
autonomia de sus hijos. Estos dichos van en contradiccion a lo enunciado en las
entrevistas, donde la mayoria de las madres se declaran como facilitadoras y poco
aprensivas, sin embargo a nivel inconciente se evidencia el temor alapérdida.

Otro aspecto relevante a considerar, es que se observan disonancias, entre el
discurso enunciado por las entrevistas y las proyecciones que elaboran tras la
aplicacion del test. Esto debido a que a nivel de relato, estas madres no instalan a la

integracion sociocultural como una problematica de mayor atencién, declarando solo
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situaciones aisladas, en las cuales se han sentido discriminadas, sin embargo, a nivel
psiquico, estas madres elaboran una serie de proyecciones que dan cuenta de temores
y elaboraciones defensivas, frente a establecimiento de relaciones sociales,
denotando angustia que circula entorno a la inclusion de sus hijos en grupos sociales
de pertenencia e instalando serias dudas entorno al futuro de estos.

Tras € desarrollo de esta investigacion, se instalan de forma sustancia los
aportes teodricos desarrollados por Melanie Klein, mas ala de la época en que fue
enunciada la Teoria de las Relaciones Objetales, esta se muestra vigente y pertinente,
otorgando dichos enunciados la posibilidad de efectuar una lectura actualizada,
entorno ala problematica en cuestion.

La redizacion de los andlisis, bajo la mirada de la Teoria de las Relaciones
Objetales, otorga la posibilidad de enfocar desde una mirada analitica una
problemdtica que tiene resonancia en diversos campos, los cuales en esta
investigacion alcanzan lo sociocultural, 1o educativo y lo clinico, dando la posibilidad
de convocar estos diversos espacios en una sola pregunta

En relacion a objetivo genera de esta investigacion, se puede establecer que
la repercusion que tiene e desarrollo de las relaciones objetales de las madres de
nifios portadores del Sindrome de Down, alcanza substancialmente a la Estimulacion
Temprana, a las Necesidades Educativas Especiales 'y a la Integracién Sociocultural,
debido a que las relaciones que se establezcan seran determinantes para €l devenir de
sus hijos, esto ya que en la forma que se instalen dichas relaciones de objeto,

facilitard o entorpecerala actuacién de sus hijos dentro del entramado social.
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Estaidea pone en evidencia, laimportancia de centrar la pregunta en la madre
debido a que cuando se habla del Sindrome de Down, el acervo esta puesto en el
nifio, ante el cua se han desarrollado y dispuesto una serie de elementos de
contencién, programas y profesionales, los cuales son convocados a la hora de
sostener de alguna forma las demandas de este Sindrome, sin embargo la madre se
muestra desdibujada, menos conteniday subyugada a su quehacer.

Esta investigacion propone destacar la importancia de la madre para estos
nifios, denotando asi la necesidad préactica de establecer lugares de contencion, que
sostengan las necesidades particulares de estas madres ante el nacimiento de un nifio,
gue socialmente es tratado desde |a discapacidad y |a dependencia.

Justamente es en esta necesidad practica de trabajo, donde la Psicologia tiene
mucho que aportar, bebido a que esta disciplina se muestra competente a la hora de
dar respuestas a las necesidades de estas madres. De esta forma se muestra
indispensable un trabajo dedicado exclusivamente a ellas, el cual sin duda beneficiara
y facilitaratodo lalabor que se realiza con estos nifios.

Este trabajo ha permitido aportar con nuevas perspectivas a estudio de las
relaciones de las madres con sus hijos portadores del Sindrome de Down y el desafio
que implica la integracion sociocultural de estos, a través de la descripcion y
exploracion de aspectos de los cuales no se disponen mayores antecedentes,
generando una serie de nuevos abordajes investigativos, |os cuales instalan nuevas
interrogantes.

Asi se muestra importante seguir indagando entorno al establecimiento de las

Relaciones Objetales, preguntandose por egemplo, ¢Cudl es € alcance de las

131



Relaciones Objetales de los padres de los nifios portadores del Sindrome de Down?,
¢Coémo se da la relacion fraterna ante la presencia de un hermano Sindrome de
Down?, ¢Como los programas de Estimulacion Temprana contienen la salud mental
de los padres de sus asistidos?, entre otras.

Sin duda las interrogantes son muchas, sin embargo el estudio de estas
temati cas desde una mirada analitica, dispondra de nuevos saberes y posibilidades de
aproximarse a un fendmeno complejo que siempre presentara nuevos desafios para

nuestra disciplina.
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VIII. ANEXOS

Pauta de Entrevistas: Tematicas a abordar

1.- Capacidad de estar a solas consigo mismos, fortalezas yoicas (preguntas
entornoal “Yo”).

-¢Como fue su reaccién, e momento de enterarse que su hijo portaba Sindrome de
Down?

-¢Como se siente usted en este momento, ve algun cambio personal tras el nacimiento
de su hijo?

-¢Como eslarelacion con su hijo (alo largo de la historiavital de este)?

-¢Proyecta tener mas hijos?

2.- Relacion de pargja, contencion y distribucion deroles.

-¢Como reacciono su parejaa momento de nacer su hijo?

-¢Cud fue €l rol que tomo su paregja, en el cuidado y resguardo de su hijo?
-¢Ha cambiado su relacion de pareja, tras el nacimiento de su hijo?

3.- Relacion con su familia extensa.

-¢Cud fue lareaccion de sus padres, al momento de enterarse que su nieto portaba el
Sindrome de Down?

-¢Coémo se ha dado |a presencia de sus padres tras el nacimiento de su hijo?

4.- Relacion con grupos de pares sociales einclusion cultural.

-¢Como fue la relacion de sus amigos y cercanos a momento de enterarse del
nacimiento de su hijo?

-¢En alguna ocasién se ha sentido discriminada, por € echo de ser madre de un nifio
portador de este Sindrome?

-¢Como surgio la idea de integrar a su hijo en un programa de Estimulacion
Temprana?

-¢Cuadles han sido los beneficios que usted ha visualizado en € transcurso del
programa de Estimulacion?

-¢Como evalla la opcion, de haber ingresado a su hijo a un Programa de
Estimulacién Temprana? (Fortalezas, debilidades, temoresy expectativas, en relacion
aestainstancia)

-¢Coémo vislumbra el futuro de sus hijos (mediano - largo plazo, ingreso a sistema
escolar, inclusién social), en términos de temores y expectativas?

5.- Rol de madre —relaciones significativas.

-¢COmo evalUa usted su rolde madre?
-¢Como han influido sus padres en su rol de madre?
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Ficha N°1

Nombre: Marcela.

Fecha de nacimiento: 24 de Octubre de 1970
Edad: 38 afios

Estado Civil: casada

Escolaridad: Ensefianza Media Compl eta.
Comuna: Puente Alto.

Profesion u Oficio: Vendedora Comisionista.
Ocupacion Actual: Vendedora Comisionista.

¢Cuantos hijos tiene usted?
Cinco.

¢Qué lugar ocupaal interior de lafamilia su hijo con Sindrome de Down?
Cuarto lugar.

¢Con quién vive usted?
Con mi esposo y mis cinco hijos (familia nuclear).

¢Cual es su ocupacion actual ?
Vendedora Comisionista (trabajo permanente).

¢Existen antecedentes dentro de su familia de portadores de Sindrome de Down?
No.

¢Cuéndo se detect6 € Sindrome de su hija?
Durante €l parto.

¢Cuanto tiempo pasd desde que se enterd gque su hija tenia Sindrome de Down y su
ingreso a programa de estimul acion temprana?

Solamente pasaron meses, no sabria decir cuantos, pero empezd en e Colegio
Creacion, acd en la comuna y desde ahi nos hicieron un cupo en la Corporacién
Edudown.

¢Cuanto tiempo lleva su hijaen el programa?
Desde que tenia sblo meses hasta los dos afios, he tenido que dejar de llevarlo por
problemas broncopul monares, ha tenido bronconeumonias.

¢Como podria evaluar su asistencia al programa?
Regular asistencia, producto de las dificultades de salud que se nos han presentado.
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Entrevista N° 1

Sra. Marcela ¢nos podria contar como fue su reaccion a momento de enterarse que su
hijo tenia Sindrome de Down?

R: en un primer momento lloré, 1o Unico que hacia era llorar y llorar cuando me
dijeron, porgue yo me enteré al momento del parto. Pero Ilegd harta gente a apoyarme
y cuando le dijeron a mi marido, estdbamos todos ahi pero el reaccion6 mal, salié
corriendo y tuvieron gue explicarle... Ademas yo pensaba en que la gente meiba a
echar la culpade que mi hijo nacieraasi...

En un primer momento estuvo toda esta reaccion de temor y llanto ¢nos podria contar
como ha cambiado esa reaccion?

R: ha cambiado mucho, porgue yo ya después con los folletos y las cosas que me
dieron entendi de que se trataba este Sindrome y que iba a poder hacer cosas €
Matias... entonces ha cambiado harto y yo ahora me siento orgullosa de mi hijo... y
hable con una enfermera que tenia un nifio con Sindrome de Down y ella me explico
hartas cosas.

Usted tiene una hija menor después de Matias ¢correcto?
R: si, tengo alas més chiquitita que es unanifia. ..

Y ¢usted pensaba en tener més hijos después de nacido Matias?
R: no, en realidad mi hija menor yo no la esperaba para nada... salié asi no mas...
igual yo fui un poco irresponsable porque no me cuidé y quede embarazada.

Y ahora ¢usted piensa tener més hijos?
R: no ya no més... ya no se pueden mas, yo me operé para no tener mas nifios, con
cuatro esté bien.

¢Como reacciond su paregja a momento de enterarse que su hijo tenia Sindrome de
Down?

R: cuando supo €l papé fue lo peor, fueron a hospital y nadie mas que yo sabia que
habia nacido con Down... Cuando yo le dije lo que habia pasado... € saié
arrancando, 11egé y se fue del hospital... €l arrancéd y se fue y nadie sabia adonde. Yo
no supe que paso con d... después se juntaron unos amigos y algunos familiares,
todos... y ellosle hicieron cambiar lo que € creia...

Ahora ha hecho todo lo que no habia hecho con sus anteriores hijos, le dala comida,
lo mudo, etc. Cosas que nunca habia hecho con los anteriores hijos. Hemos pasado
muchas cosas, sobre todo por las enfermedades que ha sufrido €l nifio...

¢Cual fue € rol gue hatomado en la familia, su pargja?
R: el hatomado un rol muy activo, me ayuda cuando puede, porque € y trabaja fuera
de Santiago, es soldador de montajes. Cuando €l llega a la casa el Matias todo es:

“ papa, papd’ .
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¢Nos podria contar como ha cambiado su relaciéon de parga después de nacido su
hijo?

R: la relacion ha cambiado harto, con e nacimiento de Matias ha cambiado todo el
entorno de la casa, antes todos teniamos muchas discusiones, pero como ellos imitan
todo, ya no discutimos tanto. Hemos sufrido un cambio radical aca en la casa, como
pargjay como familia.

¢Sus padres estan vivos?
R: s estan vivos.

Y usted nos podria contar ¢cémo fue la reaccion de ellos @ momento de saber que
Matias venia con Sindrome de Down?

R: a principio para €llos también fue fuerte, lloraron harto, pero ahora € Matias son
sus 0jos. Siempre estan llamando para saber como esta... todo para ellos, con que le
digatata, ellos se emocionan; igual que la mami. Estan siempre preocupados de saber
lo que le pasa, de quedarse con él y cuidarlo...

¢Se ha sentido discriminada alguna vez por tener un nifio con Sindrome de Down?

R: 0 sea, discriminada no, 0 sea igual yo he tratado de que no sea un nifio agresivo,
porque yo he visto otros nifios que no se dejan tocar ni nada, pero yo intento de que
no sea peleador, hay que verlo para creerlo... € es todo lo contrario, si tiene que
jugar, juega... amenos que se le tiren encima, ahi el responde...

Unavez acaen € policlinico, no se... no es que me haya sentido discriminada... pero
esavez yo noté que € doctor que lo atendid, le hizo como le quite.... Como queno le
puso la atencion necesaria. Claro que después de eso yo avise alé en el hospital 1o
que habia pasado y que e médico no le habia dado la atencién que necesitaba...
nosotros siempre vamos al hospital y al policlinico... y ahi me desahogué...

¢Como ha sido la reaccién de su grupo de pares al enterarse que su hijo tiene
Sindrome de Down?

R: yo con la gente que tengo més contacto es con algunos amigos cercanos 'y con la
gente de la Corporacion Edudown, o sea con |los papés de otros nifios y con las tias de
all3, ellos siempre me han recibido muy bien ami y ami hijo...

Ademés gque se me ha acercado harta gente desde que é nacié... y todos me dicen
gue es una bendicion de Dios... cada dia en la calle uno se encuentra con gente que
tiene muy buena onda con estos nifios, como que antes yo no me daba cuenta de que
habia hartos nifios asi, con este sindrome... también me dicen que hay que cuidarlo
harto, porque como tienen muchas enfermedades... Matias no es enfermo de corazén,
pero si es enfermo bronco pulmonar, entonces por gemplo este afio le han dado
varias bronquitis... hay que cuidarlo harto.

Sra. Marcela ¢y como surgié laidea de llevar a Matias a programa de Estimulacion
temprana?
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R: laidea surgio en el hospital... es que antes de que naciera Matias yo en el hospital
en un control, conoci a una sefiora y empezamos a conversar... nos encontramos
tiempo después, las dos ya nos habiamos mejorado y tuvimos nifios con Sindrome de
Down, € hijo de ella es 15 dias mayor que & mio... entonces de pura casualidad nos
volvimos a encontrar.... ya nos habian dicho los genetistas y los médicos que era
necesario llevarlo a estimulacion, para que afirmara la cabeza, pudiera entrar su
lengliita y todas esas cosas. Por ese motivo, con esta sefiora amiga, |legamos primero
aci al Colegio Creacion, estuvimos un tiempo ahi pero después nos dimos cuenta que
en ese centro hacian méas cosas con los papas que con |os nifios... en esa época mi
hija mas grande estaba en el colegio Eyzaguirre aca en Puente Alto... en ese colegio
habia un profesor que también era papa de una nifia con Sindrome de Down... € fue
quien sirvié de intermediario para poder llegar a la corporacién, porque ala
funcionan con cupos... y siempre le dan preferencia a los nifios més chiquititos, a
guagUitas recién nacidas, y nuestros nifios ya tenian un afio y tanto...

¢Como evaluaria usted los programas de evaluacion temprana en que ha estado su
hijo?

R: bien... ellos tienen un trabajo muy especializado, o sea con cada nifio un trabajo
particular... buscando que ellos desarrollen mas lo que pueden desarrollar de mejor
manera, eso es muy importante, ademés tienen especialistas de distintos tipos... eso
también es importante. En nuestro caso el avance a sido grande y ademas lo hago
compartir harto con su hermana chica, cosa de que vaya aprendiendo mas y que se
relacione con €ella, asi aprende mas.

Yo en general evalud bien € programa y la participacion en ellos, pero hay que
dedicarle mucho tiempo, hay que preocuparse también de lafamiliay de una misma.
Imaginate son como 20 tipos de gercicios distintos y hay que hacerlos tres veces en
el dia...

¢COmo se imagina usted el futuro de su hijo?

R: yo voy a ser feliz cuando mi nifio logré hablar, porque €l dice algunas cosas pero
son pocas... mama, papéa... igual yo entiendo que tengo un poco de culpa porque
cuando € me apunta y dice mm yo le entiendo que quiere y no lo hago que me
nombre eso que quiere tener... cuando el logre hablar voy a ser la mujer mas feliz del
mundo... no pido mucho que pueda leer y valerse en algunas cosas por si solo, por
giemplo que pueda tomar una micro y gque alguien lo espere a la bgjada, que yo le
pidaque hagaalgoy €l lo logre.

Sra. Marcela cambiando un poco e tema ¢como evaluaria usted su rol de madre?

R: mmmm... mi rol de madre... Yo no podria decir que soy la mejor mama del
mundo... uno igual se equivoca a veces aunque no quiera.... Yo con mi trabgo
reconozco que he degjado un poco de lado a mis hijos.... O sea, he descuidado
muchas cosas, quizas podria hacer mas cosas. La educadora del centro me dice que
tengo que estar tranquila, que vamos bien, porgue no todos los nifios son iguales, que
algunos van mas lento que otros, pero por gemplo e amiguitito de Matias ya habla
muchas més cosas que é. Yo igua creo... que yava allegar el tiempo en que me
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pida las cosas, no que las apunte para tenerlas... igual como yo ya les decia, yo me
dediqué atrabgjar... y ademés no deberia darle todo 1o que me pide sin hablar, hasta
el diade hoy melo dicen.

Por ultimo Sra. Marcela ¢Como cree usted que sus padres han influido en su rol de
madre?

R: jajgjamis papas son mal ensefiadores... no... pero igual yo creo que hay cosas que
yo las hago diferentes a como €llos las hacian con nosotros... yo trato de no caer en
lo mismo que ellos hicieron conmigo. ..

TRO

Lam. |

...Un hombre que esta...que esta reunido con otras personas, en donde la gente le
estd dando palabras de aiento...en donde la gente lo esta escuchando con mucha
atencion... donde la gente esta pensando en que las palabras que les dijeron, hay que
ponerlas en practica... hay que ponerlas en la practica.

Lam. Il
...Dificil...dos pargjas, un hombre y una mujer que estan en una puesta de sol...
agua...el mary estén enamorados también, diciéndose cosas... desedndose su amor.

Lam. Il
...Personas...una familia que se encuentra en una casa..donde estan
compartiendo...pero alguien esta llamando la atencion...estédn expectantes a lo que
hace esa persona...estdn todos tranquilos, expectantes a lo que quiere decir esa
persona.

Lam. IV
Dos personas que quieren entrar a su casa, en plan de conversacion...una persona
expectante a su conversacion, esta tratando de escuchar...esta copuchando.

Lam. V
...jLO que estoy viendo!...como una manada de animales, focas...como focas, son
hartas que estan reunidas, se van atirar a aguapor € calor, pa’ alimentarse

Lam. VI
...Temor de esa persona que quiere entrar a ese dormitorio, pero que no es como una
personareal, Si N0 que como un espiritu que viene avisitar ese dormitorio.

Lam. VII
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...Escaleras...pero en esta escalera, suponte...es para llegar a una casa que esta viga
ya, en ruinas, una escalera larga para llegar a esa casa, pero esa casa ho se encuentra
en buen estado...donde esta todos seco, no hay vegetacion ni nada.

Int: ¢Qué més puede ver?

Nada..., solo veo una casa que estavigja.

Lam. VIII

Un nifio y dos hombres...siempre te digo que veo hombres, no veo mujeres...a brazos
cruzados dando |la espalda, este nifio sigue caminando y sin [lamar la atencion...este
nifio necesita llamar la atencion y le estén dando la espalda.

Lam. IX

...Ahorayauna pargja, es que piensan para donde pueden caminar, paradondeir...sin
saber donde pueden ir.

Int: ¢Addénde van?

mmm... no sé acualquier parte..... NO es que no saben adondeir.

Lam. X

...Mucha gente esperando en que poder vigar...esperando tren para vigar...una
persona adultay nifios alrededor.

Int: ¢Qué més vaa suceder?

mmm... estan esperando... esperando el tren.

¢Usted sabe adonde se dirigen?

A cuaquier parte, no saben adonde.

Lam. XI
Una madre que esta vigilando el suefio de sus hijosy ese hijo esta enfermo.

Lam. XII

Una casa...de campo, espacio confortable, sencilla donde estar, de campo.
Int: ¢Qué esta sucediendo en esa casa?

... hada.... Es que es una casa sencilla.

¢Hay aguien en esa casa?

No.... Esunacasa sencilla.

Lam. XIlI

...cLO gue yo veo?..viendo una persona y esa persona esta entregando una
informacion, es una persona que sabe mucho y entrega conocimientos a nifios que
prestan atencion, conocimientos Utiles para ellos.
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Andlisispor serie: Contenido Humano

Serie Monédicas Diadicas Triadicas Grupales
A Lam. | Lam. Il Lam. VIII Lam.V
Sex. Sex. Sex. Sex.
1. M reunido F amoroso M solitario 1. O contenido
pasivo idealizado desamparado animal
requiere atencion
2. O aento M amoroso
sostenedor idealizado M rechazante
realizador hosco
contenedor
M rechazante
______________________________________ hosco_ _ _ ____ _______________
conversacion confidencias rechazante
alentadora amorosas
B | Lam. VI Lam. I1X Lam. IV Lam. X
Sex. Sex. Sex. Sex.
1. O amenazante . O meditativo O disposicion 1. O pasiva
confuso controlada
O expectante expectante
2. O pasiva
controlada
expectante
inspira temor camino conversacion ausenciade
sin rumbo privada expectativas
expectante espera pasiva
c | Lam. XII Lam. X1 Lam. I Lam. VII
sin contenido F vigilante . O expectante sin contenido
humano expectante unida humano
pasiva
M? sufriente
pasivo O interrogante
M? pasivo
vigilante expectante
expectante
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Andlisispor serie: Contenido y Contexto de Realidad

Serie M onadicas Diadicas Triadicas Grupales
A Lam. | Lam. Il Lam. VIII Lam. V
Contenido de Realidad
Escenario: sin escenario puesta de sol sin escenario animal
fisico
Detalles: personas aguay mar personas aguay caor
animales
Contexto deRedided T TTTTTTTTTTTTTTT
Sombreado: objetivado més objetivado més objetivado més objetivado
B | Lam. VI | Lam. IX Lam. IV | Lam. X
Contenido de Realidad
Escenario: dormitorio sin escenario Su casa esperando
tren
Detalles

Contexto de Realidad

Sombreado:  maés objetivado més objetivado més objetivado mas objetivado
C | Lam. XI| | Lam. XI Lam. Il | Lam. VI
Contenido de Realidad
Escenario:  casade campo sin escenario lacasa escaleras
(confort) fisico
Detalles casavigja
falta de vegetacion

Contexto de Realidad

Sombreado:  mas objetivado maés objetivado

maés objetivado

mas objetivado
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Andlisispor serie: Sistema Tensional I nconsciente Dominante

Serie M onadicas Diadicas Triadicas Grupales
A Lam. | Lam. I Lam. VIII Lam.V
Deseos
infantil infantil dependiente infantil
dependiente dependiente dependiente
Temores
desamparo privacion privacion frustracion oral
paralizacion del afecto del afecto
éprivacion
________ del afecto? L ____
Defensas pasividad,
dependencia idealizacion aislamiento, negacion
pasividad de ladependencia
B | Lam. VI Lam. IX Lam. IV | Lam. X
Deseos
ginfantil infantil
agresiva? dependiente
Temores o TTTmTmmTmmmmmmmTm
destruccion del incertidumbre falta de desenlace
objeto
Defensas T
negacion negacion dependencia
pasividad
C | Lam. XI| Lam. XI Lam. 111 | Lam. VI
Deseos
infantil infantil dependiente
dependiente
Temores
perdida del objeto rechazo destruccion
abandono
Defensas
idealizacion proyeccioén temor pasivo
paranoide hipervigilacia
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Ficha N°2

Nombre: Miriam.

Fecha de Nacimiento: 12 de Diciembre de 1963.
Edad: 44 afos.

Estado civil: casada.

Escolaridad: ensefianza media completa.
Comuna: LaFlorida.

Profesion u oficio: Educadora de Parvulos.
Ocupacion actual: Duefia de casa.

¢Cuantos hijos tiene usted?

Seishijos

¢Qué lugar ocupa su hijo con Sindrome de Down a interior de lafamilia?
Sexto hijo (hijo menor).

¢Con quién vive usted?
Con mi marido e hijos (familia nuclear)

¢Cudl es su ocupacion actual ?
Duefia de casa (Iabores sin remuneraciéon).

¢Existen antecedentes dentro de su familia de portadores de Sindrome de Down?
No.

¢Cuéndo se detect6 € Sindrome de Down de su hijo?
El dia antes de nacer, pero no le dijeron nada. (antes del parto).

¢Cuanto tiempo pasd desde que se enterd que su hijo tenia Sindrome de Down y su
ingreso a programa de estimul acion temprana?
Empezo en €l programa a los dos meses de vida.

¢Cuanto tiempo llevaen €l programa?
Desde |os 2 meses hasta ahora que tiene 1 afio y seis meses (16 meses)

¢Como podria evaluar su asistenciaa programa de estimulacion temprana?
Regular asistencia.
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Entrevista N° 2

¢COmo reacciono usted al momento de nacer su hijo?
R: Bueno en estado de shock...o sea fue tormentoso como enterarse, € primer
momento que te dicen que es Sindrome de Down, fue muy dificil

¢Que encontro usted que fue lo dificil ?

R: Lo que pasa es que uno no esta preparada para cuidar una guagtita con este
sindrome, tener cinco hijos sanos...para mi lo mas dificil de tener un hijo con
sindrome de down, o lo que me pasaba a mi, cuando uno ve una mama con una
guagita con sindrome de down o con cualquier otra discapacidad, o que me pasaba
ami era jo pobre sefioral, yo pensaba que en la calle me iban a sefialar como la pobre
sefiora.

¢COmMo se siente en este momento?

R: Todo lo contrario, 0 sea gracias a dios todos o queremos como todos los hijos
igual, por que muchas veces hay mamas que tienden a esconder a su guaglita
inosotros no!, nos sentimos felices con el 0 sea un regalo de dios.

¢Cuando habla de “nosotros’ a quien esta incluyendo?

R: A mi marido, a mis hijos a nosotros como familia, ha sido evolutivo para toda la
familia, 0 sea al principio uno como mam@, e contacto que tiene mas directo con la
guagua es darle pecho, y como el estuvo en incubadora tenia que sacarme leche para
darle, cuando pasaron como 20 dias ahi recién me lo pasaron, cuando me lo trgje para
aca ahi recién empezo € contacto con €, ahi te empieza a nacer el amor. Por que
antes en €l hospital, no hay un contacto.

¢Como haido su relacién de usted con su hijo alo largo de este tiempo?

R: Al principio no me acordaba, por g emplo algo me avisaban y ami se me olvidaba
al tiro, 6sea estaba como no se, no sabia que dia era... como un extrafio, yo amo a
todos mis hijos, é tiene una discapacidad, los quiero a todos no tengo diferencia, 1o
unico es que é necesita mas de nosotros eso si por que es distinto, pero a mi eso no
me afecta, jahora noj

¢Usted piensa tener més hijos?

R: Yo soy, yo me cuido con el método Billings, el método Billings es como cerrar la
puerta pero dejar abierta una ventana, si Dios quiere mandarme otro hijo, melo vaa
mandar.

¢COmMo reacciono su pareja cuando se entero que su hijo era portador del Sindrome de
Down?

R: Mgjor que yo, por que é vio cuando el dia antes que me hicieron la ecografia, ami
me dijeron que la guaguita venia con Sindrome de Down, igual al principio no sabia
gue hacer con una guagtiita asi, es que uno no sabe es algo desconocido. Cuando al
otro dialo tuve yo... es que € estuvo a punto de morirse, le dieron dos brabicales en
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el dtero, entonces el pronostico era que iba a morir, pero mi marido dice que le
dijeron: “yanacio su guaglita, vallaaverlo”, estaba en € tercer pisoy en ese trayecto
el dice: “fue amor aprimeravista’. A mi me costo més, yo lamiraba en laincubadora
y parami era una guaglita con Sindrome de Down, pero él no... siempre dice que se
enamoro a primera vista. Nosotros como estamos en la Iglesia siempre hablamos la
verdad y eso es o que nosotros pensamos, por € hecho de estar abierto a la vida,
claro por estar en la iglesia y tengo otra guagua, yo le decia: jSefior, Dios mio,
[lévatelo, l1évatelo, yo no lo quiero!, pero... asi de fuerte, pero como Dios es sabio y
nos quiere tanto, imaginate se lo lleva, yo me pierdo de tenerlo a é, y nos ha
cambiado laviday paramejor no para peor.

¢Cuad es €l rol que hatenido su parejaen el cuidado y resguardo de su hijo?

R: Igual, estamos juntos, el me llevaa colegio, me va a buscar, hay dias que también
el vay que también ayuda a cuidarlo, cuando era chiquitito le haciamos gercicios...
todo, todos e haciamos los gjercicios, todos participdbamos, todos mis hijos.

¢Su relacion de pareja cambio con lallegada de su hijo?

R: No, no hubo cambio de nosotros como pareja...estamos mas unidos, mas juntos.
Sabe que lo que pasa es que siempre que nacia una guagita, un hijo de nosotros,
como nacen sanos, € no se involucraba mucho con los nifios, e hacia su trabao
como €l de traer plataalacasa, en cambio con €l no po’, é me acompafiaba todos los
dias a hospital, me acompafia a colegio..., aparte que é (hijo), como esta ahora,
nosotros cuando o Ilevamos a controles, a como nacio, el fabito deberia estar con una
pardlisis por € dafio cerebral que trgjo tendria que estar tirado en una cama.

¢Sus padres estan vivos?

R: Mi mama, mi papa fallecid. (¢Como reacciono ella?), mi mama no es de aca es del
campo, yo creo que en €l fondo igual..., es que mi mamadecia: juuy estos nifiitos son
terribles, estan Illenos de maldad, se ponen a gritar en la noche como que...! Al
principio como que no se acercaba mucho a él, pero ahoralo toma, |o regalonea, pero
lavemos en el tiempo.

¢Coémo usted percibe la evolucion en este contacto?

R: Por que antes no se habia acercado a é tampoco, por el acercamiento, por que
después venia para acd, en € verano yo iba para dld y eso, ella lo toma lo hace
dormir, lo regaloneaigual que atodos.

¢Su madre se ha presentado como una figura de apoyo en la crianza de su hijo?
R: No, como nieto, que nos ayude a nosotros no, cuando voy a campo ella me ayuda
acuidarlo.

¢Hatomado algo de |la crianza de sus padres a usted, en la crianza a sus hijos?

R: Bueno mi mama tenia un montén de paciencia con nosotros, yo creo que igual
tengo harta paciencia con ellos. En la paciencia, ella nunca se enemistaba con
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nosotros por ejemplo, aguantaba hartas cosas, yo por ahi también tengo como harta
paciencia

¢Usted tiene alguin grupo de amigos cercanos?

R: Lo que pasa es que cuando uno participa en la Iglesia, es que no son amigos,
amigos no tenemos nosotros, amigos no. Le decia que nosotros tenemos contacto con
lagente de lalglesia, pero no es que seamos amigos, son hermanos de comunidad. En
la comunidad igual todos lo quieren, todos le hacen carifio, cuando se enteraron
vinieron para aca, a principio la comunidad te viene a ver y reza contigo y todo eso,
pero como dicen fue como un escandalo, como un sufrimiento, pa los demés por
gjemplo el Fabito es una cruz, por que nosotros los catdlicos hablamos de cruces ¢no
cierto?, en el fondo para algunos hermanos de comunidad €l fabito es una cruz, y una
cruz como saben, no es facil de llevarla, eso eslo algunos creen. Algunos piensan que
estos nifios son unos angeles de Dios, pero yo les decia: jque te lo de a ti entonces,
pidele a Sefior que te envie un hijo Sindrome de Down!, nadie quiere tener un hijo
asi, no esterrible como yo pensaba.

¢Algunavez se ha sentido discriminada por su hijo?

R: Hasta ahora no, nunca he vivido eso, lo que st me he dado cuenta es que yo pensé
gue me iba a molestar cuando en €l metro la gente se acercay yo pensé que eso me
ibaamolestar... yo pensé que eso me iba a molestar pero sabes que no, o acepto, por
gue también hay gente que cuando voy a la feria lo tocan, yo pienso que como la
gente cree que son angeles, pienso que por eso lo tocan, no me molesta todo lo
contrario. Una vez, justo después que nacid, fuimos a un retiro y e cura me decia:
jacuérdate que después tu, te vas a sentir orgullosa de esta guagtiital, yo pensé: jha
donde!, no le dije a curaeso s, jga... y sabi gque es verdad, uno se siente orgullosa,
se siente orgullosa por que yo creo gque todo viene de Dios, 6sea es un hijo no es un
animal

¢Como surgio laidea de integrar a su hijo a un programa de Estimulacion Temprana?
R: En el hospital, cuando me dieron el ata, tuve que ir aver alagenetistay ella nos
dijo que habia que llevarlo a Estimulacion Temprana, y ahi me dieron dos direcciones
de colegios, uno de Puente Alto se llama “Creacion” y la “Nuevo Rumbo” de la
Florida, y ahi nosotros nos acercamos, aparte que tu queri que tu guagua en principio
sea lo mas normal posible, asi nosotros lo inscribimos a la Universidad UNCINF,
viste que también tienen Estimulacién Temprana, también venia una nifiay nos decia
[lévelo pa’lla, llévelo pa ca, y nosotros haciamos todo, para que fuera, yo creo, lo mas
normal posible, pero después te das cuenta que no. Pero igual la Estimulacion
Tempranate ayudapa que tenga unamejor calidad de vida.

¢Cudles han sido los beneficios que usted ha visualizado en e Programa de
Estimulacion temprana?

R: Es que & Fabito como tu lo vez es slper despierto, el aprende slper rapido y si
estuviera aca yo no tendria idea que por gjemplo hay que hacerle cosas, que siguiera

150



una luz, cosas que uno no sabe y que le van ensefiando a uno, la Kinesidloga ella
siempre trabajaba todas | as semanas paratrabajarle lavistay alo mejor no estaria asi

¢Como evalla la opcion de haber ingresado a su hijo a un programa de Estimulacion
Temprana?

R: Buena, buena para nosotros como familia, buena para Fabito. Yo participo, voy
todos los dias alas clases.

¢Como visumbra el futuro de su hijo?
R: Hay que disfrutarlo a concho nomas, el dia a dia, hay que vivir €l dia a dia con é
sino... yo no me puedo proyectar a futuro con él, todo lo que haga él es ganancia.

¢COmo evalla usted su rol de madre?
R: Bueno como todos, con defectos y virtudes si nadie es perfecto, haré cosas bien y
otras que haré mal también, nadie es prefecto.

¢Como han influido sus padres en su rol de madre?

R: Yo creo que harto, la infancia te degja marcada para ser mama, yo tengo bonitos
recuerdos de mi infancia, como en e campo no habia luz, mi papa nos contaba
cuentos, yo erala regalona de mi papa, yo soy igual con mis hijos, soy carifiosa con
ellos, tenia dos hermanos mas, yo erala mayor.

TRO.

Lam. |

iQue dificil!... figura del papa, estamirando el campo asi en reposo, esta descansando
éson varias de estas laminas?, jChutal ...

Int: ¢Qué més sucede?

Una persona que esta...., una persona que viene del campo, que va ahi se paraamirar,
observay..., aqui meimagino yo, que tuviera un baston para...asi como descansando
y después se va, se vuelve a su casa. Es que son dos personas las que yo veo, una que
viene con un baston y otra que esta descansando.

Lam. Il

Bueno yo aqui veo una pareja, me da la impresion como que una parte es mujer y la
otra hombre, no se po” que tienen una cercania..., como haber..., una cercania de
pololos, de esposos una cosa asi, estan conversando.

Int: ¢qué cree usted que va a suceder?

mmm... no lo sé, es que no sabriadecir s vaapasar algo...

Lam. Il

¢QUE es es0?, ¢J0 que yo veo?, hay una persona sentada que esta en una pieza, COmo
lo que ellave, laluz esta apagada y solo se ve € reflgjo de laluz..., esta observando,
através delaventanaalapieza.
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Int: ¢qué mas podria suceder?
... hada en especial.

Lam. IV
&rengo que decirte o que veo?. Veo como dos personas que estén en e umbra de
una puerta, una pareja, que € le puede estar diciendo que la quiere.

Lam.V

Como cuando en el campo viene un remolino de tierra. Sabi que, estaba pensando que
esta imagen, |0 veo como personas, se me asemejan a los apostoles, aca como la luz
de Jesus, estdn mirando asi como pa’ ala

Lam. VI

Se me viene a la memoria como una pieza de un hospital antiguo, una persona que
vino aver aun enfermo y va bajando, va saliendo... asi como triste.

Int: ¢por qué esa persona se va triste?

... N0 ... es que es una enfermedad grave la que tiene.

Lam. VII

A mi me da la impresion, no se si ustedes han ido a campo, cuando la tierra esta
sembrada, que se hacen surcos, como surcos de tierra y las personas que estan
trabajando.

Lam. VIII

Esto cuando nosotros ya no estemos en esta tierra, mi esposo y yo, nosotros desde el
cielo, 0 sea supongamos que estamos en €l cielo, mirando a Fabito.

Int: ¢Qué esta haciendo Fabito?

Esta creciendo... jestd como grande!

Lam. IX

Una pargja que esta, asi como romanticamente a la sombra de un arbol, observando
mirando. jTodos los dibujos como que estan mirando hacia all4 y/o hacia ac4, como
todos me ha pasado |o mismo, no estan vueltos hacia acél

Int: ¢Qué estan observando?

Estén observando... no, estan conversando de su relacién, de su pololeo.

Lam. X

iPuedo ver lo que dice atragl..., viste que como todos estan mirando hacia al4, aca
veo a un nifio como asustado, que esta mirando, asi como a la nada, algo como...
como grande, como esa cosa es tan grande gue parece un niflito indefenso.

Lam. XI
Aqui se me imagina una abuelita, que va caminando apenas a sentarse 0 acostarse,
como a descansar.

Lam. XII
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Como el comedor de una casa de adobe antigua, y que hay alguien que observa de
afuera hacia adentro.

Int: ¢quién observa?

... alguien... esgue no sabriadecir quién... solo observa.

Lam. X111

Aqui me veo yo con todos mis hijos, mis cinco hijos y mi esposo, y vamos
caminando asi como todos tomados de las manos, y como que todos vamos asi,
apoyando a Fabito, asi como que todos vamos, como que el tema del fondo es €
Fabito, como apoyandolo a é de la mano, todos juntos.
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Andlisispor serie: Contenido Humano

Serie M onédicas Diadicas Triédicas Grupales
A Lam. | Lam. Il Lam. VIII Lam. V
1. M contemplativo intimo M idealizado 1 ideslizado
reposo amoroso contemplativo contemplativo
descanso idealizado
F idealizado
2. O contemplativa intimo contemplativo
activa amoroso
idealizado M pasivo
idealizado
contemplativo confidencia contemplacién contemplativo
amorosa idealizada pasivo
simbiosis
B | Lam. VI Lam. IX Lam. IV Lam. X
1. O acompafiamiento intimo . O intimo 1. indefenso
amoroso amoroso amenazante
idealizado idealizado
2. O abatido 2 observador
enfermo intimo O intimo
amoroso amoroso
idealizado idealizado
acompafiamiento confidencia confidencia afligido
amorosa amorosa
C | Lam. XII Lam. XI Lam. 111 Lam. VII
1. O pasivo exhausto . O pasivo 1 activo
observador debilitado observante productivo
persecutorio extenuado pasivo productivo
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Andlisispor serie: Contenido y Contexto de Realidad

Serie Monadicas Diadicas Triédicas Grupales
A Lam. | Lam. Il Lam. VIII Lam. V
Contenido de Realidad
Escenario: el campo conversacion el cielo el campo
Detalles: un bastén latierra laluz de Jests

remolino detierra

Contexto de Realidad

Sombreado: maés objetivado més obyjetivado simbdlico simbdlico
B | Lam. VI | Lam. IX | Lam. IV | Lam. X
Contenido de Realidad
Escenario: piezade un lasombrade umbral de una sin escenario
hospital un arbol puerta fisico
antiguo
Detalles:

Contexto de Realidad

Sombreado: mas objetivado maés objetivado maés objetivado simbdlico
C | Lam. X1 | Lam. X| Lam. Il | Lam. VII
Contenido de Realidad
Escenario: el comedor de sin escenario su pieza el campo
una casa de adobe
antigua
Detalles: laventana latierra sembrada

surcos detierra

Contexto de Realidad
Sombreado: més objetivado més objetivado més objetivado més objetivado
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Andlisispor serie: Sistema Tensional I nconsciente Dominante

Serie Monadicas Diadicas Triédicas Grupales
A Lam. | Lam. Il Lam. VIII Lam. V
Deseos
depresivos infantil dependiente infantil dependiente
Temores U TTTTTTTTTTTTTTToTTTTTTTTTTTTTmTTTmTTTTT
falta de desenlace pérdida del objeto muerte
Defensass O TTTTTTTTTTTTTTTTTTTmTTmTTTTTTTT
pasividad omnipotencia idealizacion
hipervigilancia proyeccion Paranoide
proyeccion Paranoide
B | Lam. VI [ Lam. IX [ Lam. IV | Lam. X
Deseos
dependiente dependiente infantil agresiva
Temores T TTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTT
pérdida del objeto persecutorios privacion del afecto atague
persecutorios
o parancides
Defensas
temor pasivo identificacion negacion de un tercero identificacion
proyectiva proyectiva
dependencia pasiva
C | Lam. XI1 | Lam. XI Lam. Il [ Lam. VII
Deseos
depresivos
Temores T TTTTTTTTTTTTTTTTToTToTTTTTTTTTTTTTTTTT
paranoides destruccion paranoides
Defensas T
proyeccion paranoide pasividad negacion pasividad
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Ficha N°3

Nombre: Marta.

Fecha de Nacimiento: 21 de Agosto del 1963.

Edad: 44 arios.

Estado civil: separada.

Escolaridad: Ensefianza Media completa.

Comuna: Maipu.

Profesion u oficio: no tiene.

Ocupacion actual: Jefade Local de unatienda comercial.

¢Cuantos hijos tiene usted?
Dos.

¢Qué lugar a interior de su familia ocupa su hijo con Sindrome de Down?
Primer hijo (hijo mayor).

¢Con quién vive usted?
Con mi mama, mi hermanay mis dos hijos (Familia extendida)

¢Cudl es su ocupacion actual ?
Trabajo permanente.

¢Existen antecedentes dentro de su familia de portadores de Sindrome de Down?
No.

¢Cuéndo se detect6 €l Sindrome de Down de su hijo?
Durante el parto, al momento de nacer.

¢Cuanto tiempo pasd desde que se enterd que su hijo tenia Sindrome de Down y su
ingreso a programa de estimul acion temprana?
1 mesy 20 dias de nacido.

¢Cuanto tiempo lleva su hijo en e programa de estimulacién temprana?
Desde gue tenia un mes hasta ahora que tiene 1 afio y 3 meses. Esta en dos programas
de estimulacion en el delaUCINF y en e delaUniversidad Mayor.

¢Como podria evaluar su asistenciaen el programa de estimulacion temprana?
Buena asistencia, asiste desde Junio.
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Entrevista N° 3

Sra. Marta, usted ya nos comentaba que se entero del sindrome de down de su hijo a
momento del parto, pero que tenia atisbos de que usted presentia que algo no venia
tan bien, ¢nos podria contar sobre esto?

R: Mire yo me embaracé, pero cuando yo me embaracé yo sentia algo, intuicion no
se, , yo desde un principio cuando me casé sofiaba con tener un hijo, entre comillas
normal, pero sentia que iba a tener un hijo con algun problema, yo pensé que iba a
nacer sin deditos, sin manitos, pensaba yo. Lo pensé siempre, y sabe |o otro yo queria
estudiar educacion diferencial, porque yo pensaba en los nifios Down, yo siempre
deciasi algun dias yo tengo un hijo me vaasalir con Sindrome de Down. Entonces
cuando nacio6 no fue tan fuerte, igual me chogué, porque erami primer hijo igual fue
un golpe fuerte, pero lo recibi bien.

Su hijo tiene 2 afios y 3 meses, cuando ya han pasado estos 2 afos ¢Como se siente
usted?
R: Bien, stper bien.

¢Hay alguna evolucion desde este primer momento, hasta ahora?

R: Si po, mi hijo aprendié a caminar a afio, seis meses, dice muchas palabras, es
stper independiente. El va a un colegio igual, de nifios con problemas, e Andalué de
Maipu, desde los 2 meses va al colegio también, ha sido permanente y nunca ha
faltado. Ha tenido una evaluacion stper buena. Solo que ha él le falta hablar, porque
el entiende todo 1o que yo le mande, por jemplo yo lo mando a comprar no, le digo
Luis tréeme los zapatos de tu hermano, € vay los va a buscar. El entiende, para
hacer maldades es el nUmero uno, todo, todo, todo. Apaga latele, prende latele; todo
lo que yo lo mande a buscar, cosas simples si po, no o voy a mandar a buscar un
televisor si no puede.

De acuerdo a su edad ¢usted no ve mayor diferencia?

R: Sdlo que le fata hablar y que la marcha fue tardia, empez6 a caminar a afio y seis
meses. El Luis también estuvo hospitalizado, dos meses por una neumonitis, claro
que el médico me dijo que era normal en los nifios. No tiene problemas a corazon, €l
nifio es sano gracias a Dios, sano, sano.

¢Como se relaciona usted con su hijo? ¢Cémo usted podria decir en palabras que es
su relacién con é?

R: Ehhhhh, buena po, stper buena con mi bebé. Ehhh bueno, yo trato de ensefiarle 1o
méas que pueda. Todo se lo digo con palabras, por g emplo, haber trato que... igua
gue con mi otro hijo, con mi hijo mas chico, todo igual paralos dos. Unarelaciéon de
mama e hijo normal, aunque ahora no lo tengo a lado mio todo € dia me entiende;
estuve un afio con €l todo € dia, porgue tuve un afio de licencia. Ese fue el primer afio
de nacimiento que estuve todo el tiempo con é. Hasta que naci6 la otra guagua
también, después estuve tres meses. Pero unarelacion buena con mi bebé, es como...
no, No pienso gue tiene Down, yo o veo como un nifio, un hijo normal ¢me entiende?
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Igual que €l otro. Incluso si le tengo que pegar en €l traste le pego, en las manos igual
si alguna maldad hace, porgue es porfiado. Una relacion normal, porque yo no veo a
mi hijo como Down.

¢Usted tiene otro hijo que es una guagua?
R: Si mi otro hijo, ahora en Diciembre vaa cumplir un afio. Se [lama Franco.

Franco nace aaun afio de Luis.
R: s al afo.

¢Franco fue un hijo esperado?
R: no.

¢Usted como tomé cuando se enterd que estaba embarazo de é?

R: ¢De Franco? Mal, porque lo que pasa es gque yo justo me separé. Mi marido me
dej6 a los tres meses de embarazo de Franco, entonces yo me quede, con Luis que
tenia seis meses cuando €l se fuey yo tenia 3 meses de embarazo. Se me juntaron las
dos cosas, no porque mi hijo tenia Down, mi marido no se fue porque mi hijo tenia
Down. Se fue por otro problema. El hecho de que yo tampoco me sentia mal porque
mi hijo tenia Down, no era porque yo estaba sola, tenia trabgjo, pero tenia problemas
con las licencias. Entonces yo, me sentia como mal, pero después ya cuando...
tampoco el era un hijo esperado, yo queria embarazarme después, cuado mi hijo, €l
Luis tuviera un afio y medio mas o menos. Porgque tampoco queria que fuera solo.
Pero yo digo las cosas pasan y Dios sabe porque hace las cosas

Y usted ¢tiene proyectado tener més hijos?

R: No, yo no puedo tener mas hijos, me operé porque como Yo ya tengo 44 afios es
complicado. Igual cuando estaba embaraza del Franco tenia mucho miedo de que mi
hijo viniera con algun problemas.

¢Usted penso la posibilidad de que este nuevo hijo pudiera nacer con Sindrome de
Down?

R: Mucho, mucho, mucho. Sobre todo cuando me fui a mejorar yo estaba aterrada.
Claro que ahi me hice todos o exdmenes que me tenia que hacer. Pero igual yo decia
no, porque ve que a veces, uno se hace los exdmenes e igual, pero me hice todos lo
examenes gque me tenia que hacer y el doctor me dijo: no tu hijo viene bien. Ademas
yo sentia que la guata me crecia y me crecia, mas encima esta guagua es grande,
distinto a como habia pasado con L uis.

Estabamos hablando en torno a su hijo, a Franco, que venia con estas fantasias, de
este hijo que ya habia nacido con problemas, pero usted ya sentia que la guata crecia
y le hacia ver sanidad en eso.

R: Claro, porque yo con € Luis no engordé nada. Por detrés yo no parecia que
estuviera embarazada, con e Franco no, yo engordé entera y tenia harta guata y
tuvieron que sacarme a mi guagua por cesarea porque era muy grande. Imaginese que
el ahora el 20 de diciembre cumple un afio y yo le compro en ropala mismatalla que
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al Luis, ropa para 2 afos, entonces es grande. Es mucho més grande, se nota en las
manos en todo. Porque el Luis es chiquitito, es chiquitito.

Sra. Marta, ¢Luis fue un hijo esperado?

R: Si, si po. YO me casé, yo me casé vigja, entonces yo me case en Septiembre, en
Noviembre perdi una guaglita'y en Enero altiro quedé embarazada, o sea yo queria
Ser mama.

Usted nos comentd hace un rato que esta separada en este momento y que se separé a
los 3 meses de embarazo de su ultimo hijo ¢Tuvo alguna influencia el nacimiento de
Luis en esta separacion?

R: No, yo bueno, mi marido se fue o yo lo eché porque mi marido era alcohdlico, se
puso alcohdlico después. Entonces... yo no estoy acostumbrada a eso, entonces yo no
podia aguantar con un bebé, embarazada y que €l llegara curado, entonces no.
Entonces yo no podia aceptar, prefiero estar sola con mis hijos que estoy bien, feliz
de la vida con mis dos hijos. Ademés que L uis es una bendicién de Dios, para mi es
una bendicién de Dios, no sé yo lo veo asi y me ha cambiado mucho la vida para mi.
Entonces un hombre méas un hombre menos en lavida... ¢me entiende?... tengo dos
hombres, asi es que...

De todas formas su ex esposo estuvo un afio con Luis ¢Como reacciond € cuando
nacio Luis?

R: Mal, e reaccion6 mal. El no podia... porque a mi me llevaron ala clinica, yo me
mejoré en una clinicay me fue a ver el cardidlogo, una genetista... entonces é no
entendia eso, entonces yo tuve que explicarle que mi hijo venia con Sindrome de
Down que no, que no. Porgque realmente mi hijo, si 1o vieran ustedes no parece un
nifio con Sindrome de Down.

En esta forma de reaccionar que tuvo é ¢Cudl fue € rol que tomé en lafamilia?

R: ¢En la familia? Haber... no es que é de primera no quiso, no lo aceptaba, no lo
queria. Nunca aceptd, hasta e dia de hoy no acepta que mi hijo tiene Down ¢me
entiende? A € le ha costado mucho. Por g emplo, é nuncale hadicho aun amigo que
tiene un hijo con Down... no asi yo, que yo le digo si yo tengo un hijo, pero tiene
Down, entonces yo les explico, porque no quiero que le dia de mafiana lleguen a mi
casa y me digan: a tu no me contaste. Yo siempre he dicho: si mi hijo tiene un
problema, no problema, tiene un Sindrome, e Sindrome de Down, pero me dicen ¢yo
lo puedo conocer? Si, y van ami casay yo soy abierta en esa parte, yo no lo escondo.
Por que € dia de mafiana, no po, yo no tengo porque esconderlo ¢me entiende? Todo
lo contrario. Pero él no, €l hasta el dia de hoy, a é |e ha costado mucho entender esa
parte.

El me dice, pero yo tengo dos hijos antesy ¢Por qué? Entonces tu eres la culpable, yo
ledigo quenoy le explicoy le explico, pero € no me entiende. Pero a mi eso ho me
[lega no me hallegado nunca, porque yo se porque... €l me deciatu eres muy vigay
yo le decia no, porque donde vamos a colegio que vami hijo, hay nifias que tiene 19
afos cuando entraron a colegio, la mayoria son jévenes y ha sido primera vez que
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tienen un hijoy es Down. Yo soy vigjale dijey alo meor a mi me influyé a edad,
pero... independientemente de eso yo no soy una persona que tenga problemas por
eso, porque € Franco naci6 bien y es que Dios me lo mando, porque Dios sabe
adonde manda a los nifios Down. En mi familia lo aman y en toda la familia, les
cambié atodos lavida.

¢Como ha sido la presenciade é en el cuidado de su hijo?

R: ¢En el cuidado de mi hijo?... cuando lo ve, igual po es todo para €, € incluso €l
jueves cuando estuvo en la casa, porque no lo ve siempre, el sdbado fue esto, €l todo
para € Luis y nada para e Franco. Regalos para el Luisy nada para € Franco. El
vivio mas con el Luis también, con el Luis no vivio nada. Entonces todo para el Luis,
todo... el vaparalacasay todo para el Luis solamente.

Podriamos decir que €l tiene una presencia paterna constante con su hijo, pero cuando
hay que mostrarlo a mundo hay un resquemor

R: Si, si. A é le molesta que yo le diga pero si e Luis Enrique tiene Sindrome de
Down, tienes que aceptarlo, si tu tienes que ponerlo como es é. Como €l te ve ati, €
dia de mafana el te va ver ati y tu tienes que verlo a é. Aceptarlo, si en lavida las
cosas, dale gracias a Dios que tu hijo naci6 sano, por que es sano €l L uis.

Usted hace un momento nos menciond que su hijo es una bendicion para toda la
familia ¢Sus padres estan vivos?
R: No, s6lo mi mamé

¢Como ellavivio este nacimiento?

R: Bueno yo creo que a todos nos choco, a toda la familia nos choco cuando €l
recién... es que el médico fue muy brutal para decirnos las cosas también... estaba
adentro en la camillayo y mi hermana estaba adentro, conmigo en €l parto, porque mi
marido no alcanzo allegar y mi mama estaba conmigo también. Y el médico me dijo:
tu hijo viene con un problema, tiene Sindrome de Down. Pero asi y a mi mamaigual
le choqued, y lo vieron asi, pero ella dijo no este nifio no estd enfermo porgue no se
notaba gue venia con Down; ni los 0jitos rasgados, nada de eso. Pero mi mama bien,
ahora ya... bueno de primera no lo aceptaba, como que le costdé un poquito, pero
ahora no, ahora ya no. Ella me lo cuida, yo trabajo y ella me lo cuida con una nifia
queyolepagdy ellaslo cuiday estodo paraéllas.

¢Parausted ha sido un apoyo su maméa?

R: Claro, totalmente. Si no fuera por ellos... mi familia se compone de mis dos
hermanas, mi hermano que esta casado también y mi mama po. Si yo no puedo algo
mi hermano siempre esta ahi con mi cufiada. Yo vivo con mi mamay una hermana.
Mi hermana, la que vive conmigo, vivia en su casa, pero cuando nacié mi Luis, €ella
me dijo yo voy a ir a tu casa, porque yo no podia hacer fuerza, muchas cosas,
entonces ella dijo: yo te voy air aayudar. Nacid €l Luisy nunca se fue, hasta el dia
de hoy. Ella es como mi segundo marido, porgue €lla... yo no puedo hacer nada sin
avisarleadla
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&Y larelacion de su hijo con ella?

R: Buuu, es una cosa pero, cuando yo llegd en la noche a mi no me toman en cuenta.
Llega ella 'y se vuelven locos mis dos hijos. Ella es como... ella dice que es su
segunda madre, entonces... pero bien, yo stper feliz con mis hijos. El Luis parami es
una bendicion, yo estoy enamorada de mi hijo, de verdad yo estoy enamorada de mi
hijo. Yo soy enfermiza, yo estoy enferma, pero no s, es que yo... ho es que tenga
Down, pero es que al nifio yo lo encuentro tan inteligente.

¢Usted tiene alguin grupo de pertenencia, amigos con los que se junte?

R: Es que haber... yo tenia pero con este trabajo que tengo ahorano me alcanza... yo
entro a las 10 y salgo a las 9 de la noche y cuando tengo libre y con dos guaguas
parezco mono, imaginese con dos guaguas no me queda tiempo para nada. Y o tenia
un amigo, igua de vez en cuando van ellos a ver a mi hijo, igua como s fuera de
ellos. Porque ellos son muy apegados a las personas... yo me he dado cuenta que los
nifios con Down, por gemplo, cuando a alguien no le gusta como son, €ellos lo
rechazan inmediatamente. En varios lados, yo tengo una amiga que yo Se que no pasa
mucho ami hijo, como queleda... no sé... mi hijo no... entonces ella cuando lo vaa
tomar en brazos, el Luis mmm no me hace, no, no. Yo no lo obligo, no lo tomes en
brazos si €l no quiere. Yo sé que es por eso, porque ellos intuyen esas cosas. Cuando
uno... no se po, Yo he notado muchas cosas de mi bebé por g emplo, de las personas
gue no lo quieren aél, que € los rechaza, no le hace caso no mas.

¢Usted alguna vez se ha sentido discriminada como mama, por ser madre de un hijo
con Sindrome de Down?
R: Hasta el momento no, nunca me ha pasado

¢Como surgié en usted la idea de llevar a su hijo a un programa de estimulacion
temprana?

R: Bueno, igual parami esto fue nuevo, un hijo con Down yo digo se viene e mundo
abajo, porque yo decia ¢qué hago?, ¢qué voy ahacer? y como esta nifia, la hijade una
colega mia, habia estudiado me Illamé a la casa, hablé con €ella, me explicd como era
el sistema y yo le dije que bueno, que viéramos. Y como mi bebé estaba recién
nacido... ehhhh... me acuerdo que hablé con la Algjandra Osorio y me mando a la
universidad Mayor, donde me tenian que evaluar a nifio y fuimos pero era para la
universidad UCINF y ahi empecé. Ella me ayuddé mucho a mi, la Algjandra Osorio
me converso harto. Bueno todas las que Ilegabamos ahi, todas tenian Down los nifios,
habiamos pasado todas por |o mismo me entiende, uno cree que s UNo N0 Mas, pero
después se da cuenta que hay hartos nifios Down.

¢Cudles son |os beneficios que usted ha visto del programa?

R: Bueno, ehh... e Luis a evaluado mucho, ha surgido mucho, las nifias que iban a
hacerle clases lo integraban harto a la sociedad, €llas Ilevaban cosas, por gemplo
[levaban cd's y nos hacian mostrarselos y cosas asi, que yo veia que en €l colegio
igual lo hacen pero es distinta la relacion que tiene la nifia con el Luis Enrique, se
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entregan mucho a ellas e incluso cuando se tenian que despedir las nifias |loraban
porque tenian que dejar a Luis. Entonces igual es un avance super grande para mi
hijo ¢me entiende? El apoyo que le dan a uno, a mi me dejaban un a hoja y tenia que
hacerle a nifio; bueno a todo esto la universidad o el colegio hace un 30% y €l resto
lo hace la mama en la casa, me entiende. Mi hijo sabe hartas cosas, porque nosotros
igual estamos todo €l dia con el dale, que dale, nosotros no estamos en el dia pero en
la noche cuando Ilegamos igual, entonces ensefidndole palabras, que diga cosas
ehhh... Luis hace esto, apaga la luz, lavate los dientes. Todas esas cosas y € va
aprendiendo, como cuando uno hace algo por gjemplo, el sabe que después lo repitey
uno esta dandole todo € dia, cuando estoy en la casaigual. Luis tienes que almorzar
solo, aunque se manche, no importa, pero ya... lavate los dientes y en todas esas
cosas igual uno vatodo €l diadale que dale con €llos.

¢Como ve € futuro de su hijo?

R: Lo veo como... bueno é el dia de mafiana tiene que trabajar como |0s otros nifios,
ese es € gran apoyo gue tengo en el colegio que salen con una profesién, pueden ser,
les ensefian por giemplo... ehhh... ¢coOmo se [lama esta cuestion de...? Le ensefian a
Pintar, cocinar, varias cosas que ellos pueden hacer. Los nifios tienen trabajo, muchos
nifios han trabajado y han salido, porque ellos ahi los tienen hasta los 26 afios, 27
anosy sabe queigual hay nifios trabajando yo creo que € Luis vaa ser independiente.

¢Jndependiente viviendo con usted o independiente viviendo sélo?

R: Yo creo que sdlo, no se si podria vivir sdlo yo lo veo con el hermano, igual que el
va a trabajar en una buena cosa, igua va a tener que ayudarlo alguien, no creo que
vaya a poder vivir sdlo, un nifio asi yo creo que nunca viviria solo. Siempre va a
haber alguien, me refiero, que esté a lado de é, porgque igual yo veo a nifios del
colegio que son mucho més grandes e igual siempre hay alguien a lado de élos ¢me
entiende? Siempre igual yo creo gue tiene que trabgjar, ensefiarle a ser un nifio
normal no més po, si 1o Unico que a Luis no le va a costar nada, va a ser mas lento
pero lo demés todo bien ¢me entiende?

Sra. Marta pensando en usted ¢Cémo evalGa su rol de madre?

R: ¢Yo0...? Yo creo que lo he hecho hasta ahora bien con € Luis, porque igual
encuentro que tengo hartas agallas, porque igual sola con un nifio asi igua es
complicado, trabajando todo el diaigual es complicado, pero bien.

Y en esta evaluacion que usted hace ¢Como han influido sus padres en su rol de
madre?

R: Bueno mi mama es un poco chupetin, porque me dice tienes que hacer esto, tienes
gue hacer 1o otro, pero me ha ensefiado mucho mi maméa como mama, porque ellame
ha ensefiado, bueno ella tuvo cuatro hijos, me ha ensefiado mucho que siempre haga
las cosas a las horas ehhh... ensefiandome las cosas que ella sabe. Yo crié a mi hijo,
yo estoy criando a mi hijo como ella nos crié a nosotros dandole valores, en la
alimentacién igual como ella a nosotros nos alimentd y... asi ¢me entiende? Ella me
ha ensefiado o que yo... lo poco y nada que yo sé como mama. Yo he criado a mis
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hijos bien y al menos hasta ahora no he tenido problemas con ellos. Y nunca tampoco
bueno cuando les tengo que pegar les pego y mi mama no se mete. Igual que ellayo
siempre le digo: si yo no estoy y € Luis se portamal, porgque es bien desobediente, tu
tienes que pegarle en poto y decirle eso no se hace. Tienes que pegarle, si €l nifio no
es tampoco de cristal, porque si no le pegai después se te sube a chorro y ellos son
sUper, stper, stper manipuladores, porque mi hijo es manipulador... con los dos afios
que tiene es super manipulador.

Sra. Marta hemos terminado con & esguema de la entrevista, le vamos a aplicar una
prueba, pero es importante si usted quiere hacernos algin comentario algo que usted
considere importante decir en este momento.

R: Bueno yo creo que lo ideal seria que, porque a mi no fue la Unica que le ha pasado,
con los médicos por gemplo, una nifia me decia e otros que nosotras deberiamos
juntarnos algunas mamas y poner una demanda a los médicos porgue no saben decir
las cosas, porque igual es fuerte que a uno la tratan, por gemplo, esta bien que mi
hijo tenga Down o que las enfermedades que tengan, pero decirlo como debe ser, por
gjemplo, no esperar... el tino que deben tener. Es fuerte saber estando en € parto, uno
espera un hijo normal, entre comillas, y que te digan ati: oye tu hijo viene con Down,
porque asi me dijo. Y yo en realidad me choquié totalmente. Y que te diga asi: mira
aqui esta tu hijo, tiene Down. Claro ademés, yo me fui a una clinica estaba pagando,
igual uno paga en todos lados, pero estaba pagando un servicio ¢me entiende? ¢Para
que me traten asi? Ahi nunca més fui a ver a ese doctor y yo creo que eso ami... eso
fue lo que me marcé en el momento en que nacié mi hijo, porque después ya todo se
me olvidd, lo vigjo lo eché a olvido, lo tnico que le pido aDios es que si algin diale
Ilega a pasar algo Dios... no sé po. Porque igual fue fuerte para mi, fue muy doloroso.
Como melo dijo el doctor fue mal, no tuvo tino el vigo.

Por g emplo yo creo que lo ideal hubiese sido: miratu hijo viene alo mejor con algun
problema, |0 vamos a estudiar, vamos a ver que pasa, alo mejor viene amarillo, no se
po, inventar algo, para que yo en el momento que vengo a ver a mi primer hijo, del
parto, porque a mi me hicieron una intervencion, una cesarea, igua los dolores que
uno siente, porgue uno siente como mama dolores igual, que no te lo digan asi, por
altimo busguen una... un tino mejor si hay tantas formas de decir las cosas, por
altimo Ilévemelo a la sala, muéstremelo, porque el nifio no venia con... como esos
nifiitos Down asi no venia... nada. Entonces porque no me dicen en la sala por
ultimo, y dicen miratu hijo viene con este problema, pero ahora hay tantos adel antos,
vamos a ver gque pasa, s hay tantos estudios, tantas cosas, no se po... habérmelo
dicho asi, en la misma camilla, yo estaba en la camilla, la doctora todavia ni me
cerraba la guatita, entonces igual es fuerte. Y no fui la primera mama, que tampoco,
le han hecho eso, porque muchas mamas también me han dicho lo mismo, le ha
pasado algo parecido, porque igual esfome po.
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TRO

Lam. |

&Tengo que decir que figura es esta? Y 0 creo que este para mi es Dios, que nos esta
mirando a todos nosotros, de arriba nos estd mirando, nos esta observando lo que
estamos haciendo. En este minuto nos estd mirando a todos, estd pensativo que
estamos haciendo puras tonteras aca en latierra (6°°) y se ve como 0scuro, Como que
hubiera harta... ¢como se llama? Neblina. (6°) Después nos va a mandar un castigo
por portarnos tan mal en latierra... eso po.

Lam. [l

Aqui ¢haber? Yo me imagino esto es el Luis, conmigo. El Luisy yo. El Luis Enrique
y yo aqui, algo me esta diciendo (16™") se quiere casar, esta pololeando... pucha se
quiere casar mi guagua, quiere pololear mi bebé, pero ya es una persona adulta, aqui
Se ve. Lo veo yo como una persona mayor ya, no como nifiito de doce afios, sino
como de veinte afios lo veo yo. Si, afuturo el quiere pololear y tener una pargja... asi
veo ami bebé yo aqui, conmigo los dos conversando tomados de la mano.

Lam. Il

(13"") Haber agui... aqui hay alguien que estd rezando, es como que estuviera
rezando, es como que alguien estuviera, se me imagina en un templo (9) esta
rezando por algo o por alguien (7°°) alo mejor tiene algun problema (16" ) eso no
maés, esta de espaldas. Eso veo aqui yo.

Lam. IV

Aqui veo, bueno aqui veo aun padre con un hijo que estan conversando... puede ser
mi marido con el Luisy aqui esta el Franco, que esta viendo lo que estdn haciendo
ellos, conversando... eso creo (miradurante 15 segundos lalaminay laentrega).

Int: ¢De qué conversan?

No <é... sblo esque € Franco esta mirandolos.

Lam.V

... Haber... agui se ven como tres bultos, tres personas asi como bultos, pueden ser
tres personas méas que estan acalgos conversando, como caminando. Se me imagina
que estédn en un prado, aqui hay un &rbol, se me imagina que puede ser pasto... que
estan en un parque andaban paseando... que andan paseando se me imagina, tres
personas (7°°) no se que méas se me ocurre.

Lam. VI

Una historia ¢haber aqui puede ser? Aqui veo un nifio.... Un nifio que selevanté en la
mafana y que va bajando la escalera, dejo la puerta junta... estd como que baja la
escaleray no labaja... algo alo mejor le puede preocupar (18™)

Int: ¢Qué le puede preocupar?

No s&, no se me ocurre.
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Lam. VII

Ahi se me imagina que hay gente que esta... ¢haber? Aqui hay gentey hay como una
estatua, como que estan rezando, como que estén en un culto, algo asi se me imagina,
por laescalera... se me imagina gue como que estén en € infierno... no sé. Que raras
las l&minas... como que estan suplicando, no sé, pidiendo algo a la persona que esta
aci arriba... 0 estédn en un estrado no sé, en una corte alo mejor, por la parte de aqui
delaescalera, no s... eso me imaginé.

Lam. VIII

(10"") Aqui...veo... a dos personas que estan como conversando con esta, como
que... (8) Se me imagina que... son muertes que estan conversando con alguien,
estan muertas estas personas, se me imaginay estén hablando con €lla, no sé s esta
estd muerta o no. Le estdn como, le estdn como... le estan como advirtiendo algo que
le puede pasar a €. Como que le estén, ¢haber estan? ¢Como es la palabra, estan?
Informandole que le puede pasar algo a é, como que lo estan cuidando y le quieren
decir ten cuidado que... que algo te puede suceder, alguna cosa, no s&, me imagino.
Como que son, como que fueran los dngeles de la guarda de esta persona. Se me
imagina, eso se meimagina.

Lam. IX

(8"7) Aqui se me imagina que va esta pareja, como gque van a este hotel, se me
imagina que este hotel es una casa. Que este es un parque para acd, van abrazados,
van a hotel. Ellos son un matrimonio, se me imagina un matrimonio (7°°) alo mejor
estan de vacaciones, van a hotel... eso me imagino. Podrian ser mi marido y yo

Lam. X

Este bueno.... A mi se me imagina un nifio que va entrando a colegio y esta es la
puerta del colegio, aca hay mas nifios y va como a primer dia de clases, como bien
timido... no se sabe que es 1o que le espera en € entorno (7" ) Es como primera vez
que vaaun colegio, estd como asustado, esta asustado y bien timido (7°) y no sabelo
gue le espera, como va a ser lagente con él... ¢con quién se vaaencontrar? (9°°) eso
me imagino. Como nifio nuevo que va a colegio y no conoce bien a la gente, entra
timido y viene solito.

Lam. XI

Aqui me imagino como una casa, y aqui hay una personay aqui alguien est4 acostado
en esta cama porgue esta enfermo, viene a ver a esta persona. Tiene miedo, esta bien,
estd mal, esta cOmo asustada la persona que esta parada aqui. Se me imagina que se
ve un bulto, y yo pienso, o sea el piensa que estd enfermo, no sabe como esta la
persona, esta preocupado, como que entray no entraaverla ... aqui veo una casa de
campo, asi antigua... bien pobre (6°°) como que tuviera miedo é o ella (9) eso se
me imagina.

Lam. XII
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Esto... yo le puedo contar aqui lo que veo, un nifio, no s&, alo mejor quiere comer.
La mesa esta puesta hay un jarro. Alguien que viene y lo estan esperando con un
almuerzo, con una once, después del colegio, del trabajo (8°) es una casa humilde se
nota (20"") eso no més.

Lam. X111

(Sonrie, 87) ¢Jnvento una historia? Bueno aqui hay una casa, en la que vive una
familia... viven tres hijosy su padre y su madre... eh... nifios felices (7°°) ¢gué més
puede ser?... unafamilia constituida con...

No soy muy buena para hacer historias
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Andlisispor serie: Contenido Humano

Serie Monadicas Diadicas Triédicas Grupales
A Lam. | Lam. Il Lam. VIII Lam.V
Idealizado 1 M idealizado 1. O idedlizado O contemplativo
Omnipotente protector
2. F activo O contemplativo
castigados atender 2. O idedlizado
protector O contemplativo
3. O atento
e _____ependiente ________________
Castigo dependencia dependencia contemplativo
idealizada idealizada
B Lam. VI Lam. IX | Lam. IV Lam. X
1 indecision 1 O idedlizado 1 M conversacion M  atemorizado
preocupacion intimo timidez
2. M  conversacion inseguro
3. M  observador O pasivo
incertidumbre relacion exclusién temor
amorosa incertidumbre
C Lam. XII Lam. XI | Lam. Il Lam. VII
expectativa 1. O confuso 1. O pasivo O demandante
temeroso demandante dependiente
preocupacion
O contemplativo
2. O pasivo idealizado
padece amenazante
gratificacion incertidumbre dependencia dependencia
abandono idealizada
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Andlisispor serie: Contenido y Contexto de Realidad

Contexto de Realidad

Serie Moné&dicas Diadicas Triadicas Grupales
A Lam. | Lam. Il Lam. VIII Lam.V
Contenido de Realidad
Escenario: el cielo conversacion irreal prado - parque
Detalles: neblina pasto
arbol

Sombreado: simbdlico més objetivado més objetivado més objetivado
B | Lam. VI | Lam. IX Lam. IV Lam. X
Contenido de Realidad
Escenario:  lugar de habitacién parque conversacion colegio
Detalles: escalera hotel - casa puerta del
puerta colegio
Contexto deRedided T
Sombr eado: maés objetivado maés objetivado més objetivado més objetivado
C | Lam. X! | Lam. XI Lam. Il Lam. VI
Contenido de Realidad
Escenario: casa humilde casa de campo templo  culto
antigua el infierno
lacorte
Detalles: mesa- jarro cama estatua
amuerzo escalera
once estrado
Contexto deRedided T
Sombr eado: mas objetivado mas objetivado maés objetivado mas objetivado
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Andlisispor serie: Sistema Tensional I nconsciente Dominante

Serie Monéadicas

Diadicas Triédicas Grupales
A Lam. | Lam. Il Lam. VIII Lam. V
Deseos
dominacion infantil infantil
agresiva dependiente dependiente
________ expiacion
Temores
ataque separacion persecutorios fatade
castracion desenlace
________ cestigo _ _ __ _ o _________.
Defensas
Hipervigilancia negacion omnipotencia negacion
Proyeccion Paranoide idealizacion
B | Lam. VI [ Lam.IX | Lam. 1V | Lam. X
Deseos
sexual infantil
dependiente
Temores T
fatade paranoides exclusion rechazo
desenlace
Defensas T
evasion represion niegarivalidad aislamiento
represion pasividad
C | Lam. XII |  Lam.XI Lam. 11| | Lam. VII
Deseos
infantil dependencia dependencia dominacion
dependiente dependencia
Temores o TTTmmmTmmmmmTT
privacion del afecto perdidadel destruccion del objeto
falta de desenlace objeto privacion del afecto
Y coastracion?
Defensas
pasividad dependencia temor temor
pasiva pasivo pasivo
idealizacion
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Ficha N°4

Nombre: Patricia.

Fecha de Nacimiento: 15 de Febrero de 1965.
Edad: 43 afios.

Estado civil: Casada.

Escolaridad: Ensefianza Media completa.
Comuna: Puente Alto.

Profesion u oficio: no tiene.

Ocupacion actual: Duefia de casa.

¢Cuantos hijos tiene usted?
Tres.

¢Qué lugar a interior de su familia ocupa su hijo con Sindrome de Down?
Tercer hijo, hijo menor.

¢Con quién vive usted?
Con mi pargjay mis hijos (Familia nuclear)

¢Cudl €s su ocupacion actual?
Duefia de casa (realiza labores sin remuneracion)

¢Existen antecedentes dentro de su familia de portadores de Sindrome de Down?
No.

¢Cuéndo se detect6 € Sindrome de Down de su hijo?
Durante €l parto.

¢Cuanto tiempo paso desde que se enteré que su hijo tenia Sindrome de Down y su
ingreso a programa de estimul acion temprana?
Desde que naci6 alos 20 dias ingreso a la Escuela Creacion.

¢Cuanto tiempo lleva su hijo en el programa de estimul acion temprana?
Ella va desde los 20 dias y nosotros pensamos seguir ahora ya termina estimulacion y
pasara a Pre bésica.

¢Como podria evaluar su asistencia al programa de estimulacion temprana?

Regular, porque al principio tuvo problemas broncopulmonares, hasta los 2 afios
tuvimos esos problemas 'y por eso fue irregular.
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Entrevista N° 4

¢Cual fue su reaccién al momento de enterarse que su hijo portaba sindrome de
down?

R: Como un duelo, como que algo se habia muerto, mucha tristeza, tristeza por eso
mas que nada, pena pena pena, pena, que me duro como dos meses, aungue Yo fui
como le digo 20 dias a colegio desde que €ella nacid, pero ami me duro esa tristeza,
esa angustia me duro doce meses, después ya paso... pero no podria decir rabia jno!,
rabia no, ni porque a mi tampoco, pero s una tristeza que no podia sacarla, porque
decia yo que voy hacer con mi hija, mira es que jamas en la familia, ni un vecino, ni
un conocido, ni aguien que haya vis..., que yo haya visto una vez un nifio con
sindrome de down , yo creo que en la vida tengo que haberme chocado con nifios que
pasaron al rede... por a lado mio, pero nunca me di cuenta ya?, pero yo hacia
memoria s alguna vez en vida yo pude haber alo mejor tocado, hablado o mirado o
observado jno!, entonces para mi era algo nuevo, que voy a hacer yo con este bebé,
gue serd capaz de hacer, que que que ...¢podré sacarlo adelante?, todas esas
preguntas me hacia yo en ese momento, en mi penay algunas como le digo era pura
tristeza, eso mas que nada fue lo que senti.

¢Usted ha visto algiin cambio en este tiempo en su relacion con su hija?

R: Si, si, porque eee... en caso yo... haber un poco... a mi cuesta, yo tengo un
problema, a mi me cuesta, tengo todas las ideas en la mente pero me cuesta sacarlas,
eee cuando estamos incluso en los talleres, me quedo como siempre callada porque
me cuesta sacar 10 que siento, eee mi relacion claro harto... harto ha cambiado, harto
esa pena, esa angustia que sentia que voy a hacer con la nifia, aunque a principio
todo es especial, esigual, pero es distinta, porque va a ser mas tardia en esto, en esto,
me iban informando los médicos, enfermeras que se acercaban donde me veian llorar
tanto, después solita en el colegio, € colegio ami me ayudo més que nada, ya... por
que €l colegio, € hecho de que tu vayas y veas nifios més grandes , disculpa que te
tutee, el hecho de que uno empieza a observar, a mirar y empieza a ver que también
[legan a hacer cosas igual que los demas nifios, eso me empezé a tranquilizar mucho,
mucho, mucho, la llegada a colegio a mi, de hecho e primer dia que llegue tenian
una fiesta estaban celebrando no se que cosa, eee... y estaban todos juntos porque la
Antonia llego a un curso donde habian, no tan solo nifios con sindrome de Down,
nifios con dafio neuroldgico, paraplégjicos, habian ... eran 9 nifios y ahi con distinto
nivel y como 4 con sindrome de Down, entonces y esa vez juntaron como quien dice
4 cursos, més grandes, més chicos, yo los mirabay yo no podia parar de llorar, llorar,
[loraba, lloraba, y esa vez fuimos con mi esposo y mis 2 hijas y... eso me quedo
como muy marcado, el primer dia que llegue a colegio, y como alas mamas las veia
yo atodas tan felices, tan contentasy yo lloraba, llorabay no podia parar po’!, eso me
paso, parece que me fui paraotro lado jgjgjgjal!!

Estabamos hablando de como ha cambiado larelacion con su hija

R: haaa... no po ahora no... yo siento que mi hija va a lograr hacer muchas cosas,
siento de que... de que su carécter, es mucho su carécter y ademas es super
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independiente, yo pienso que eso ami me a ayudado a pensar de que...ellavaalograr
hacer muchas cosas que yo al principio decia ¢gue voy a hacer? iraalograr esto, esto
otro, a medida que va pasando el tiempo me voy dando cuenta de eso.

Usted podria describirnos alo largo del tiempo como ha sido su relacion con su hija.
R: Haber... larelacion...eee...mmm? A medida que haido creciendo no se po’, mas
de eso de...de, que con mis otras hijas...que de repente he sido mas sobre
protectora... con Antonia gue con mis otras hijas (¢gue edad tiene sus hijas?) 18 afios
y 21 afios, entonces... son grandes, pero yo me acuerdo que cuando ellas chiquititas,
yo eramas... haber... mas estricta, con Antonia, aunque yo digo: jYo sequeellavaa
lograr hacer cosas!, pero inconcientemente siempre voy como protegiéndola mas,
como cuidandola un poquito més en algunas cosas, miro la gente en €lla, no siento
gue sea una madre autoritaria, ya? pero tampoco siento que soy una madre
consentidora demasiado, ya? eee, nos queremos mucho, mucho, mucho, jajaja.

¢Proyecta tener més hijos?
R: No, no...Si podria, pero no.

¢Como se entero su pargja cuando se entero que su hija portaba e Sindrome de
Down?

R: Al principio é fue como... mas fuerte que yo eee, un g emplo por que é me daba
adnimo me decia no importa, no llore, no llore, si esta bien mira esta sanita, mira el
médico dice esto y esto otro, siempre me daba que me tranquilizard, me daba animo,
pero yo después me iba dando cuenta, porgque después, cuando é tomaba sus copas,
de repente a principio cuando nacié Antonia empez6 a tomar mas que cuando €l...
estaba asi con un poco de copas empezaba a llorar, llorar, llorar ahi yo me di cuenta
gue a é le afecto mucho también, porque €l lloraba y decia dios me castigo y
buscaba... eee ¢gque porque nosotros?, yo se que me he portado mal y por que eso
dios me castigo... y asi siempre y la miraba y era puro llorar, llorar,....eee hasta
como hasta los dos afios, que las veces que tomaba é |loraba por eso. Entonces yo
siento que de que aparentemente pareciera que no le fue tan eee... chocante, o no se
como es la palabra, pero si.... Yo me daba cuenta que si é no superaba, incluso se
alejo hasta de amistades ya?, de su familiaya?, él... a sus amigos muy amigos no les
contaba que tenia una nifia, porque é juega a la pelota mucho, es pelotero de viernes,
sabado y domingo, entonces €l no les... vinieron a saber cuando era grande, entonces
para mi, ya era que € no lo habia asumido...para é... no tengo la respuesta, pero
algo le pasaba a €, por que uno cuenta, no le importa los demés...o sea que lo que
piensen

Cuelafue €l rol que su pargjaasumié en el cuidado de su hija
R: Fue de cuidado...en, en... de cuidarme a mi en este sentido... de gue yo no
sufriera y cuidando la apariencia... no se...cuidando de que ojala nadie supiera, 0

173



¢Cambio algo en larelacion de pargjatras el nacimiento de su hija?

R: Tuvimos afios muy duro de matrimonio, habia drogadiccién, acoholismo...
entonces... hay muchas cosas que pasaron, y...haber...como explicarlo, con la
llegada de Antonia, ya no habian gritos... y yo no queria que se repitiera la
experiencia de mi misma, tratando de cambiar a gritos a alguien a otra persona,
tratandolo de formar a mi idea, a gritos, y yo no queria que lo que vieran mis
hijas...lo que vivieron nuestras hijas, viviera Antonia... después vino un tiempo de
paciencia...mucha paciencia, mucha tolerancia, y no importa si toma ...es su vida,
trate... me enfogque solamente ala Antoniay amis hijas, que salieran del colegio, que
estudiaran, exigiéndoles, exigiéndoles a mis hijasy sin darme cuenta, no presionando,
mi esposo empez6 a cambiar, sin darme cuenta empezod a...no en un 100%, ni en un
80%, pero ya empezd € a preocuparse més de la casa haa...ser mas responsable en €l
trabajo, haa dgjar €l vicio entre comillas de la droga, por...que hasta la fecha é dice
gue no fuma hace tiempo!, pero yo siento que todavia ronda este bichito que de
repente por ahi se debe de...por que el ha siempre fumado marihuana, entonces yo
siempre digo por ahi debe andar piteandose pero no se le nota, no no no, haber
eee... llegabieny s llega, llegatomado un poco, pero no asi que yo no lo podia ver,
gue yo empezaba a pelear, eso cambio.

Su esposo en que trabaja?
R: Ahora trabga, es funcionario municipal, en la municipalidad de Santiago, lleva
casi cuatro afos.

¢Con respecto a su familia, cuando sus padres se enteraron gque nacia su hija con
sindrome de Down, como reaccionaron, que dijeron?

R: Haber mi mam4, o sea, todos sintieron pena, todos, por que de los dos lados...
después me contaban ami... que todos lloraron ya?, pero mi mama con una fuerza de
voluntad decia porqué no a nosotros?, ella decia mi mama porqué no a nosotros? Si
algo nos tiene que tocar también pues decia...y lo otro: "no tu guaglita va a estar
bien”, y siempre asi no, yo... eee, mi mama es una mujer de muchafe...y resulta de
que mi suegra no, mi suegra dicen que reacciond6 muy mal, empezé a culpar, echar
culpas, en contrade mi familia, “por que en mi familia no, debe ser de parte de ellos’,
eee empezO, me contaban después que empezo... e incluso fue donde un cura,
porque ella es catdlica, nosotros somos evangélicos, entonces ella fue donde un curita
aque le explicara porgue habia nacido, siendo que su hijo no reamalo, que yo erauna
buena mujer y porque dios lo habia castigado enviandole un hijo enfermo... y ella
después me conto po’, no que €l curita le habia dicho de que nosotros teniamos que
ser personas muy especiales para que dios confiard en nosotros entregdndonos un, o
sea, ese ese, ese, ¥ dla ahi se tranquilizo, pero dicen que al principio se desespero,
por que ellalo tomé como un castigo ya?, mis hijas eee, yo me acuerdo de que cas
no hablaban, mm no hablaban, eee trataban de limpiar la casa por que yo atodo esto
después que sali del hospital, me lo tenia que pasar , por que lo toman todos los
especialistas, que problemas cardiacos, problemas a esto, a esto otro, entonces me lo
pasaba en €l puro ceveterio del Sotero del Rio, estuve casi dos meses casi, saliendo
con €lla, un examen otro examen, una cosa y otra y... descartando enfermedades,
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descartando , descartando, y la cosa de que ahi yalo unico que hacian €ella, era tratar
de tenerme a mi tranquila ya?... ellas limpiaban organizaban la casay todo, y se vino
mi mama con mi papa ese tiempo, desde que nacié Antonia cuatro meses estuvieron
con nosotros, y la Andreita mi sobrina que ella es mi sobrina mayor, nosotros somos
siete hermanos, y ella es como una hermana para mi, por que todos mis problemas
Andreita me pasa esto, me pasa esto otro, en fin...

¢Sus papas se vinieron avivir con uds cuando su hijatenia cuatro meses?

R: No, altiro, altiro, se vinieron, estuvieron cuatro meses acg, habrian estado mucho
mas pero... nacio Antonia llegaron altiro, vigaron, estuvieron cuatro mesesy alos
cuatro meses me atropellan a mi papa y me lo matan, entonces por eso regresd mi
mamd, sino yo creo que hasta la fecha estaria conmigo, porgue ella cuando viene se
quedaba un afo, seis meses, jga, le gusta harto, se sentian bien aca.

¢Como ha sido la presencia de su madre para su hija?

R: No mi mama eee mire, es bien triste, yo en este momento estoy sacando fuerzas
por que yo, quiero que mis hijas también estén estudiando y también encuentren
personas gque puedan de alguna manera ayudar, en este momento mi mama esta en
coma... ella es una persona muy enferma, muchos arfios la diabetes, la ha ido, en €
fondo la diabetes es como e cancer que de a poquito va comiendo esto y otro,
muchas cosas, y ella se desespera por ver a la Antonia .la quiere mucho, mucho,
mucho, y la Antonia a ella también, se quieren de una manera que la Antonia cuando
mi mama llega hee, ellalallevadltiro, la cuida, asi como que ellalaprotegeya?, y la
toma ala mama, la empieza a subir por la escalera, a sacarle los zapatos, el abrigo, y
le abre altiro la cama pa’ que se acueste por que sabe que la nenene viene mal, 0 sea,
por que ellale puso asi nenene, entoncesy se acuesta con ellano!!, es muy acogedora
mi mama.

Nos decia que era evangélica, pertenece aalgunaiglesia.

R: Si, voy aunaiglesia evangélica, de muchos afios desde que llegue aca, cas al afio
empecé a participar en una iglesia de la florida, Ilevo hartos afios ahi, participando,
trabajando con mis hermanas, nos reunimos con las mujeres, hacemos cosas, obras
sociales, siempre activando.

¢Como ha sido la reaccién de sus amigos a saber que su hija tenia sindrome de
down?

R: Han sido muy acogedores con mi hija, siempre, siempre, desde un principio,
siempre tirdndome pa’ arriba, 0 sea, animo, S vamos a estar bien, la nifia va estar
bien, hee... nunca he visto yo, haber una incomodidad, es una méas como todos los
nifios, nunca una diferencia no, ella ama a sus hermanos de laiglesia, Ilega los besa,
los abraza...muy bien acogida.

¢En algln momento o situacién se ha sentido discriminada por tener un hijo con
sindrome de down?
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R: No, ninguna vez, |o Unico que una vez me dio mucha pena, pero yo entiendo que
son nifios... me acuerdo que la nifiita tenia como 2 afios, y la llevdbamos a un parque
que hay para atras, un cerrito y me acuerdo de que estdbamos ... y resulta que vay
dicen los nifios jno yo no quiero que juegue esa nifia por que es feal, jno yo no
quiero... mama gue se vaya esa nifial, estaban jugando hartos nifios, y en otra
oportunidad, también paso lo mismo, fuimos a pasaje y me acuerdo de que la llevo
yo, por que mis hijas nunca jugaron en ese pasgje nunca, desde que llegamos a esta
casa, nosotros Ilegamos hace como 16 afios una cosa asi, y mi hija tampoco yo la
quise integrar con los nifios, habian varias nifiitas y la Antonia es brusca, ella juega,
juega brusco asi, que pesco y tiro no mas, y la nifia dice asi: jno yo no quiero que
juegue €ella, es que a mi no me gusta esa nifiita para jugar!, esa fueron 2, las Unicas
VECES que..., pero yo digo es por la poca educacién mas que nada, por que |os papas
que le han entregados a los nifios, por que son nifios de 5 6 6 afios, entonces |0s papas
no lo han educados en ese sentido, asi me lo han ensefiado en el colegio a mi, todas
estas experiencias uno las transmite all4, como se sintio, con la psicdloga y todo eso,
entonces eso ami me causo mucha pena.

Nos contaba que a los 20 dias su hija se integro a un programa de estimulacion en €l
colegio creacion, como surgié laidea de integrarla?

R: En el hospital, en € Sotero del Rio, me empezaron a dar varias direcciones, 0 sea
nimeros de teléfonos ya?, y direccionesy entre uno de esos nimeros yo me di cuenta
de que la escuela creacion me quedaba més cerca que todas las otras direcciones,
otros que eran particulares y en ese momento era dificil de pagar muy dificil y llegue
alla...me acuerdo que vino una persona que me indicaba que los nifios...pueden
Ilegar a hacer esto, esto otro...me dijo que era importante ir a colegio y resulta que
vay dice, me dice asi que...después me toco control como ala semanay vay me
pregunta: ¢y fue la llevo?, jno es que es muy chiquitital...jmientras antes mucho
mejor para la nifial...u yo dije jya perdi 20 dias!, para mi era una perdida...asi que
[legamos alos 20 dias de nacida a la estimulacion.

Cuales son los benéficos que usted ha visto desde que ingreso su hija a programa de
estimulacion?

R: Que le estimulaban los sentidos...por que € trabajo que habia con €lla, no era un
trabagjo de...de...ayudarla en la psicomotricidad, sino que era un estudio que estaban
haciendo a base de pura estimulacién, ya sea con semillas, que estaban a dentro de
una cosa gque sonaba igua que lluvia...ellos son bien obsesivos...eso les ayudaba
mucho por que a medida que iba pasando mas, le iban poniendo otras cosas, hartos
colores, cosas luminosas...laidea que nos decia la profesora, no eralade acercarle lo
que ella queria, €ella tenia que ir a buscarlo, jaunque nos demoremos MESeES...No
importal, me decia...por que yo escuchaba a mamés de otros colegios que decian:
ino...s los toman lo ayudan, le hacen gercicio, lo levantan, les mueven las piernas!,
yo decia jno importal Por que aqui ella va a hacer por s sola, por si sola va a querer
tomar, por que ella siente € deseo, le llamala atencion y si lo quiere que lo vaya a
buscar, ese era el trabajo que latia hacia con ella, muy leeento...igual que a nosotros
nos dijeron jen el piso, siempre en € piso...solamente la cama para dormir!, en una
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esponja, de estas colchonetas...ahi de espalda cosa que...y era guguita tendria un mes
unacosaasi y lagente decia jy latiene en el piso!, pero como a mi me decian, ahi en
el piso estiradita nomas...me decia la tia, de que abagjo en €l piso, les ayudaba a la
estimulacion sensorial ...y muchas cosas que pasan, que Nnosotros no percibimos.

¢Como evalUa el haber ingresado a su hijaa un programa de Estimulacién

Temprana?

R: Como fortaleza puedo decir que uno estaba ahi, y € trabajo no era con € puro
nifio, también era con uno, siempre uno esta con el nifio en lasala, no es una cosa que
uno tiene que esperar afuera...mientras estaban los nifios trabajando por si solos en
un rinconcito y la tia o asistente, ella los cuidaba, les hacia las cosas, la musica, los
ruidos todo eso y estaba la tia con nosotros, €l trabgjo era llevar continuo registro
sobre que sentiste, que hicieron, todo eso...de repente nos llamaban a que fuéramos
como familia, todo eso nos fue dando como herramientas, para ponernos de pie, por
gue como le digo yo, al principio lloraba mucho, ensefiarnos a ponernos de piesy de
tomar conciencia de que mi hija me necesita y me necesita bien y llorando yo no la
podia ayudar, eso por eso le digo que a mi me sirve mucho mucho el colegio.

¢Como ve o seimagina el futuro su hija?

R: Me gustaria, que ella fuera independiente, pero a veces uno lo dice de los labios
para afuera, por que siempre esta, eso como lo dijera, hay cosas que uno los
consiente, por que manipulador, pa’ que le digo jgaja, jcaprichosal, y me asusta eso a
mi, yo lo he hablado con la tiay es una fala que no es del colegio, ni de ellos es
nuestra, es nuestra por que Antonia es demasiado voluntariosa, a ella se le ocurrid, se
le ocurrio, y 1o hizo no mas, entonces de repente, mi esposo da una orden, yo doy
otra, llegan mis hijas, entonces eso es una cosa de nosotros, 0 sea, pero yo me la
imagino a ella capaz de trabgjar, yo digo, no se yo digo lo voy a ver con mis 0jos, S
diosito lo permite, de poder que ella va a trabagjar, va ser independiente, va a poder
asi, sino fuese agui, hay taxis, la micro la sacaron recién, con la transantiago, pasaban
dos micros por aqui, eran dos recorridos, més los colectivos ya? Si no fuese por eso
yo lamandaria a comprar a frente, por que a ellale cuesta eso de... recién ahora esta
aprendiendo que tiene que mirar para los dos lados, recién ahora esta tomandole
miedo que €l vehiculo la puede ser una herida s ella no se fija, pero si no fuese por
eso gue tiempo que la hubiese mandado a comprar a negocio del frente, jvaya a
comprar un huevo!, aunque yo se que no la van a entender, pero ellavair y yo voy a
tener que ir de atrés, pero, pero eso, eso, como le dijera, cuando no hay micro asi en
el negocio, yo le digo vaya a comprar un helado, no ta me dice, jno tl vas a comprar
un helado!, no ta me dice, y ahi es donde se pone con migo y a veces me dobla la
mano, por que ya voy atrasada por algo y ya voy, pero hay veces que va ella all,
entonces hay gente que le entiende y otrano le entiende .

¢Coémo evaluaria Su rol de madre?

R: Uno siempre cree, 0 sea trata de hacer bien las cosas, uno nunca lo hace bien un
100%, siempre se equivoca, pero eee en eso de tratar, yo no se pero a mi, yo siempre
digo lo he hecho pésimo, yo siempre digo lo hecho pésimo, por que esta nifiita aqui,
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esta nifiita ald, y reclamo y todo y después vamos a las reuniones y me dicen Patricia
te has pasado, Patricia te felicito, por lo que dice la gente yo creo gue bien, por 1o
que dicen lastias, los profesores, pero si yo me miro digo no me falta mucho todavia,
Y NO por que quiera pecar de humilde, es por que a veces veo que quisiera... haber...
cambiar ciertas cosas, como eso de que si taimd se taimd y no quiso caminar, no
guiso caminar no mas...entonces ahi yo me siento como que no hecho bien |las cosas

¢Como hainfluido en laforma de crianza que hatenido con sus hijas?

R: He cometido muchos errores por haber tomado... por haber tomado muchas cosas
de la crianza...como les decia antes, nosotros fuimos siempre educados para ser
buenas esposas, pasara |0 que pasara...mi mama con mi papa, cincuenta afios de
matrimonio, se casaron a los quince afos, nueve hijos, dos hombres, siete mujeres,
y...yo de repente tiendo a imitar esos valores y mis hijas dicen jhay mamé eso ya
paso! Sobre todo mi hija mayor, con Antonia, también lo mismo, trato de no gritar
ieso no se debe hacer! cuando no es correcto, y le digo yo con todas sus letras, no por
gue sea Sindrome de Down, yo le digo jeso no es correcto hijal, yo se que ella me
entiende.
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TRO

Lam. |

iNo puedo decir aca no veo nada, una pura sombral...

Int: Haber haga un esfuerzo y trate de ver ago.

Y a, eeeh no se, veo una persona que viene de algo muy oscuro, pero a medida que
camina, se va como viendo todo mas claro.

Int: ¢Puede ver algo mas?

No, sblo eso.

Lam. Il

Veo una parga pero no estan mirando hacia delante, estan como
lamentandose...eh...

Int: ¢De qué se lamentan?

No lo se.... Estan los dos como cabizbajos... jpero estan!

Lam. Il

Me llamala atencion, €...veo aca una persona en la mesa, una persona que se ve que
estasiempre en € sillén y alguien indiferente...esta indiferente alo que esta pasando
alrededor, pero...no se que significara...que no hay dialogo...veo gue no hay dialogo
aca, por que estaalla de espalday hay alguien en el sillén.

Lam. IV

Una casa...un matrimonio, que alguien los observa...pero ese matrimonio esta
unido...pero laotra persona observa de lgos.

Int: ¢Qué va a hacer esa persona?

Nada... es que sblo los mira.

Lam. V

Veo a hartas personas...hartas sombras de personas...no se, se me imagina como
cuando estamos en laiglesia...meditando... ¢estan muy pobres las respuestas?

Int: ¢Usted podria decir algo, como que va a pasar?

Esque no <é... solo veo que estan meditando.

Lam. VI
Aqui veo a una persona ya...un dormitorio primero ya...eeeh, alguien que es capaz
de pararsey salir de su camay bajar la escalera, mi Antonia...de salir del dormitorio.

Lam. VII

La escalera...la escalera... gente... que esta abajo quedada, y otra que ha logrado
subir y otras que estan intentando, otras personas que estan intentando subir...de salir
arriba...eso veo.

Lam. VIII
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¢Qué es |o que yo veo o |o que yo quiero imaginar?, que agui, no se, se me imagina
un rio, un rio ya...que cae como, COmo un...como un montecito como se le llamay
que hay otras personas all4y que yo estoy aca pero quiero pasar alla

Int: ¢Por qué quiere pasar?

Es que quiere pasar para estar con €ellos.

Lam. IX

Jajgja...me veo yo con mi esposo, cuando estabamos alli en el sur...ahi debagjo de un
arbol, laplaya...lacasade mi mamaasi es de grande...que estan felices, no se.

Int: ¢Qué cree usted que va a pasar después?

No sé... esque van a seguir felices, porque estan felices.

Lam. X

Para mi esto es como un colegio, 0 una iglesia...colegio o una iglesia...que hay
bastante gente y alguien esta en el umbral saliendo de ese colegio...colegio, iglesia,
sdliendo alacalle.

Lam. XI

Un cuarto con una puerta ancha, y alguien quiere entrar en ese cuarto para saber
quien esta en la cama...no se, serd donde mi mama esta enferma, que todo veo, si veo
unacamay se me imagina gue alguien esta enfermo, que alguien quiere entrar por esa
puerta para ayudarla.

Lam. XlI1

Me llama la atencién esto...me imagina un rostro...no se...como que alguien esta
atrés ahi de la silla...perddn...bueno, en el fondo lo que veo, es una ventana donde
entra harta luz en un cuarto...siento como que algo paso...como gue alguien esta
escondido...como que alguien esta escondido y no se po’ no es capaz de sentarse en
lasillade ocupar lamesa, de ponerse en pie.

Lam. X111

Una familia, mi familia...un poco dafiada...se me imagina hacer ago...no se...
sobre-natural ... que no tengo yo en el momento, saber |0 que puedo hacer para...para
poder mejorar cosas que quedaron muy dafadas de afios atras...pero que, que...eso
gue yo haga, en el fondo que toda mi familia este bien, puestos en pie, bien cada uno
en todos sus roles que tengan que cumplir...cumpliendo cada uno, su meta, su rol, su
suefio...no se que en el fondo mis hijas, a s, si fuera mi familia, que mis hijas igual,
estén todas felices, contentas...que se hallan curado todas las heridas, 10s dafios.
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Andlisispor serie: Contenido Humano

Serie M onadicas Diadicas Triadicas Grupales
A Lam. | Lam.ll Lam. VI Lam. V
1. O activo 1. O pasivo 1. O pasivo . O meditacién
trégico contemplativa
2. F solitaria
dependiente
activo melancolia abandono contemplacion
exclusion pasiva
B | Lam. VI Lam. IX Lam. IV Lam. X
1. F capacitado 1. F intimo 1. F intimo . O pasivo
activo ideslizado M idealizado
O activo
2. M intimo 2. O pasiva
ideslizado
relacion exclusién pasivo
amorosa
C | Lam. XII Lam. XI Lam. I11 Lam. VII
1. O temeroso 1. O aender 1. O pasiva O triunfante
escondido
2. F pasivo 2. O pasiva O tenacidad
padece
enfermo 3. O indiferencia O pasivo
pasivo ayuda indiferencia disposicion
desafio.
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Andlisispor serie: Contenido y Contexto de Realidad

Serie M onadicas Diadicas Triadicas Grupales
A Lam. | Lam. Il Lam. VIII Lam.V
Contenido de Realidad
Escenario: oscuro sin escenario ro iglesia
Detalles: més claro montecito

Contexto de Realidad

Sombreado: difuso més objetivado més objetivado més objetivado
B | Lam. VI | Lam. IX | Lam. IV | Lam. X
Contenido de Realidad
Escenario: dormitorio e sur unacasa colegio
iglesia
Detalles: cama arbol umbral
escalera playa
_____________________ casademeamad________________________
Contexto de Realidad
Sombreado:  més objetivado maés objetivado mas objetivado mas objetivado
C | Lam. Xl | Lam. XI Lam. Il | Lam. VII
Contenido de Realidad
Escenario: un cuarto un cuarto escalera
Detalles: silla puerta ancha mesa
ventana cama sillon
mesa

Contexto de Redlidad
Sombreado:  mas objetivado més objetivado més objetivado més objetivado
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Andlisispor serie: Sistema Tensional I nconsciente Dominante

Serie M onédicas Diadicas Triadicas Grupales
A Lam. | Lam. Il Lam. VIII Lam. V
Deseos
dnfantil gnfantil
dependiente? dependiente?
Temores T TTooTTTTTTTTmmTTmmmmTTTm
difusion dela pérdida de objeto abandono falta de capacidad
identidad impotencia
 Defensas T
represion éevasion? negacion
dependencia pasiva
racionalizacion
B | Lam. VI Lam. IX | Lam.lV Lam. X
Deseos
infantil exigente intimidad
Temores T TTooTTToTTTTTmmTTmmmmmTTw
falta de capacidad exclusion
impotencia
 Defensass T
proyeccion
C | Lam. XII Lam. XI Lam. I Lam. VII
Deseos
Jnfantil dependiente rivalidad agresiva
dependiente?
Temores T
impotencia pérdida del objeto rechazo incompetencia
indiferencia
~ Defensass T
temor pasivo proyeccion negacion represion
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Ficha N°5

Nombre: Adelaida.

Fecha de Nacimiento: 10 de Mayo de 1969.

Edad: 38 arios.

Estado civil: Casada.

Escolaridad: Estudios Superiores

Comuna: Idlade Maipo.

Profesion u oficio: Contadora.

Ocupacion actual: Duefia de casay contadora independiente.

¢Cuantos hijos tiene usted?
Dos.

¢Qué lugar a interior de su familia ocupa su hijo con Sindrome de Down?
Segunda Hija (hija menor)

¢Con quién vive usted?
Con mi pargjay mis hijos (Familia nuclear)

¢Cudl €s su ocupacion actual?
Contadora independiente (trabajo permamente)

¢Existen antecedentes dentro de su familia de portadores de Sindrome de Down?
No.

¢Cuéndo se detect6 € Sindrome de Down de su hijo?
Durante €l parto.

¢Cuanto tiempo paso desde que se enteré que su hijo tenia Sindrome de Down y su
ingreso a programa de estimul acion temprana?
Al mes de nacido laingresamos al programa de estimulacion.

¢Cuanto tiempo lleva su hijo en el programa de estimul acion temprana?
Estuvo desde el mes de vida hasta €l afio y medio aproximadamente.

¢Como podria evaluar su asistenciaa programa de estimulacion temprana?

Regular, por motivos de salud ya que primero tuvimos que operarla del corazén y
después tuvo problemas broncopul monares.
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Entrevista N° 5

¢Como reacciono usted a momento de enterarse de que su hija tenia el Sindrome de
Down?

R: Primero senti pena... ¢Ja tengo que argumentar? no porgue haya nacido con el
Sindrome de Down, sino... por que igual uno nunca lo habia vivido, ni en lafamilia
nada. Entonces... senti miedo, yo diria que del exterior, como lo iba... lo veia la
gente...ese fue el tema. Pero... yo creo que fue un momento como de 20 minutos,
porgue después converse con la personaindicada, que erala matrona.

¢En que hospital se mejoro usted?
R: En €l hospital de Talagante, no... y ahi lo canalicé slper bien... y nada.... Hasta
ahorabien, disfrutandolo.

Y en este momento ¢cdmo se siente usted con su hija?

R: bien... Dominique yo creo que es una alegria desde que se despierta hasta que se
acuesta, nosotros giramos los dos alrededor de los dos nifios, pero Dominique es
como una maravilla para los tres, pero... de repente uno tiene equis problema... ella
temirdy sonrig y se te acabd el problema,. A veces estamos aimorzando y ella toma
la pauta y nos hace cantar. Nos hace bailar... no una maravilla, la verdad es que si
yo... volviese a tener otro hijo y me dicen que es Sindrome de Down, yo feliz de la
vida. Porque ahora ya se lo que es, no como antes, pero ahora no... son una
maravilla.

Usted antes del nacimiento de Dominique ¢no habia tenido ninglin acercamiento con
el mundo de los Sindromes de Down?

R: no... solo en la calle que uno ve pasar nifios, pero nada mas... no tenia nadie
cercano, tampoco nunca antes habia ido a una fundacién. Habia ido a hacer obra de
caridad a los psiquiétricos, que se yo... nunca habia tenido acercamiento con nifios
sindrome de Down.

Y usted nos podria contar ¢Como ha sido desde estos veinte minutos que usted nos
cuenta hasta ahora? En larelacion que hatenido con ella

R: no... yo creo que primero... fue especial desde e momento en que yo supe que
nacioé, pero... después como gue no tuve tiempo de ponerme a pensar en que tenia
sindrome de Down, la enfermedad, porgue yo asumi altiro, o sea la doctora me dijo:
el Sindrome de Down no es una enfermedad, es una condicion y la enfermedad que
ella tiene es €l corazdn y consiste en esto... entonces tu decides, nos avocamos a la
enfermedad o0 nos avocamos a que €ella tiene sindrome de Down. Fue dura, fue dura a
hablarme y yo le dije que nos avocéramos a la enfermedad, entonces me dijo: bueno,
al segundo dia, mafiana tenemos que ir a San Juan de Dios atratar su enfermedad ¢tu
vas? Si yo voy, listo partimos, entonces no tuve tiempo de ponerme a pensar que si
tenia sindrome de Down que si no tenia, no. Y de ahi... no siquiera supe como el
tiempo pasd, no lo supe... preocupada de que... cuando la operaban en las
méquinas... atodo esto lo que si, conversamos siempre con mi esposo €s que... a
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uno le presentan, em... e cuadro de Dominique como... stper... por gemplo €l
problema de su corazon era gravisimo eran 5 milimetros de aberturay en la operacion
ellamoria o seguia con vida, entonces yo al nifio lo atendia particular y la doctora me
dijo: disfruta a la nifia, no te cuestiones de que se trata la operacion que le vamos a
hacer, porque yo también queria saber mas que pasaba, y me dijo: disfritala y
después. Me dijo solamente disfratala y después me explicd como era, la cirujano,
nos dijo en que consistia esto. Le preguntamos por €l riesgo vital y le dijimos que nos
hablara claramente no nos oculte nada 'y nos dijo si. Entonces no tuvimos tiempo para
preguntarnos. Lo que nos preocupaba es que Dominique saliera adelante y que se
recuperara. La evolucion fue siper répida a los cuatro dias a la Dominique la
desconectaron de las maquinas y todo eso. Estuvo bien, entonces no tuve tiempo, ni
siquiera me fijo, no tengo tiempo nada. Es que pami es como normal po. Y lo queyo
le deciala... a llevarla a la estimulacion y hablar con la pediatra ellos si a uno le
enfocan a los nifios con Sindrome de Down como en un estado, que no estoy de
acuerdo, como que fueran nifios indtiles; siempre te dicen: no te cuestiones que es lo
gue tiene, no te cuestiones e Sindrome de Down, pero tampoco te proyectes con la
nifia, porgue... porque no tiene la capacidad, porque aqui, porque alla. La pediatraen
una oportunidad me habla y me dice: no pienses que a los cuatro afios la nifia va a
hablar, no pienses que te va a hablar y lo que yo he experimentado, en mi caso, ahi
descubri con la doctora de genética que depende del grado de la trisomia que los
nifios tienen la capacidad que ellos tienen y la de Dominique es leve, gracias a Dios
es leve. Entonces dependiendo de eso, pero igua no deja de ser Sindrome de Down,
ya. Entonces que pasa, cuando ellos me hablaban asi que no nos proyectaramos.
Fuimos descubriendo que a afio, dos meses Dominique estaba caminando, €lla se
expresa totalmente bien, 1o que quiere, 1o que no quiere, s ve una moneda le habla a
uno de comprar. Entonces no he tenido tiempo, de como compararla con mi otro hijo.
Estan iguales no le hallo ninguna diferencia. A 1o megjor mas adelante no se po, hasta
ahora la experiencia que Ilevamos las dos la Dominique es un amor, es una aegria.
Yo ledigo ami esposo, s nos hubiesen dicho que, si hubiésemos sabido que habian
nifios asi, yo creo que hubiésemos adoptado un nifio con Sindrome de Down, porgque
son unamaravilla de nifios, una aegriainmensala que dan.

¢Usted proyecta tener mas hijos?

R: yo queria, pero... ahi estamos, tengo 38 ya, jejgje, ahi por la edad. Pero igual uno
se cuestiona, ahi en veinte afios més jejgjg, voy a tener sesenta'y mi hijo diez. Yo
creo gue igua ahora tengo que preocuparme por Orlandito y por la nifia, hay que
darle lo megjor aellos. Yo queria tener otro hijo, de hecho todavia no lo descarto, no
lo hemos planeado, no 1o hemos planeado, no se si seird a dar no sé po. Asi que...
parami es una maravilla es un amor en todos lados Dominique.

Y usted ¢podria hablarnos de como es larelacion que usted tiene con su hija?

R: mmmm... es que con mis dos hijos yo creo que esigual, soy estricta con ambos...
son una maravilla ambos... pero asi como yo disciplino a Orlandito, disciplino a
Dominique igual, por gemplo, no se po... no se nota tanto la diferencia, porque como
los trato de igual aigual. Orlandito se bafia, me deja una toalla tirada 'y yo voy y le
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digo Orlandito ¢qué pasa? Nada mama, ha yay ahi vamos, |o persigo y Dominique
como capta y ve lo mismo €lla tira algo, lo ve lo recoge y me dice vamos. No
entonces es unarelacion deigual aigual, o sea no... nos comunicamos super bien los
cuatro, no hay diferencia ninguna. Yo me enteré del sindrome de Down cuando naci6
Dominique, quizés st me hubiera enterado antes hubiese sido traumético o algo si me
entero antes, pero no... me entere cuando nacio, justo ahi en la sala de parto y
primero por e ginecdlogo me entero y después por la matrona me la llevaron en la
tarde, porque le dio una cianosis que se llama por falta de oxigeno. Me lallevaron en
latardecitay me explicaron, pero no larelacién stper bien... stper bien.

Y ¢SU esposo como reacciono?

R: yo hasta el dia de hoy me sorprendo, yo hasta ahora hallo que sUper bien, erayo la
gue me sentia todavia media afligida en ese momento y é me dice no importa, |0 que
interesa es que es nuestra hijay me dice no hablemos mas del tema. SUper bien a mi
me levantd el &nimo, jpuf!. Y ahi nada po, cuando € dijo es nuestra hija, ah slper
bien y hasta el dia de hoy, ahoraé stper bien.

Eso le ibaacomentar se nota que hay unarelacion bien interesante
R: s, entre ellos bien.

Entonces, ¢clal es €l rol que hatomado é en la crianza?
R: participativo, igual que yo. O sea, Roberto si hay que baharla, la bafia, si hay que
mudarla, lamuda, si hay que darle la comida, é se la da, mientras yo hago otra cosa.
Por gjemplo, ella amuerza antes que nosotros y después almuerza con Nnosotros,
siempre estamos. O sea, somos |os cuatro, participativos.

&Y con su otro hijo?

R: igual, no si gracias a Dios no tenemos ninguna diferencia. Con Orlandito tampoco,
ellaes su hermanay é dagracias a Dios por tener una hermana, porque él lo que mas
gueria era una hermana y é pedia una hermana jejgje. Una hermana decia porque se
aburria, en cambio ahora cuando anda jugando con ella, Dominique juega a
esconderse ala pinta, esas cosas que juegan los dos, é estafeliz de laviday me dice:
mam@, |le agradezco a Dios, me dice, por mi hermana.

Y entrando a otro tema, dentro de lo mismo ¢su relacién de pargja, tuvo agun
cambio?

R: no... no... no. Es que no se po, serd porgue Nosotros somos como asi bien
apegados y... cuidando siempre lo que es la familia, entonces... nos
complementamos hartos en eso. Con Orlandito la experiencia era igual, preocupados
de é, s habia que mudar, mudaba; si habia que dar la papa, dar la papa; Orlandito
tenia el suefio cambiado, asi es que dormia de dia, despertaba de noche, asi es que
habia que cuidarlo. Y con Dominique es o mismo no ha cambiado nada.

Hasta ahora hemos hablado de los cuatro, extendiendo un poco a sus padres ¢estan
Vivos?
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R: mi mama.

Entonces su mama ;cémo se enterd ella de esto? ¢Coémo asimil6?

R: eh.... Mirala verdad es gque yo insisto en lo que es sindrome de Down nunca le
hemos dado importancia. O sea para nosotros no es tema. No es tema hablar de
discapacidad de la Dominique, o que ellano vaalograr esto, no. O sea, NOsotros nos
proyectamos siempre, y por eso yo hablo en general ehh no. O sea lo que logre, 10
gue logre mi esposo econdmicamente, va a ser de ambos y Orlandito sabe que va a
ser de ambos y... y a nivel familiar igual po, 0 sea cuando nosotros planteamos,
planteamos mas que nada la enfermedad al corazédn. Eh...también yo mencioné en
una oportunidad que... Dominique habia nacido con un Sindrome de Down y que...
habia que apoyarlay estimularla mas que a un nifio sano, normal, o sea normal entre
paréntesis y nada. Como que nadie me infl6, nadie le dio importancia, en el fondo
nadie le dio importancia. Y hasta ahora €l trato para ella, es ... es la abuela, es la
abuela, eslasobrina. Ellallega: jholal, hola, nada, nada....

Y entonces ¢cOmo ha sido la presencia de su padres y abuelos de Dominique?
R: es que yo solamente tengo a mi mama. Lo padres de Roberto estan fallecidosy mi
papa fallecié también.

Su mama ¢como se ha presentado ellaen el cuidado?

R: ehhh... bueno, yo diria en larelacion si, pero en € cuidado mi mama no, porque
mi mama tiene una trombosis. Entonces es més la relacién de que la Dominique va
come con €ella, por gemplo Dominique le lleva una papa o galleta se pone a comer
con mi mama, las veces que mi mamé come Dominique esta ahi con ella... entonces,
no, buena.

Su mama ¢vive lgos de aca?
R: acdenlaVictoria, en lapoblacién laVictoria

&Y lave constantemente?
R: si nosotros todos | os fines de semana vamos. Frecuentemente Si.

Viendo un poco & plano mas cultural ¢usted alguna vez se ha sentido discriminada
por algun hecho puntual delavida?

R: ¢yo? ¢Por lanifia? Dices ti. Emm... ano, o sea s, si. Igual... yo diriaen e mall,
que fue una de las cosas que yo comenté, no, hay gente que igual tiende amirarlay...
los gue la notan, porque si tu te fijas, igual a Dominique se le nota como poquito...
pero igua hay gente que pasay la queda mirando, no se po. O conoces algun caso y
lo logran captar, €l cuchicheo: jay, miralanifiita que tiene sindrome de Down!. Eso si
ami me molesta que todavia no seamos capaces de... y yo pienso, alo mejor yo vivia
los mismo, no sé. Por eso digo, alo mejor yo vivi lo mismo. Pero de ahi a que me
afecte por lanifiano, no... paranada.

¢Usted tiene algun grupo de amigos o de pertenencia que frecuente?
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R: g, si.

Y ¢cémo fue lareaccion de ellos?

R: ... también ha sido normal. Porque nadie... yo no se si no tocan e tema por
respeto o por no herirla a uno, pero nunca se refieren al tema, o sea siempre es
general, siempre es general y siempre preguntando por la salud de Dominique. O sea
¢COmMo estd? ¢si ha estado resfriadita o no ha estado resfriadita?, pero nunca. ..

O sea ¢el temadel corazén es més trascendente que €l sindrome?
R: exactamente, anivel general.

¢Como se tomo la decision de ingresar a su hija a un programa de estimulacion
temprana?

R: bueno me lo explicaron en el hospital, que era importante que €ella asistiera a
estimulacion temprana por lo que decia la doctora, porque eran €llos le llaman
hipotonicos, muy blanditos y todo eso, le iba a costar hablar, e iba a costar caminar,
leiba a costar desarrollarse, le iba a costar entender y por eso fue e motivo. Entonces
al mes, ese periodo del mes antes de operarla, nosotros la llevamos, la llevamos una
vez ala semana los dias jueves, le haciamos estimulacion, gercicios mas que nada 'y
eso. Pero... ahi si conoci larealidad de los nifios con sindrome de Down, ahi yo ibay
yo salia mal, ahi yo iba por Dominique y yo salia mal, porque ahi no habian
solamente nifiitos con sindrome de Down habian también otras diferentes patologias:
nifios invalidos, invalidez cerebral. Entonces yo de verdad, yo salia siper mal de ahi
del centro de estimulacion. Porque a mi me gustaba salir a mirar a los otros nifios, yo
saliaamirarlos alos nifiitos que tenian pardlisis cerebral, esas cosa me afectaban. 1ba
alasala de los nifiitos con sindrome de Down una maravilla si, porque ellos todos se
asoman, te dicen hola, son lo mas rico que hay y hola paalay hola palatiay para
todos lados. Ahi yo felices de la vida con todos ellos y uno observaba ala nifiay yo
pensaba que ahi iba a estar mi hija mas adelante en uno afios méas. Después la
[levabamos, cuando la Dominique crecio la llevamos a dltimo, ya Dominique
caminaba y la hicieron andar en un corre pasillo que nosotros teniamos. La
Dominique anda pero nosotros la dejamos como cualquier nifio, que ella sea nifio, no
como, no la obligo a que tenga que tener un tramo. La educadora me decia que no,
gue habia que tenerle una rutina entonces yo ahi es donde discrepo un poco, porque
cuando piensan en los nifios con sindrome de Down sea por |0 niveles que tienen,
porque es una linea general para todos. Tiene sindrome de Down, entones todos
ubicados en sindrome de Down ¢me entiende?, bueno ustedes |o saben han hechos
hartas entrevistas. Sindrome de Down todos van encasillados en sindrome de Down,
entonces tienes que ponerle disciplina, tienes que estimularlos es como exigencia y
yo... me revelo un poco en contra de eso si. Entonces yo digo que... yo no lo veo
como... yo la degjo ser libre, ella s quiere jugar que juegue, s quiere comer que
coma; los horarios eso si para dormir y para comer ella nunca anda picoteando nada,
porque ella nunca nos ve a nosotros hacer eso y ellos siguen e gjemplo de uno.

189



Usted nos acaba de explicar como surgio laidea ¢pero porque decidié gue Dominique
entrara al programa de estimulacion?

R: es que yo entendi de que s era necesario, en un principio a mi lo que dijo mi
esposo me alentd mucho: es nuestra hija'y debemos luchar por ella. Entonces si era
necesario paraella, yo estoy dispuesta a hacerlo.

¢Cudéles son los beneficios del programa que usted ha visto?

R: parami conocer otro mundo que no conocia. Y 0 creo que eso ami me ayudo a ser
valiente cuando la doctora a mi me hablaba en rudo y a no sentir lastima de uno
mismo, a no decir pucha que lata, no. De hecho después cuando hablé con la doctora,
porque en esa oportunidad cuado a mi, la doctora... me habl6 de la enfermedad de
Dominique y me hablé duro en el aspecto de bueno tu te preocupas de la enfermedad
o del sindrome de Down, después yo converseé con ella de porque habia sido tan dura
y me dijo ¢sabes lo que pasa? Es que a nivel general agui hay mamés que han
abandonado a nifios con sindrome de Down lo hemos experimentado, muchas veces,
aca en e hospital. Entonces que pasa me dice, si yo te hago sentir lastima te estoy
haciendo un dafio a ti, entonces mejor te hago fuerte atiro, después me dijo
lamentablemente me equivoqué con ustedes porgque ustedes la recibieron muy bien.
Pero ellos o hacen asi a nivel general, entonces eso eslo queyo digoy yo ledijeala
doctora ¢pero por qué meten a todos los nifios en una cgjita todos con sindrome de
Down rigidos con disciplina? Y me dijo que lamentablemente me equivoqué con
ustedes porque ustedes si la recibieron a ella muy bien, ella me decia que hay que
hacerlos fuertes para enfrentar a la sociedad €l dia de mafiana. Pero ahi uno se
confunde ¢por qué cdmo a uno después le dicen que estos nifios no se dan cuenta? Es
contradictorio, porque te dicen oye s ellos no se dan cuenta después si los estan
mirando mal ellos no se dan cuenta, es contradictorio. En cambio yo observo a
Dominique y ella s se da cuenta de todo, o sea Dominique sabe que cuando yo me
puse seria 0 me moleste por algo, €ella sabe que yo me molesté y va y se queda
tranquila igual que Orlandito, o sea ella sabe se queda asi como que yo no he hecho
nada. Dominique hace una maldad y se queda quieta asi... como que no hizo nada...
y se va caminando tranquilita. O sea se dan cuenta, pero ahi después conociendo més
doctores de genética, uno pasa por un sinfin de médicos ahi aprendi también que no
todos los nifios son iguales y que algunos tiene una capacidad mas rdpida para
entender y otros son mas lentitos y ahi aprendi a conocer nifios con sindrome de
Down con més complicaciones como enfermitos, ya mentales y todas esas cosas.
Entonces... eso, pero lavivencia de cada uno es particular.

¢Usted tenia alguna expectativa del programa? ¢Esperaba algo del programa?

R: eso que yo... no yo esperaba... que como me habian dicho que era para
ensefiarle... que la estimulacién temprana era para lograr que saliera caminando,
ellos |o proponen hasta |os dos afios que los nifios caminen, ¢ya?. Eso, yo... esperaba
eso, yo decia bueno, como también se me habia metido eso, que la doctora me decia
gue lanifia no ibaacaminar, iba atener dos afiosy no iba a caminar iba atener cuatro
afnos y no iba a hablar. Entonces yo dije no po, yo quiero que mi hija... si hay que
estimularla para que lo haga, hagamoslo. Entonces yo esperaba con expectativa, solo
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gue eso de la bronconeumonia y eso no ibamos tanto a la terapia, no podiamos ir,
pero yo veia que Dominique iba avanzando igual po. Llegamos ala, llegé caminando,
después fuimos estaba hablando, entonces eso... que yo ¢necesitaba del centro? Que
hubiese algo que dijera no que por no ir a centro de estimulacion Dominique no
camina, no la verdad es que no o he experimentado o que me digan que sin € centro
Dominique no hubiese hablado, no. Aprendi mucho si, a mi me ayudoé a crecer a mi
como persona, aprender a conocer de que no éramos los Unicos, que hay nifios con
otras limitaciones, que uno tiene que estar apto paratodo tipo y no discriminar; eso si
lo aprendi yo. Pero en cuanto a Dominique, no experimenté esas cosas. De hecho
ahora teniamos la oportunidad de Ilevarla otra vez a centro de estimulacion o
[levarla a un jardin normal eso me dijo la psicoterapeuta y yo... estdbamos con mi
esposo conversando la vamos a meter a un jardin normal, ve porgue €ela... se
desenvuelve bien yo la he puesto con nifiitos de su edad y Dominique... se
desenvuelve bien. Incluso ya estamos en la etapa de los pafiales y Dominique cuando
quiere va a su bafio y cuando no quiere no va na no mas po, pero es como todo nifio,
0 sea Yo vivi con Orlandito lo mismo ¢me entiende?. Imaginese €ella, yo le decia,
anduvo al afo dos meses, Orlandito anduvo a afio nueve meses. Entonces s yo
tuviera que comparar, ahi es cuando yo me cuestiono, con mi esposo a Veces
conversamos y decimos, ¢por qué a nosotros no hicieron e mundo tan negro? Con
gue Dominique tenia sindrome de Down nos presentaron un mundo tan negro asi, que
pucha que no... igua que los nifios discapacitados, o sea dependiendo de uno siempre
y no po, por gemplo yo lo observo de repente mi hijo llega del colegio, saca para
comer y Dominique viene lo saluda, se sienta ellatambién, vay trae su cucharay se
sienta. Entonces yo decia si era un nifio que no iba a tener razonamiento y no iba a
pensar, tendria que estar esperando siempre que nosotros le demos... todo. Y no es
asi. Dominique ve su bacinica que es un sillita que yo le compre, €ella ve y yo por
giemplo entre esa hora de las tres hasta las seis le saco sus pafiales, ella como que
capta, no se po, se da vuelta a mirar la hora, no se que mirar4 pero como Nnosotros
tenemos la costumbre, ella va 'y se saca € pafia sola se queda con su pura ropa
interior y listo, al rato tu lavez y esta sentada. Entonces, por eso yo digo, para mi me
ayudo a madurar, en ese sentido a ver que hay mas nifios, que hay otras limitaciones,
gue hay otras cosas, pero con Dominique hasta ahora no descubro que me habra
ayudado a mi lafundacién.

Usted con todo lo que ha pasado hasta este momento ¢Como vislumbra el futuro de
Dominique?

R: emmm... ¢como lo vislumbro? Y o siempre he dicho que tenga la capacidad de...
de cuidarlo que le vamos a dejar. Por gjemplo, en que sentido, yo le digo gracias a
Dios nosotros hemos tenido la posibilidad de ir adquiriendo cosas econdmicas, ¢ya?
Entonces siempre esto queda para ella, s hubiera puro Orlandito, todo era de
Orlandito, ahorale conversamos a él: hijo es para usted y su hermana, 1o que si es que
usted es € encargado de cuidarle todo a su hermana toda la vida. Yo le digo asi
porque no se mas ala que va a pasar con Dominique, no se si todavia sigue siendo lo
gue me decian que €ella no se iba a dar cuenta de lo que tenia, que ella no iba a saber
cuidar lo que tiene. Porque eso le dicen a uno ¢me entiende?. Entonces yo dije no, yo
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le digo a mi esposo que por ultimo Dominique tenga de que vivir aunque tenga que
estar en la casa. Siendo independiente le digo yo también, aunque sea duefia de casa
pero gque tenga algo de que vivir. Asi vislumbro el futuro, que sea autovalente, igual
le vamos a dar estudios hasta donde méas nosotros podamosy que ella aprende a hacer
algo, a desarrollarse en lo que sea. Pero sea autovalente igual, pero yo siempre le
encargo mucho ami hijo la proteccion de é haciaella.

Y é como toma esa situacion?

R: emmm... yo diria que Orlandito lo asume... no claro ah. Y o creo que Orlandito no
tiene claro que Dominique tiene sindrome de Down no, no lo tiene claro ese aspecto.
Pero Orlandito sempre si dice: que €l si vaa estar con su hermanita, que vaa cuidar a
su hermanita. Por jemplo de repente llega un amiguito y uno lo escuchay € dice:
oye sabes que te cuento que todo esto esmio y de laDominiquey € auto esmioy de
la Dominique, no se po. Nosotros tenemos otra casa en Maipl y eso es mio y de la
Dominique. Todo e y la Dominique. Incluso una vez me recuerdo yo, hace poco, con
mi esposo estabamos discutiendo, pero asi como jugando y llega Orlandito con la
Domi y Orlandito dice: mama - ¢qué?, le digo yo — s ustedes siguen discutiendo se
van atener queir. ¢Pero por qué? Porque aqui somos los duefios yo y la Dominique y
no permitimos discusiones jejegje, serd po, le dijo mi esposo, ya s no estabamos
discutiendo. Entonces eso... no si yo lo vislumbro bien. Espero que... si yo observo a
Dominique asi tan despierta que es, bien, porque ella observa todo, capta todo. Se da
cuenta, por gjemplo, si alguien se enojo ella también lo ignora no lo pesca cuando
alguien esta enojado. Si ve a Orlandito llorando ellavay lo abraza, le hace carifio... 0
si yo lellamo la atencion a €, ellavay se pone a lado de é como diciendo: “ya mi
mama te reto”, una cosa asi. Llega la hora de irse a acostar y yo digo: ya a acostarse,
y se van a acostar los dos, ya, le digo, acostaditos nada de levantarse y los dos estan
ahi, cosa que yo me salgo de la pieza y se ponen a jugar, cualquier cosa yo entro y
otra vez estén ahi. Entonces es muy despierta ella, es siper despierta.

Después de todo esto que usted nos ha contado ¢como evalla la opcion de haberla
ingresado a programa de estimul acion temprana?

R: buenaigual, buena... por eso yo digo que cada vivencia es particular, yo comparti
con otras mamas que tenian a sus nifiitos igual con sindrome de Down y cada
vivencia es personal y es distinta. O sea habia sefioras que me contaban que sus nifios
tenian cuatro afios y no les decian nada. Yo no cuestioné nada nunca, porque yo iba
como también a aprender. Entonces... pero cada vivencia es personal, pero es bueno,
yo creo que lo mejor que uno puede hacer es dejarse orientar por la estimulacion
temprana hacia al nifio y ahi ir aprendiendo. Y aparte lo que uno vive con su hijo.

Eso le iba a preguntar precisamente, usted nos ha contado con detalles como ha sido
lavivenciacon su hijay con su hijo ¢cémo usted evalla su rol de madre?

R: ... yo espero gue sea bueno... por gemplo llevé a Orlandito a psicologo,
porque... estabamos mal en mateméticas y en lenguaje, estdbamos stper mal y las
notas y todo. Lo llevé ala psicélogay yo creo gque €ellas le preguntan a nifio como lo
ven a uno, Orlandito conmigo es... 0 sea por lo que dice la psicdloga, como si
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fuéramos sUper yuntas, como pares, ya quedé como... a que respetan es a papa.
Porque yo le puedo hablar diez veces y nada po... yo le hablo al gato y € gato me
entiende méas. Entonces seguin la psicéloga es normal, normal, ademés que a la edad
de Orlandito a mi me ve como partner, entonces se ve como con la licencia de no
inflarme de repente, ¢ya?. Entonces segin ellay los conceptos que tomd yo era stper
buena mama d é, como él era el que yendo. Entonces yo espero, trato de hacerlo 1o
mejor posible.

¢Usted piensa que en algun sentido se hainfluenciado por la crianza que le dieron sus
padres?

R: ¢guién yo? s yo creo que s, igual a uno le aparecen algunos rasgos, pero no al
cien por ciento, porque yo siempre he dicho y 1o coment6 con mi sobrina, porque yo
le converso, que ala edad de quince afios o dieciséis afios uno tiene dos opciones o es
como sus padres o tratas de ser |0 mejor posible y tomas lo mejor de tus padres y
eliminar lo malo ¢me entiende? Porgue yo no soy partidaria, en la época que yo creci
mi mama era estricta conmigo y a uno le pegaban ¢me entiende? Si uno llegabay a
las nueve de la noche estaba oscuro, era pegar; no era hablar, conversar, ni nada, era
pegar y yo no hago eso con ellos. Que pasa yo a mis sobrinas siempre les digo, en la
vida uno tiene dos opciones aprender |o bueno y 1o malo de los papas o tomar lo
bueno y ser agradecido por eso y lo malo dejarlo pasar y dejarlo como unavivenciay
tratar de hacerlo mejor. Porque yo de mi mama soy stper agradecida por 1o que me
entregl y lo que me ensefid y 1o demas, las cosas que no me gustaba que me hacia, no
lo hago. Y esa es mi manera de vivir, entonces con ellos trato de hacer lo mismo.
Trato de guiarme en este aspecto de ser amiga de ellos, escuchar ala Dominique, de
repente soy estricta, de repente debo ser estricta en alunas cosas de disciplina, opr
giemplo, va alapiscinasaey me dejalatoalla encima de la cama, no po esas cosas
son... pero saben que no se debe porque la toman y salen con la toalla, pero salen
cuando uno entra ¢me entiende?. O esas cosas que Yo le decia antes a los dos, cuando
uno esta con personas, ellos no tienen porgue estar al medio que se le ocurra justo en
ese instante que pida una cosa, que pida otra, cuando las personas estén usted vaa su
lugar y hace lo que tiene que hacer, cuando las personas se van, volveremos a lo
normal. Eso, eso no mas. Entonces no me considero mala mam@, pero lo mejor que
puedo hacer no ser autoritaria, dictadora, tampoco, pero a veces pasa que yo hablo
unavez, no me pesca, hablo dos veces, tampoco, a la cuarta voy y le digo Orlandito
¢Qué dije? ¢Qué pasbd hijo? Me alega un poquito y ahi vamosy |o hacemos. Listo, no
me complico. Pero es una vivencia personal de cada cual. Es lo que le toca vivir a
cada uno. Y o hablo a nombre de mia, de mi marido, de mi hijo y de toda mi familiay
para nosotros es una bendicién que haya nacido Dominigue, yo me levanto sonriendo
con ellay me acuesto sonriendo con €ella, y todos. Pero es o que me toco vivir ami a
lo mejor a otra mama para ella ha sido doloroso y ahi no sé. Son distintas vivencias,
pero para nosotros es una maravilla, yo tengo una sobrina de trece afilos y mi sobrina
me dice: sabes que yo quiero estudiar medicina, es chica pero anda con que quiere
estudiar medicina, y ¢sabe que es lo primero que voy a hacer cuando me titule?, ¢qué
vas a hacer? Yo voy a adoptar un nifio, pero un nifio o nifia con sindrome de Down
¢en serio?, le digo yo, si porque lo que usted tiene con Dominique, me dice, yo lo
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quiero tener igual. Y yo dije jmmm que rico! Porque no lo ven como una carga, ella
lo quiere hacer. Y de repente en conversaciones entre las cuatro, porque son tres
sobrinas bien cercanas que yo tengo, entonces a veces hablamos y ellas planifican el
futuro y me decian mire tia, la otra vez: tenemos todo listo para cuando seamos mas
jovenes nosotros y ustedes sean mas vigitos, mire, nosotros yo y Dominique nos
guedamos en la casa, Orlandito y la Carolina trabajan - ¢ah si? Le digo yo - usted y
mi tio se hacen una casa atras — ¢y tu mama?- mi mama a un asilo. Porque su mama
es mas pesada, nosotros cuatro junto y con en la casa con la Domi y yo le decia 'y
usted ¢por qué pretende quedarse en la casa con Dominique? Porque como dicen que
ellos regalan todo, yo voy ahi para vigilar gue Dominique no regale nada. Lo que a
mi si me sorprendio es que Dominique no regala las cosas, e otro dia habia un nifiito
Y ho quiso regalarle sus juguetes.
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TRO

Lam. |

¢Tengo gue decir 1o gue yo pienso, cierto?... me imagino una persona mirando...
mirando un paisaje puede ser. ¢Esa es una sombra o alguien que hay atrés? Ah eslo
gue yo veo. Bueno me da la impresion que es como si estuviese con alguien que esta
observando o que esta haciendo, como meditando, mirando al futuro.

Lam. Il

(6°) Me da la impresion de ver una persona embarazada.... Pero también o sea
como... de pie nadamas. Me recuerda a una pelicula que vi.

Int: ¢(Qué esta haciendo ella?

No sé... estd ahi parada no més.

Lam. Il

(6) ¢Asi? Me dalaimpresion de unafamilia, un bebé en el medio... pero como que
estédn enfrentando alguna dificultad, por la posicion de la persona en el mostrador....
Quizas es una sombray yo laveo como persona.

Int: ¢Cudl esladificultad?

.... ESque no s2... unadificultad de lavida.

Lam. IV

(6°) Lo mismo igua veo una familia, un nifio observando y dos personas
conversando ahi en € umbral de la puerta o fuera de la habitacion que esta primero.
Si.

Int: ¢De qué estan conversando?

.... No tengo idea.

Lam. V
(13") Yo lo podria interpretar un grupo de personas o... (4 ) Pero parecen méas
delfines.

Lam. VI

(15™) Un nifio saliendo de su habitacion... o tratando de entrar, buscando algo a una
persona, la sombra que se ve afuera. ¢Tengo que interpretar todo...?

Int: s

Es que no veo nada més.

Lam. VII

(10"") Como personas en un estadio. ¢Esta bien asi 0 no? Porque estoy diciendo lo
gue pienso no el desenlace.

Int: ¢Cudl cree usted que serd €l desenlace?

No lo <é... es que son solo personas en € estadio.

Lam. VIII
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Hay es parecida a la otra no se si la vio, agui hay una persona, yo veo otra persona
acano se si es nifia 0 nifio. Son dos personas, como dos conversando persona mente y
laotra mirando.

Int.¢De qué estan conversando?

¢Quién?

Las personas de lalamina

Nadaen... cosas, sin importancia. Que opinade lavida

Lam. IX

(6) Lo mismo dos personas conversando solo que debajo de un érbol, observando la
casa... lo que estén conversando no tengo idea ... 0 Si son pargja 0 no paregja, porque
también se puede interpretar un dibujo asi como una pareja.

Lam. X
Un grupo de personas... conversando y otra persona acercandose o también puede ser
alejdndose, pero mas me dalaimpresion de que se esta acercando, €so veo.

e también pueden estar hablando de cosas rutinarias.

Lam. XI
Es una persona acercandose a un portico u observandolo, se ven como unas puertas.
Como observando la habitacién

Lam. XII

(12) Una sala, cocina comedor parece que fuera o la cocina, ago asi, me da la
impresion. ¢eso es una llave 0 no? No no es una sala, como cocina comedor, por
€30... Y 0.

Int: ¢qué mas ve, que nos pueda contar?

No, nadie, es que es solo la cocina, € comedor vacio.

Lam. X111

(77) ¢Incluido eso?... no es unaldmina en blanco, nada. Una hoja en blanco.

Int: ¢No se podriaimaginar ago?

Ah yo imaginar algo en la hoja, en base a todas las |aminas que vi, un grupo de
personas, pero conversando también cosas rutinarias de la vida. Basdndome en todas
las [&minas que vi, porque como Yo las vi, como todas con personas conversando eso
me imagino.
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Andlisispor serie: Contenido Humano

Serie M onadicas Diadicas Triadicas Grupales
A Lam. | Lam. Il Lam. VIII Lam.V
. O contemplacion 1 pasivo O intimo 1. O contenido
pasiva animal
O intimo
2. O contemplacion
pasiva O pasivo
""" contemplacion ~ smbidticoc  excluido
B Lam. VI | Lam. IX Lam. IV | Lam. X
M indeciso 1 contemplativo O intimo 1 O intimo
buscando dialogando idealizado
2 O pasivo
O pasivo 2. contemplativo M  pasiva indeciso
(sombra) dialogando
O pasiva
O pasiva
~ busando excusén  exclusion
indiferencia
C Lam. XII | Lam. XI Lam. 11| | Lam. VI
sin contenido 1 pasivo O victima 1 O tumulto
humano pasivo
O pasiva
O victima
problema
preocupacion
exclusién
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Andlisispor serie: Contenido y Contexto de Realidad

Contexto de Realidad
Sombreado:

més objetivado

més objetivado

més objetivado

Serie M onéadicas Diadicas Triédicas Grupales
A Lam. | Lam. Il Lam. VIII Lam.V
Contenido de Redlidad
Escenario: sin escenario sin escenario sin escenario
Detalles: paisaje
Contexto de Realided T
Sombr eado: maés objetivado més objetivado maés objetivado mas objetivado
B Lam. VI | Lam. IX Lam. IV | Lam. X
Contenido de Realidad
Escenario: habitacion debajo del &rbol umbral dela puerta sin escenario
fuera de habitacion
Detalles lacasa habitacion
Contexto de Redlided T
Sombr eado: més objetivado mas objetivado més objetivado més objetivado
C | Lam. XII | Lam. XI Lam. || | Lam. VII
Contenido de Realidad
Escenario:  cocina- comedor portico estadio
Detalles: llave puertas mostrador
habitacion

més objetivado
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Andlisispor serie: Sistema Tensional I nconsciente Dominante

Serie M onadicas Diadicas Triédicas Grupales
A Lam. | Lam. Il Lam. VIII Lam. V
Deseos
orales
regresivos
Temores T ToTToTTmmrmmmmmmmmmmmme
falta de desenlace rechazo integracion
exclusion
Defensas o ToTTTTTTTTmmTmmmmmmT
intelectualizacion evita participacion evita participacion negacion dela
negacion realidad
intel ectualizacion represion
B | Lam. VI Lam. IX Lam. IV | Lam. X
Deseos
infantil dnfantil agresivo? infantil infantil
dependiente ¢sexual? dependiente dependiente
Temores o oTTTTrTTmmTTmmmmmmmmmmmmn
inseguridad ¢rechazo?
independencia
Defensas o ToTTTTTmTTmmmmmmmmmT
evita participacion negacion evita participacion evasion
ambivalencia ambivalencia negacion ambivalencia
intelectualizacion exclusion
C | Lam. XII Lam. XI Lam. Il | Lam. VII
Deseos
infantil dependiente
Temores o TTTommmmmmmmmmmT
exclusién faltade desenlace
Jataque?
_____________________________________ gechazo? .
Defensas
negacion evita participacion negacion dela negacion
represion represion agresion
ambivalencia
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Ficha N°6

Nombre: Oriana.

Fecha de Nacimiento: 11 de Abril de 1965.

Edad: 42 afos.

Estado civil: Casada.

Escolaridad: Ensefianza Media completa. Titulo de secretaria Administrativa
Comuna: Puente Alto.

Profesion u oficio: Secretaria Administrativa

Ocupacion actual: Duefia de casay trabaja en realizacion de aseo (reemplazo).

¢Cuantos hijos tiene usted?
Tres.

¢Qué lugar a interior de su familia ocupa su hijo con Sindrome de Down?
Tercer hijo, hijo menor.

¢Con quién vive usted?
Con mi pargjay mis hijos (Familia nuclear)

¢Cué es su ocupacion actual?
Trabajaen larealizacion de aseo en las calles (trabajo temporal).

¢Existen antecedentes dentro de su familia de portadores de Sindrome de Down?
No.

¢Cuéndo se detect6 € Sindrome de Down de su hijo?
Durante €l parto.

¢Cuanto tiempo paso desde que se enteré que su hijo tenia Sindrome de Down y su
ingreso a programa de estimul acion temprana?

Ingreso a los 9 meses de nacido, porque anteriormente tenia problemas de tipo
digestivosy del recto, por lo cual debid ser operado y no podia asistir a estimulacion.

¢Cuanto tiempo lleva su hijo en el programa de estimulacion temprana?
Un afio y medio aproximadamente, porgue entré a los 9 meses y sigue asistiendo a
estimulacion, primero en el Colegio Creacion y ahora en la Fundacion Edudown.

¢Como podria evaluar su asistenciaa programa de estimulacion temprana?
Buena asistencia.
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Entrevista N° 6

Sra. Oriana, usted nos habia comentado que se habia enterado de que su hijo tenia
sindrome de Down a momento en que nacié ¢como fue su reaccion al momento de
enterarse del sindrome de Benjamin?

R: buena, lo recibi bien. No... no me afectd. Lo Unico gque le dije a doctor es mi hijo
y hay que criarlo, como se han criado los demés no més. Gracias a Dios no me afecto
nada.

Usted nos habia comentado que habia existido una especie de duelo o luto

R: g, lo que pasa es que a nosotros en Edudown nos han ensefiado que hay un duelo
pero gue no todos viven € duelo. Yo en mi caso no vivi duelo por que es mi hijo,
entonces yo digo parala gente que no lo recibe, que se le viene el mundo abajo, es el
duelo. Pero a mi no, porque yo lo acepté dltiro, yo... yoy mi marido y mis hijos lo
aceptaron altiro, porque atiro yo le dije tu vasy es dices alos nifios de que nacio con
sindrome de Down; y ahi se enteré € resto de lafamilia, 0 seami mami, mi hermana.
Eh... todas llegaron con los ojos hinchados a verme y todas |loraban porgue ¢por qué
ami po? yo soy la menor de las hermanas, yo soy cristiana evangélica, entonces...
me decian ¢por qué ati? ¢por qué el sefior te castigo ati?, no les dije yo: € sefior no
me ha castigado, sino que me ha librado de que mi hijo pueda ser un delincuente
cualquier cosa, entonces prefirio mandéarmelo asi, sanito de todo, porque a las finales
el vaavivir conforme yo lo ensefie a é. Entonces eso es o que yo le doy gracias a
Dios de que me haya mandado a mi hijo asi. Haber evitado otras cosas cuando é
crezca porgue ahoralos chiquillos estdn mas malos.

Y desde este primer momento que usted nos cuenta ¢ha cambiado en algo larelacion
hasta ahora?

R: no fijate que igual yo cada dia me doy cuenta de que él ha logrado muchas cosas.
Que halogrado harto... en el mismo colegio é, todo lo que me dicen que haga yo lo
hago, entonces después |o hacen hacer alla en € colegio y me dicen que esta bien,
tiene buena motricidad fina 'y todo eso, asi que yo pienso de que...el Down es que
sean mas chinos y un poquitito més lento, pero que lo aprenden todo, con harta
paciencia lo vana aprender todo. Mis logros son de que €l aprenda a leer y llegue a
colegio y todo eso.

Y usted Sra. Oriana ¢como se siente, anivel personal, con este hijo gue vino a nacer y
guevino alafamilia?

R: bien, me siento bien, orgullosa igual de mi hijo yo. No y nunca pensé nada, nada
po. Nosotros nunca pensdbamos tener un nifio con problemas, con algun tipo de... de
diferencia con los demés. Pero... yo bien, nunca dije ¢por gué a mi? Nada. No me
afectd, solamente que hay que seguir pa adelante no més.

Nunca se cuestiond...

R: no tampoco, no. Me toco a mi y me tocd no més y hay que sair adelante, de
repente se piensa puchay la gente que va a decir, pero tampoco... nada. O sea, claro
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gue si, ponte tu, en el tiempo de que yo, nosotros teniamos negocio, amasanderia. ..
aqui habia un almacén grande y todo eso, lo Unico que dije yo, es que hay que
cerrarlo, porque yo, ami hijo voy a estar todo €l tiempo con é. Entonces cerramos €l
negocio, nos cambid la vida econdmicamente si. Que eso puede haber sido que nos
afectara, em... que yano... nos falto, ponte td, de repente hasta para el mismo pan.
Pero hubo que pasar esa etapa, habia que pasarla, porgue... con el negocio mi hija
estaba tomando roles que no debia. Entonces yo dije: no, hay que cerrarlo y se vendio
todo.

&Y usted proyecta tener mas hijos? O penso en tener mas hijos después de que nacid
Benjamin

R: no, no porque nosotros ibamos a tener dos hijos no més. Teniamos planificado los
dos, Nayray Algjandro y Benjamin salié de... de sorpresa no més po. Salio de una
menopausia precoz, después de siete afios de no haberme cuidado con nada. Con
nada... Siete afos.

Y sus otros hijos ¢gqué edad tienen?
R: tiene doce y diez mi hijo. Ellaeslamayor.

Y en lo relativo a su relacion de pargja ¢como tomo su marido € hecho de que
Benjamin viniese con sindrome de Down?

R: bien... bien, lo dGnico... un poco triste no mas. Triste. Pero &, bien. El lo asimila
harto con una hermana que tiene, no tiene sindrome de Down, pero... su hermana
tuvo problemas cuando nacid, se cayd y... quedé con problemas ella. Entonces é, era
como tener a su hermana po. No, no, no o cuestiono nada.

El ya habia tenido una experienciaen su familia...
R: claro, claro. Entonces no... no se fue de la casa (g ggj€), que la mayoria se van
altiro. No pero ahora el hombre estd mas bueno apechuga.

Y al interior de la familiay de la crianza de Benjamin ¢cud fue el rol que tomo su
marido?

R: de cuidado y que no le fate nada. O sea més que nada los pafiaes que era lo...
porque como € estaba operado, entonces tenia, usaba, usaba pafiales no mas po.
Hasta ahora que ya aprendio, esta aprendiendo a que... aavisar... 0 esta controlando
mas... Y no hace tan seguido como hacia. Pero més preocupado de eso, de poder tener
lo econdmico, lo de... faltan pafales, ya hay que comprar, fata esto, hay que
comprarlo. O sea, €l se avoca a su trabajo més, porgue é es gasfiter, més llega aqui y
cualquier trabajo que le sale, o bien, protecciones, porque es soldador. El vive
haciendo, aparte de su trabajo, los pololos. Preocupado si. Es un rol mantenedor, Si.

&Y surelacion de paregja, después de que nacid Benjamin, notd que algo cambio?

R: no... no. El... no lo encuentro que haya cambiado, porque €é es divertido, € nos
hace reir harto, bueno se discute como cualquier pargja. El se sentia culpable, me lo
dijo unavez ami, de que é se habia sentido culpable de que €l nifio haya nacido asi.
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Y o ledije que no po, que aqui no habia culpables, que habia que salir adelante no mas
po, no habia més. Porque yo, como no queriamos hijos... entoncesy é se quedo, y yo
me quedé embarazada... entonces el 10 Unico, de repente estabamos estresados con el
negocio también, aparte de que hacia calor, se hacia pan y todo eso... entonces é me
decia: no... me decia: te pudiera dar una patada, me decia: te la doy pa que pierdas a
la guagua. Pero después cuando nacié asi, cambio todo. Si € Benja son sus 0j0s,
todo. Yo creo, que claro, e mismo estrés y todo eso, lo hizo hablar esas cosas. Y
después se sentia culpable, pero... después yo le dije que no po, que aqui no habia
culpable de nada... si eslavoluntad de Dios no més.

Y en relacion hasu familia, usted nos ha hablado de su mama ¢ella estaviva?
R: s

Y ¢ésu papa?
R: también.

¢Coémo fue la reaccién de ellos cuando se enteraron de que Benjamin tenia sindrome
de Down?

R: lloraron harto, ellos sufrieron mas que nosotros, yo creo que ellos sufrieron un
luto. Porque €llos... lloraban no se conformaban de qué habia nacido con sindrome
de Down. Es que para ellos, sindrome de Down, era como un nifio que nunca iba a
aprender nada, como antes decian que eran mongolitos, ellos tenian como ese...
mm... ¢como le dijera? Pensaban que ese iba a ser, no saben de los avances que hay
ahora po. Aparte que antes tampoco se estimulaba tanto a los nifios como ahora,
entonces... ellos sufrieron harto, porque me decian ¢por qué a mi? ¢Por qué a mi?
Que yo erala menor, que yo era, soy cristiana, eh... que el sefior me habia castigado
0 cosas asi. Y no era asi, asi que ahi yo que no po, que habia cosas que habia que
tomarlas bien no més. Pero ellos fueron los que... pero igual ahora mi mami, porque
mi papi hace dos afios que... no va a ser un mes ya que falecié mi papa. Pero €l
cuando vamos a Rapel, é era & que lo buscaba para darle besos a mi papi, o que no
hacen los otros nietos. Lo mismo que ami mami, el ve ami mami y empieza“muack,
muack” pa darle besos, también pa ella esrico, pero tampoco ahoralos chiquillos son
asi po. Entonces, le digo yo: ve que va a tener ahi uno que le va a dar harto carifio.
Por algo yo digo que esta él aca, asi que no...

Y la presencia de sus padres después de que nacié Benjamin ¢cdmo ha sido la
presencia de sus padres en el desarrollo de Benjamin?

R: buena, buena... porgue a é. Eh... no mi mami lo quiere harto, o sea claro, voz
diferente y todo. Pero yo le digo no porque sea diferente hay que tratarlo como un
nifio enfermo, mi hijo no es enfermo. Si hay que retarlo, hay que retarlo; si hay que
[lamarle la atencidn, se le [lama la atencion. Pero no... como, hay que pobrecito, que
no puede hacer esto. No. O sea yo a €llos le dgjo bien claro todo, porque s no, no
hacen nada después. El tiene que aprender todo, porque algun dia nosotros vamos a
faltar y... tiene que apechugar no més po. Ir atrabgjar, le digo yo; atomar lamicro.

203



Usted nos contaba que participa en la iglesia, ademas de ese grupo ¢usted tiene
amigos con los que se junte?
R: no, pero nosotros tenemos talleres en Edudown.

¢Coémo fue la reaccion de sus amigos y de sus cercanos cuando se enteraron de que
Benjamin tenia sindrome de Down?

R: bueno en ese tiempo yo tenia €l negocio, entonces todos se enteraron y todos:
pucha, ay que no, que.... Un apoyo grande, igual la gente no lo miré mal, ni nada,
todos preocupados de €.... O sea, estaban mas preocupados de que é quedd
hospitalizado, porque... por lo que venia con su problemita, pero no porque tuviera
sindrome de Down. Pero no, todos bien, no... acaigual, la misma gente que venia a
comprar todo. Me senti apoyada. No hasta e momento nadie me ha rechazado y
tampoco... bueno no he visto que lo rechacen a él.

Precisamente eso le queria preguntar ¢alguna vez ha visto discriminacion hacia
Benjamin?

R: no, nunca. Nunca he visto que me digan ay... incluso yo he ido a Homecenter y
me lo piden las chiquillas que venden ahi. Cuando era mas chiquitito me lo pedian y
lo andaban mostrando. Y nada... y donde vayo lo dejo que actlie como todo nifio no
mas po, no le digo: ay no, no hagas esto. Para que se ambiente con los demas, porque
0 Si no después va a ser més dificil paraé po. Asi que no... no. No he tenido, menos
mal gracias a Dios, rechazo de nadie.

Y ¢como surgio la idea de incorporar a Benjamin a un programa de estimulacion
temprana?

R: en el Sbtero, ahi me dijeron. Y ahi me mandaron a Creaciones, ahi estuvimos...
como tres meses en Creaciones, pero después ya no... no lo mandé més porque no me
gusto la clase de estimulacion gque hicieron, que le hacian al nifio.

¢Por qué no le gust6?

R: no, porque encontré que... que no le hacian. Como que nos estaban preparando a
nosotros, nos hablaban mucho a nosotros de los nifios. Y como yo lo tenia aceptado,
habia maméas que no |o habian aceptado y ellas querian adoptarlos, 0 sea, entregarlos
en adopcién. Le hablaban mucho ala mama, entonces los nifios quedaban como muy
acostaditos, mirdndose a espejo, eso era lo Unico que aprendia mi hijo. O seaen €
tiempo que estuvo ahi en Creacién. Después ya empecé a datearme yo por €l...
Edudown, mamas que van a Sotero, hasta que di y fui un dia'y ahi lo inscribi. Ahi
Edudown, es que ahi es méas personalizado, o sea... tiene su educadora, la
fonoaudidloga, entonces... no me acuerdo la otra profesora que tiene. Entonces ahi es
més... es diferente, mucho més diferente.

Usted nos comentaba que en hospital e indicaron que llevara a nifio a estimulacion
¢quién leindico?

R: e doctor, para que €l aprendiera mas a desarrollarse, de todo, porque como ellos
son mas fofitos, entonces pa que se afirmen, aparte que él tenia siete meses 'y todavia
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no se sentaba. En ese aspecto fue diferente para él. Lo Unico que yo que queria era
gue se sentara, que después caminara. Entonces...

Y usted ¢cudles son los beneficios que ha visto de Benjamin al integrarse al programa
de estimulacion?

R: eh... los beneficios... hartos. Porque é hace cosas que nifios de la edad de él no
las hacen todavia, porque han llegado més tarde a la estimulacién. Entonces el
aprende, yo le ensefio un rompecabezas y €l ya aprende las piezas a colocar, entonces
sabe, yo siento que ha despertado harto. Aparte, entre paréntesis, yo le he comprado
los cd cantando aprendo a hablar y esos son sUper buenos, eso yo creo que es lo
primero que un nifio con sindrome de Down tiene que tener. Y ... en quenoterapia que
es la musica de los delfines que es para cuando duerme, que... esta mas tranquilito.
Esos son los métodos, que digo yo, que algo tienen que tener po, porque los nifios se
comportan. Pero es harto € beneficio de llevar a los nifios, yo creo que todas las
mamas deberian llevarlos, yo conozco mamés que los ensefian en su casa'y no es lo
mismo. Yo, aqui mismo, o tengo tiempo para ensefiarle, me hago un tiempito en la
mafiana de repasarle |os rompecabezas y ensefiarle los colores, porque eso igual se lo
van a ensefiar ahora cuando volvamos al colegio y alla me van a decir usted sefiora no
hizo nada de lo que tenia que hacer en la casa, 0 lo hizo. Entonces tengo que
estimularlo.

¢Usted nos podria nombrar alguna debilidad del programa de estimulacion temprana?
R: haber... ¢debilidades?... ¢respecto de ensefianza o en ayuda?.

Las gque usted haya visto
R: yo creo que en ayuda, poca ayuda en Edudown, porque en Edudown son puros
empresarios, no tienen ayuda de... de gobierno, de nada.

cUsted se refiere al financiamiento?

R: s en eso. Pero en lo que es proyectos igual se sacan la mugre ellos, haciendo...
planificando lo que van a hacer, eh... todo. Y lo otro aparte, es que ellos tratan de
estimular a méaximo yo trato de que mi hijo aproveche al méximo también. Lo llevo a
las clases, me he quedado solamente cuando tengo control con Benjamin que no 1o
[levo, yo... con lluvia o sin lluvia partimos igual nosotros. Porque e aprende. Es
necesario que vaya constantemente. Por ser ahora el va a ir a jardin, yo lo voy a
integrar a jardin, ademas de las dos cosas, las dos terapias. No es que no o quiera,
pero... quiero que é aproveche a maximo todo. Lo voy a poner a un jardin
integrado, porque no lo quiero en un jardin especia, ni nada. Porque €ellos son...
tienen que aprender de los otros nifios, asi que los tengo inscrito en un jardin ya.

Y pensando en el futuro de Benjamin, ya que lo va aintegrar al jardin y todo ¢coOmo
vislumbra o seimagina el futuro de su hijo?

R: ahyomelo... mira, yo meloimagino... yaque vaaprender aleer, aescribir... yo
lo veo a @ cantando alabanzas, 10 creo y también creo que va a estar bien para
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trabgjar. Creo que mi hijo va a dar para que trabaje y se sostenga cuando yo no este.
Esos son mis proyectos, yo lo veo... yo lo creo asi. Que é va a estudiar, va a
trabajar. Mira yo lo Unico que pensaba, 10 que he pensado estos dias, es de un
programa que vana a dar en el siete, no se si lo han visto, de unos nifios Down gue se
van a operar la cara, los van a operar para no ser Down, porque €ellos... lo que digo
yo, que raro 0 sea ellos deben saber leer y escribir que quieren cambiar su cara.
Entonces también estoy pensando en ver ese programa, se los comento a ustedes, €l
miércoles |o van a dar. Porque imaginate, o digo las mamas po. Igual hay proyectos,
yo lo veo pololeando y todo, porque all4 en e colegio hay nifios que estén
pololeando, entonces yo le digo teni que pololear. Y asi lo veo ami hijo.

¢Usted se lo imagina independiente?

R: s independiente. Porque mis dos hijos son independientes también, yo no los crio
mamitis, ni papitis tampoco. Eh... tiene que ser independiente é. No lo creo... que
ande para todos lados conmigo. No, tiene que aprender a tomar la micro, tiene que
aprender a cruzar la calle, tiene que aprender cuando hay peligro. Entonces todas esas
cosas tiene que aprenderlas.

Y pensando en su rol de madre ¢como se evaluaria usted con Benjamin y sus otros
dos hijos?
R: ¢comparandolo con mis otros dos hijos?

Su rol de madre ¢como lo evaluaria?

R: ah.... Yo estoy... yo me encuentro bien. Un siete (jgga). No yo bien, trato de
cumplir bien como maméa. Imaginate yo ahora estoy haciendo un reemplazo y en
Marzo yo ya tengo que degjar de trabajar, porque después mi hija entra a octavo.
Entonces... también hay que estar ahi, no la puedo dejar sola, hay que cuidarla,
porque tiene que estudiar porque yo le digo: repetir un afio, es repetir un ano, perder
el tiempo. Entonces mi otro hijo igual, que hay que estar encima de é. Pero... no yo
creo que... que no he sido tan dura, pero si tienen que hacer las cosas, las tienen que
hacer no mas. O sea, yo soy la mala de la casa. Asi que més que nada... asi yo me
creo.

Y yaparair finalizando ¢como cree usted que han influido sus padres en su forma de
criara sus hijos? ¢Hatomado algo de ellos 0 ha degjado cosas?

R: mmm... yo de mi mam@, porque de mi papd, practicamente, cuando yo tenia siete
anos, se separaron. Y se juntaron después de vigos, se juntaron a vivir, bueno mi
mami lo enterrd, ya. Pero tampoco eh... pienso... de que mi papi fue malo, no.
Pasaron las cosas y pasaron ho mas. Pero mi mami, luchadora mi mami. Ella a los
siete u ocho afios, mi mami después empezd a trabgar y... y ahi tratar de
mantenernos a todos, éramos seis hermanos, entonces... fue dura su tarea, po. fue
dura, pero gracias a Dios, ninguno fue malo, porque ninguno de nosotros saco, aparte
de mi... termind sus estudios, Ilegaron hasta tercero... segundo... mi hermana mayor
tiene segundo basico. Pero asi y todo fue una mujer mala tampoco, S no que... yo
creo que mi mami nos ensefio bien para haber estado sola con seis hijos siempre nos
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marco, lo Unico es que no quiso estudiar y si No quiso estudiar no quiso no més. No,
fue luchadora y yo creo gque de €ella aprendi también a ser siempre positiva, a andar
siempre bien. Y de mi papa, la herencia de mi padre fue... dejarme el cristianismo,
porque mi mama no es cristiana. Ella es catdlica y todo, yo no, yo soy evangélicay
YO creo que esa es la herencia de mi papi. Pero igual la entiendo, igual todo, ellos con
su religion y yo con lamia. Yo por eso les digo, yo que me acuerde que mi mami nos
golped alguna vez, una vez y fue por meterme en la conversacion de adultos y me
mando6 un palmetazo y de ahi nunca méas. Entonces yo o mismo le digo a €ellos po,
ustedes tienen que mantenerse callados les digo yo, escuchar no mas, no hablar.
Entonces esas cosas, pero yo no... Yo soy pesacon ellos.
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TRO.

Lam. |

¢Ah, agui que veo? Veo dos sombras, veo como frialdad, veo algo frio. Mm...
maldad. Eso es lo que me proyecta esto po. Que algo... algo triste. Como
enfermedad, como duelo, se me imagina. Eso eslo que veo yo.

Int: ¢Nos podria contar algo més?

No... esque no s&, es como frio, maldad.

Lam. Il

Y a, parami esta historia es un romance, un pololeo. Donde digamos, no se si estan en
un plaza o van caminando... carifio, amor.

Int: ¢Algo mas que pueda decir?

No es un pololeo... eso.

Lam. Il1

¢Esto, esto? Aqui yo no veo nada. Haber... veo un dormitorio (8 ) un dormitorio,
donde estamos relgjadamente conversando dos personas. Puede ser una mamay un
hijo.

Int: ¢conversando de qué? ¢Haber que podria ser? De un bebé gque esta ahi tirado en
lacama, Si yo creo que eso estén conversando. Eso seria...

Lam. IV
(6°) mmm... mm... esto, yo veo agui una despedida, donde la esposa, va a dgjar a
esposo, a marido a la puerta de la casa donde €l se va a trabgjar y su hijo esta
mirando.

Lam. V

(10) mmm... aqui yo no veo nada més que como que esta un cuerpo saliendo de...
YO Creo... no Se... es que de repente se pasa tanta cosa por la mente... jgegje. Se me
imagina que aqui estuvieran como en el cementerio y estos cuerpos estuvieran
saliendo... eso eslo que veo yo ahi.

e estoy hablando puras tonteras pero es o que veo.

Lam. VI
Haber aqui... aca veo yo... una persona que esta en su dormitorio y bagjaa... 0 sea
esta en la escalera yo creo que dispuesto abgjar, no se... mm...

Lam. VII

(12°°) mmm... ay aqui veo gente que esta como en un estadio... gritando (6 )
disfrutando de algo... de un partido, de un baile, de estas cosas ¢cOmo se llaman?
Que hacen en los estadios... recitales.

Lam. VIII
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M... mmmm.... Y este es como que estuvieran en una reunion, conversando... en un
patio... charlando.

Int: ¢conversando de qué?

Del tiempo, de la economia, tratando de arreglar el mundo.

Lam. IX

Y aqui veo un matrimonio o una pareja de pololos también conversando (6°) de
matrimonio, le vamos a poner, estan conversando de matrimonio ahi, para poder
casarse luego.

Lam. X

¢Y esto...? (117) yo agui veo como un nifio triste, que esta solito mientras e otro
grupo esté contento ahi conversando, riendo y este nifio que no lo quieren integrar.
Int: ¢Y por gué no lo quieren integrar?

... 8sque no sé, alo mejor porque estatriste.

Lam. Xl

(117) Yo aqui veo a una anciana sola, sola, triste y abandonada.
Int: ¢Qué més puede contarnos?

.... NO ... unaanciana.

Lam. XII

(10™) Yo aqui veo lacocinade unacasa (5 ) esperando que llegue su gente.
Int: ¢Qué cree que va a suceder?

No s£... es que estan esperando a su gente no mas.

Lam. X111

mmm... ¢aqui que puedo ver? Puedo generar mi historia... me veo casada con €l
padre de mis hijos, veo a mis hijos eh... cumpliendo sus suefios, que salgan del
colegio o launiversidad. Veo aqui que mis hijosy Benjamin van alograr todo lo que
NOSOotros nos propongamos por él, porque € alo mejor es chiquitito y le va a costar
mas que a los otros, pero... creo que Benjamin va a aprender todo y va a ser un logro
grandey é va... air a colegio, va a aprender un oficio, se va a relacionar y va a
predicar la palabra de Dios y va a ser un ministro de la alabanza, que es lo que yo,
siempre le he pedido a Dios, que si ibaatener un hijo, queibaaser paraédl... jgjge...
de mi bebé.
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Andlisispor serie: Contenido Humano

Serie M onadicas Diadicas Triédicas Grupales
A Lam. | Lam. Il Lam. VIII Lam. V
1. O pasiva O intimidad 1 O  (grupo) 1. O muertos
romance
2. O pasiva
""" dudo  relacion  \itdizacion
victimizado amorosa
B | Lam. VI Lam. IX | Lam. IV Lam. X
1. O indeciso O union 1 M  idealizado 1. M triste
intima despedida victima
2 F  idealizado 2. O rechazante
despedida unido
3 M contemplacion
~ insgwo  reladén  contemplacion  soledad
amorosa amorosa exclusion
c | Lam. XII Lam. XI | Lam. Il Lam. VI
descripcién de 1. F <sola 1 F  dependientes 1. O eufdrica
saa triste pasivo unida
sin contenido abandonada
humano 2 M dependientes
pasivo
3. (bebé)
O pasivo
sin esperanza dependencia unida
pasiva
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Andlisispor serie: Contenido y Contexto de Realidad

Contexto de Realidad

Serie M onédicas Diadicas Triadicas Grupales
A Lam. | Lam. Il Lam. VIII Lam. V
Contenido de Realidad
Escenario: plaza un patio cementerio
Detalles:  frialdad, maldad
tristeza, duelo
_________ enfemeded  _____________________________________
Contexto de Realidad
Sombr eado: simbdlica simbdlica mas objetivado mas objetivado
B | Lam. VI Lam. IX | Lam. IV | Lam. X
Contenido de Realidad
Escenario: dormitorio sin escenario sin escenario
Detalles: escalera puertadelacasa

Sombreado:  més objetivado maés objetivado maés objetivado maés obj etivado
C | Lam. XII Lam. XI Lam. Il | Lam. VII
Contenido de Realidad
Escenario: una cocina sin escenario un dormitorio un estadio
de unacasa
Detalles: lacama un recital
Contexto deRedided T
Sombreado:  més objetivado objetivada més objetivado mas objetivado
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Andlisispor serie: Sistema Tensional I nconsciente Dominante

Serie M onadicas Diadicas Triadicas Grupales

A Lam. | Lam. Il Lam. VIII Lam. V

Deseos
infantil dependiente infantil agresiva
Temores T
atague perdida
¢destruccion?

Defensas T
negacion dela pasividad negacion negacion dela
realidad perdida

B | Lam. VI | Lam. IX | Lam. IV Lam. X

Deseos
infantil dependiente infantil dependiente
infantil agresiva
Temores o TToTTTTTTTemTTmmTTmmmmTTTm
falta de desenlace abandono abandono
rechazo

Defensas T
negacion pasividad pasividad pasividad
Jepresion? identificacion

proyectiva

C | Lam. X! | Lam. XI Lam. Il Lam. VI

Deseos
infantil dependiente infantil dependiente goce
disfrute
Temores T
abandono
destruccion

Defensas T
pasividad pasividad exclusion

proyeccion énegacion?
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Ficha N°7

Nombre: Paola.

Fecha de Nacimiento: 28 de Junio del 1967.

Edad: 40 arfios.

Estado civil: soltera.

Escolaridad: Ensefianza Media completa.

Comuna: Cerrillos.

Profesion u oficio: Titulo Técnico de Electronicay electricidad automotriz.
Ocupacion actual: Duefia de casa.

¢Cuantos hijos tiene usted?
Tres.

¢Qué lugar a interior de su familia ocupa su hijo con Sindrome de Down?
Tercer hijo, hijo menor. (Sélo Algjandro es hijo de su paregja actual).

¢Con quién vive usted?
Con mi pargjay mis hijos (Familia nuclear)

¢Cudl €s su ocupacion actual?
Duefia de casa (realiza labores sin remuneracion)

¢Existen antecedentes dentro de su familia de portadores de Sindrome de Down?
No.

¢Cuéndo se detect6 € Sindrome de Down de su hijo?
Tres dias antes de que naciera alas 36 semanas (antes del parto)

¢Cuanto tiempo paso desde que se enteré que su hijo tenia Sindrome de Down y su
ingreso a programa de estimul acion temprana?
Primero paso 19 dias hospitalizado y desde |os 2 meses empezo en el programa.

¢Cuanto tiempo lleva su hijo en el programa de estimul acion temprana?
Desde los 2 meses hasta ahora que tiene 2 afios y 8 meses, pienso que terminé alos 3
anos como debe ser.

¢Como podria evaluar su asistencia al programa de estimulacion temprana?
Buena asistencia.
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Entrevista N° 7

¢Cual fue su reaccioén al enterarse que su hijo portaba el Sindrome de Down?

R: Lo que pasa es que...mira pa nosotros fue... horrible, horri...pero no que tuviera
Sindrome de Down. A mi un dia viernes, un dia miércoles antes que naciera €l
Algjandro, me dijeron...me hicieron una radiografia por que e Algandro era muy
grande, el diaviernes llegue con la ecografia donde la matronay me dijo: “sabes que,
toma la ecografiay andate al hospital, € Algandro no va a alcanzar allegar alas 90
pal pitaciones por minuto”. Llegamos a hospital y me toco unaimbécil que me dice...
ipor que era imbécil!, que me dijo: “te dijeron que tu guagua trae problemas, no, si
trae problemas asi que ven e martes’, eso fue todo lo que nos dijo. Estuvimos como
hasta | as siete de la tarde, esperando que nos dieran una hora para el dia martes, el dia
martes Ilegamos temprano en la mafiana con mi marido, obviamente los dos
preocupados por que no sabiamos lo que pasaba, y € medico me dice “pasa’, me
“dijo no sale’, después volvi a entrar me volvieron a llamar y vi llegar médicos y
médicos y de todo tipo de medico, habian como 15 médicos y nadie dice nada, todos
callados, lo primero que dije: “me puede decir que pasa, es que yo no se lo que pasa’,
y me dijo un neonatdélogo, 1o que pasa es que e Algandro estaba siper mal y que la
verdad es que nos podiamos morir los dos, tenian que sacarmelo como “ya’. No
tenian como recibirme a Algjandro en ninguin hospital publico, asi que llegue a la
“Madre he Hijo”, y en la “Madre he Hijo”, nos llevaron a hacer una ecografia
tridimensional, esto ya eracomo alas 7 de latarde, o sea de las 8 de la mafiana, y ahi
el medico nos dijo que nos prepardbamos, por que posiblemente el Algjandro podria
tener Sindrome de Down, por que la habia medido tabique nasal. Cuando nos dijo,
guedamos asi como... y nos pusimos a llorar, después mi marido me dijo que €
Algjandro “no voy a poder jugar ala pelota con el Algjandro”, ¢Por qué no?, yo dije
s igual puedes jugar alapelota, jsi ellos caminan!, “es que no voy a poder jugar con
él, no va a ser Pichichi”, me decia, “no Claudio, igual al final el Algjandro esta, si tu
quieres bien y s no bien también, pero ahi estd’, y dijo: “s en realidad tienes razon,
pero por que a nosotros? ”, (madre)” pero por que a otros, S nos toco, nos toco”.
Entonces yo, pensando que...mi marido es mas débil que yo, le dije: “sabes que, €
Algjandro vino para que nadie nos separe a hosotros, y nos debemos haber portado
muy bien, que por eso Dios nos mando un nifios especial, para estar con NOSotros,
somos una familia encacha’, asi que ese fue todo el drama de nosotros, por que
después llegamos y € medico...bueno yo ya después asi ignorante, esto fue un dia
martes, € Algandro naci6é dia viernes, ignorante de todo y que no sabia que nos
estébamos muriendo los dos, nadie me decia nadaami...mi marido, el medico le dio
a escoger € dia de la operacion, gue tenia que escoger si salvaba a Algjandro o me
salvaba a mi, por que uno de los dos inevitablemente se iba a morir, é le dijo que
sabia que yo iba a estar en las manos de él, de ahi después me durmieron, yo no me
entere... me desperté cuando ya a Alegjandro me lo habian sacado, de ahi me
punzaron a mi antes, para sacar €l liquido que tenia en los pulmones, me sacaron
600cc de liquido del pulmdn, y ahi me dijo que el Algjandro no iba a durar dos horas,
no tenia expectativas de vida, por que e Apgar, era muy bagjito, estuvo como tres
horas con respirador artificial y de ahi lo sacaron...cuando mi marido lo fue a ver,
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pensoO que se habia muerto por que no estaba conectado (Dr.)"no, tu hijo no necesita
respiracion artificial, lo llevamos a la UTI”, estuvo tres dias en a UTI y después lo
cambiaron a intermedio, estuvo 17 dias con oxigeno, una gotita de oxigeno. De ahi,
después nosotros hablamos con una doctora, la K. Rossel...yo siempre le dije a ella
gue no tenia drama de que el Algjandro saliera con Sindrome de Down, |0 que quiero
es llevarmelo de aqui, quiero tenerlo conmigo, por que pa que Dios me manda un
hijo asi, s no me lo quiere entregar a tiro, y la verdad es que mi marido estaba muy
mal, ellame dijo: “cuando tu marido este bien y tu estés bien, el Algjandro va a soltar
el oxigenoy sevaair paralacasa’, y asi fue, mi marido lloro un dia con la doctora,
[loro todo lo que tenia que llorar, todos sus pensamientos de discriminacion, de
enfermedades y de todo, un dia 18 solt6 € oxigeno y e 19 le dieron €l alta, pero la
verdad es que no sufrimos un duelo, no sufrimos una pena asi como nada, al principio
[loramos un ratito por que yo creo gque le puede pasar a cualquiera, pero después lo
miramos asi y eso hay nifios peores, de echo nosotros vimos nifios stiper stper mal, e
Algjandro se mueve, corre, salta, come, hace embarras, entonces yo digo, “cual esla
diferencia con un nifio comun, que yo diga es un nifio diferencial, pero que tiene
discapacidad, yo me pregunto cual es la discapacidad que €l tiene, puede hacer todo
pero mas lento, pero puede hacer todo”, no tiene diferencia con otros nifios, hace las
mismas embarras, aega igua, se enoja...no sufrimos mas que eso Nosotros con mi
marido.

¢Como se sintié después del nacimiento de su hijo?

R: Lo que pasa es que después gque nacio el Algjandro, nosotros tuvimos un tiempo (2
a) complicados, primero por que tenia como cinco meses y le dio fiebre sobre
cuarenta, cinco dias y nadie supo por que, hospitalizados, miles de examenes 'y nadie
supo por gue, después le dio una Terestacia una bronconeumonia con una Terestacia
Y Se pego un rota-virus, paso...paso el afo, después a otro afio le dio una neumonia
con una Terestacia de nuevo, de ahi cuando finalizaba el afio, el Algjandro se volvio a
enfermar, entonces en este tiempo (2 @) fue como de harto cuidado, de practicamente
no sacarlo a ninguna parte, de précticamente invernar con él, pero de ahi para delante,
no €s....es que yo no soy sobre protectora, s el Algjandro se cae, yo no corro a
tomarlo en brazo...jparate!, si e Algandro dice: “men”, por que quiere algo, jven tu!,
0 me muestra para arriba, € sabe que el pan esta alé arriba y me muestra, (mama)
ique po’, pero que queri po’!, entonces no hago diferencia yo en lo que fueran los
otros chiquillos, e Sebastian, la Nicole y € Alegjandro, pa'na...para mi, no podria
vivir sin e pero tampoco podria vivir sin mis otros hijos...no para mi es un nifio
comun y corriente y es mas, creo que igual nos da mas satisfacciones, por que cada
logro del Algjandro, cada cosa nueva que dice, para nosotros es como jwuau!. El otro
dianos dijo: “cagja’, (mamd) jdijo cajal, fue asi como précticamente jheee!, asi que no
hay mayor diferencia.

¢Como eslarelacion con su hijo?

R: ¢Mi relacién?, como la que yo creo tiene cualquier mama con su hijo, como
de...es que yo lo veo como un nifio comun y corriente, no lo veo como un nifio
discapacitado, no lo veo un nifio anormal, no Manuel Algjandro es un nifio coman y
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corriente que necesitalos mismos...los mismos deberes, |as mismas obligaciones, y si
tengo que castigarlo lo castigo igual, el me tiene que ayudar a hacer las cosas igual, si
es un nifio comdn y corriente y lo quiero igual como quiero a mis otros dos hijos,
exactamente igual, alo mejor a él lo quiero mas por que es el mas chico, a mayor lo
quiero por que es el mas grande y mi flaca por que es la Unica nifia, pero no, para mi
el Algandro es un nifio comun y corriente, o quiero exactamente igual como quiero a
mis otros hijo, no hay diferencia, a lo mejor...si po” me preocupa mas cuando se
enferma, por que puede ser que caiga en el hospital, pero aparte de eso nada, necesita
un poco mas de atencion de mi parte eso, pero aparte de eso nada més.

¢Proyecta tener més hijos?

R: No me operé, es que mi embarazo fue muy malo, fue horrible, todo mi embarazo
fue de vémitos, entonces supuestamente la matrona me decia que todo era problema
psicoldgico, por yo le decia: “tomo leche y la voto por las narices cortada, no es
psicol6gico”, y era que mi organismo lo rechazaba a él, por que el Algjandro era RH-
Y YO soy positivo, entonces todo eso como que me afecto, pero... ahora me arrepiento
si, igual me hubiese gustado tener otro hijo, a lo megior una nifiita, pero igua de
repente pensamos con mi marido que podriamos adoptar...pero no...me arrepiento
por haberme operado, pero no de que me salga, de que me hubiese salido otro hijo, a
contrario.

¢COmo reacciono su marido al momento de nacer su hijo?

R: Bueno, exactamente cuando €l lo vio yo no se lo que hizo, la Unica que te puede
decir que le paso a é cuando vio ami hijo, es mi hermana por que ellalo vio, ellalo
vio todo, ellaes como lamaméadel Algjandro, ellasufrio el duelo que yo no sufri, ella
sufrid todas las penas que yo no sufri, pero € Algjandro a principio...Claudio me
deciaque él...puchaal principio eracomo ¢por que?...pero no, nada mas asi como...a
lo mejor yo pienso, que alo mejor dentro de é se sentia culpable, de que s yo tenia
dos hijos sanos entre comillas, que por que e hijo que me toco con é, era con
Sindrome de Down, yo creo que eso, pero yo como soy mas inteligente que € “ja,
ja’, mas que é, entonces yo también le dije, no po” todo tiene su por que...entonces
es como...el Claudio no tiene problema, a contrario, nunca escondié a su hijo, nunca
lo ha negado, es mas, es el hombre mas orgulloso andando con & Alegjandro, salen
juegan, y me dice:” mira sabes que me estresa’, (mama)” imaginate yo lo tengo todo €l
dia’, pero aparte de eso, yo o veo que all4 estado mas mal, por que € Claudio sufrié
los mismos temores mios, de la discriminacion, de que todo lo que nos dijeron, todo
lo malo, la verdad es que todo lo que nos dijeron, fue todo malo a principio cuando
iba a nacer, todo malo 0 sea nunca nos dijeron algo positivo, nadie nos dijo a nosotros
estos nifios le van a dar puro amor, no nada, jno que va a ser un cacho!, jque no va
poder caminar!, jque va a ser dependiente!, jque no va a ser nada, que no va a hablar!,
miles de cosas. Yo creo que esos fueron los mismos temores que tenia yo, yo decia:
ichuta, no po” mi hijo tiene que caminar, tiene que sentarse tiene que correr, tiene que
hablar! , yo siempre decia: “por que si en Espafia hay un Pablo Pineda, por que en
Chile no puede haber un Algjandro Garrido, que sea igual de inteligente, mi hijo es
inteligente”, pero si €l no recibié ninguna Estimulacién Temprana no recibo nada, por

216



gue yo no puedo hacer que mi hijo sea alguien en la vida, obviamente aqui estamos
sUper atrasados, pero por que yo no puedo hacer gue mi hijo logre mas cosas, si todo
esta en uno No0 Mas, mas encima que yo tengo la suerte, de que no solamente yo lucho
por e Algandro, toda mi familia, son todas mi hermanas, son mi mama, mi papa,
tios, sus primos, sus hermanos, todos estan ahi por que no el Alegjandro tiene que salir
adelante, entonces yo siempre digo: “si ala hay un Pablo Pineda, acA hay un
Algjandro Garrido y que va a ser igua de conocido, igual de grande que € de all&’.
Claudio es vendedor, de echo & me dice que viendo tanto nifios con Sindrome de
Down, me dice: “pero no hacen las ocas que hace el Algjandro”, y es verdad nosotros
tenemos un caso como super cerca, que es € sobrino de la madrina de € Alegjandro,
tiene nueve aios e nifio y no hace ni la mitad de las cosas que hace e Algandro,
nada, por que a é nunca lo han estimulado, nunca le ha entrado en la cabeza que es
un nifio que necesita mas atencion que los otros.

¢Ha cambiado su relacion de pargjatras del nacimiento de su hijo?

R: No, no nada, estamos mas unidos, Si eso, pero mas unidos en cuanto a nosotros,
mas unidos...sabes que & Algandro increiblemente, hizo que nos uniéramos todos
mas. Nosotros como pargja estamos mucho mas unidos con Claudio, pero como
familia, yo contando mis hermanos estamos como todos mas sensibilizados,
mas...como todos mas unidos, yo tengo hartas dedicatorias, de mis hermanas para €l
Algjandro y s tu las leyeras, tu pensarias: “chuta, cuanto aman a este nifio”, super
lindas, fueron las primeras cosas que le hicieron en un jardin a Algandro, un
cuaderno donde todas esas personas | e hicieran una dedicatoria, cosas hermosas “todo
esto provoca mi hijo”...entonces...n0 nNosotros estamos mas unidos, aparte que
nosotros no nos peleamos, no discutimos, entonces ni € ni yo somos asi, sus
hermanos pelean mas que nosotros (hijos), bueno Algandro que es mas enojon, se
enoja pero nosotros no.

¢Cual fue la reaccién de sus padres @ momento de enterarse de que su nieto portaba
el Sindrome de Down?

R: Sabes que yo a mi mama, nunca le he preguntado lo que piensa del Algjandro
jamas, pero e Algandro llega...mi mama no es de las mamas carifiosas, no es de
esas mamas malcriadoras, pero €l Alegjandro por gemplo...mi mama regalonea con
comidas ricas, con pasteles, con ropa, con esas cosas pero no es malcriadota, y €l
Algjandro cuando llega, € golpea e porton fuerte, “mi, mi”, por que a mi mama
todos le dicen “mai”, el lallama“mi”, ella ahi saley le da besos la abraza, por que €
Algjandro es como de piel, de tocar asi a las personas, le encanta tocar, de besar
entonces nunca le he preguntado ami mama lo que piensa del Algjandro...yo no veo
que mi mama...a contrario € otro dia me dijo: “sabes que... mira bien corriendo,
van a dar una pelicula de Simén, un nifios con Sindrome de de Down”, nunca he
ahondado mas alla con ella. Con mi papa, bueno mis papas son separados pero mi
papa no, siempre me dice: “como esta €l engendro”, (mama)” ahi esta bien”, pero mi
papa super bien con € Algjandro, y siempre me decia mi pap& “mi hijita, usted no
tiene na que agachar el mofio, ni avergonzarse de nada, usted siempre ahi con la
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cabeza en ato por gque su hijo es un regalo”, mi papa ve a Algandro como tan
inteligente, como tan pillo, que me dice: “este selastrag”.

¢Como fue la reaccion de sus amigos y cercanos al momento de conocer la
situacion?

R:Haber bueno de mi familia ya te dije, mi hermano mayor se la lloro toda pero de
alegria, mas encima era su primer ahijado...pero €l Alegjandro tiene seis padrinos y
uno de los matrimonios padrinos, mi comadre tiene un sobrino con Sindrome de
Down y su marido cuando vio a Alegjandro, es que lloraba ese hombre como tu no 1o
puedes imaginar, tenia una pena tan...no era pena, tenia una emocion tan grande de
verlo asi, por que a Algandro era impresionante verlo asi lleno de mangueras, el
estaba tan contento, feliz y me dice me voy arobar a Algjandro, es que toda la gente
que estaba alrededor mio, asi como amigos, amistades, todos asi como...nadie dijo
como “pobrecito”, nunca nadie nos dijo asi, al contrario, asi como que “hay €
regalo”. Tengo un papd, que era compafiero su hijo de mi hijo mayor y me dijo:” sabes
gue te envidio, por que yo participo de la Iglesia, hago pastoral y hago tantas cosas,
que le he pedido tanto a Dios, que me mande un hijo asi y no me la ha mandado y tu
gue no soy de lo mas religiosa, te manda un hijo asi que creo que no €es justo”,
entonces yo le dije: “y tu familia, Dios siempre te prepara para algo”, con mi familia
siempre hemos sido solidarios, siempre si podemos ayudar a alguien lo ayudamos,
entonces Dios dijo: “estafamilia, esla que Algjandro debe llevar, por que ahi levan a
dar € amor, € carifio, le van a ensefiar y le van a dar todo”, entonces por eso yo le
dije, Dios nos mando a Algandro, tu puedes hacer muchas cosas, pero de corazon
uno tiene que tener un corazdn como grande, uno tiene que ser fuerte, si tu no soy
fuerte te vas alapuntadel cerroy yo creo que...ami, una profesora del Alejandro del
jardin me dijo: “a Alegjandro la naturaleza le dio la mama perfecta, por que €l
Algjandro tiene un carécter fuerte, pero su mama tiene un carécter mas fuerte
todavia’, yo siempre he dicho que &l Algandro tiene una mama loca, por que yo soy
loca, si yo me tengo que tirar de guata alla afuera por € Algjandro, yo me tiro de
guata, si tengo que andar a caballito con € Algandro, yo ando a caballito, no ando
pensando en que va a decir la gente, nunca oculte ami hijo y nuncalo voy a ocultar,
si es lo megjor que yo tengo, es mi hijo y yo lo tengo a é como € broche de oro, la
guinda de la torta, como para coronarse, toda la gente que esta al rededor de nosotros
ve que nosotros estamos super ahi con € Alegandro, entonces todos nos apoyan,
todos, toda la gente que esta a lado de nosotros nos apoya. Tengo amigas que han
tenido hijos después y me dicen: “no, pero e Alegjandro se pasa’, es que hace cosas
que uno, pucha, dice: “y puede hacer eso”, como nos ha tocado gente tonta también,
unavez unatipame dijo: “y habla... y juega’, (mama) “obvio si es nifio”...como un
medico que me dijo: “paralo Unico que sirve es para limpiar mesas en el Mc Donald,
para ser tontos, y para embolsar en los supermercados’, entonces yo le dije: “la
verdad es que mi hijo no es asi para cualquiera que lo vea, usted es un imbecil, sabe
de bronco-pulmonar, pero no sabe de Sindrome de Down”, asi que me lo lleve, no
degje que lo atendiera... pero no, s yo no tengo drama con e Algandro, ni mis
amistades tampoco, el Algjandro es el Algandro, es un nifio y hay que ponerle los
puntos sobres lasies, por que si no se sube arriba del piano al tiro
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¢En alguna ocasién se ha sentido discriminada por € hecho de ser madre de un nifio
portador de este sindrome?

R: No, pero s una vez, una tipa me hizo un comentario horrible, el Algjandro tiene
que haber tenido como dos meses 'y me dijo: “¢ta tuviste un nifio mongolico?’, y asi
como que me apuialo, llegue ami casay llorabay lloraba, y mi hermano menor me
dijo: “donde estaque yo lo voy air apegar”, y mi mama: “por que no le contestaste”.
Pero aparte de eso ninguna, en ninguna parte me he sentido discriminada, a
contrario, € Algjandro vaen lamicroy atodo e mundo le dice: “hola’, y alas nifias
le empieza a hacer ojitos, mueve las cgas, entonces no, nunca he sentido
discriminacion, siempre me he sentido como stiper bien cogida, yo particularmente no
Se otras personas, pero yo si, por que yo he sabido de casos de chiquillas que también
han tenido nifios con Sindrome de Down, gque los médicos le dijeron: “abértelo, por
gue va a ser un cacho para toda su vida, se va a embarrar la vida’, y ahora las
chiquillas estan igual de contentas que yo y tampoco se siente discriminadas, no he
sentido discriminacion

¢Como surgio laidea de ingresar a su hijo a un programa de Estimulacién Temprana?
R: Por e medico, por que él...el Algjandro después que nacié quedo con miles de
controles y un gastroenterélogo me dijo: “sabe que hay una universidad...”, bueno
del hospital al tiro nos mandaron a un colegio, nos dijeron que fuéramos a ver..., y
cuando Ilegué a la universidad, fue por que el medico me dijo: “hay una universidad
gue se preocupa por estos nifios, tengo una amiga que lo lleva ahi”, me dio el teléfono
de su amiga, en ese tiempo habia una fundacion que se [lamaba cartebien y ahi yo
[legue, nos juntamos hartos papas, después eso como que se termino, de ahi yo llegue
a la universidad, pero...aparte que a nosotros no nos dijeron con Claudio que habia
que empezar a hacer estimulacion, por que eso nos iba a ayudar a fortalecer los
musculos, para preparalos mas para mas adelante, cuando llegue € momento de
caminar, de gatear, de todo, entonces...yo siempre dije...ya, y le comentaba a mi
hermana: “oye sabes que hay esto para e Algandro”, (hermana) “anda po™”, de
repente: “Claudio, es que sabes me dijeron esto”, (papad) “vamos’. Nosotros cuando
estabamos en el hospital nos dijeron que e Algandro, tenian que ser estimulado,
“llevémosio no mas, si hay que estimularlo hay que hacerlo no mas’, todo lo que sea
bueno para é, bien.

¢Cudles han sido los beneficios que usted ha visualizado en € transcurso del
programa de estimulacién?

R: El Algandro pudo caminar, el Algandro comenzd a caminar a los 11 meses,
afirmado por las murallas, se solt6 € afio pasado en €l verano, pero caminando por las
murallas, Alegjandro no tuvo andador, tenia una cosita que era como un triangulo y
caminaba...camino, € Algjandro empezd a hacer los sonidos, es mas despierto de
mente e Algandro, que los nifios que no han recibido estimulacion, que tienen la
misma edad de él, que yo he visto, €l otro nifiito que yo te digo, é lo Unico que hace
es ver tele, no sabe garabatear en un cuaderno, no sabe rayar, pintar y €l Algandro
sabe hacer todas esas cosas, obviamente lo desperté mas y a nosotros nos dijeron:
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“hay que estimularlo para que é sea independiente” por que yo no pretendo que se
guede toda la vida conmigo y s quiere bueno, pero ojala é pueda también ser
independiente.

¢Cbmo evalla la opcidn de haber ingresado a su hijo a un programa de Estimulacién
Temprana?

R: Haber, lo que pasa es que o que yo creo es que deberian avocarse también a los
papas, por que siento que a ellos los estimulan y todo, pero hay papas que estan muy
susceptibles, capaz que alo mejor ha pasado un afio, dos afios y no tiene asumido que
tienen un hijo diferente, entonces...un apoyo de parte de las personas que le estan
dando estimulacion o del centro que esta dando estimulacion, yo creo que seria
genial...el otro dia me comentaba un compariero de mi hermana, que tiene un primo
que tuvo Sindrome de Down, tiene como un afio ocho meses, y €l nifio, los papas
estan como stiper temerosos, No van a ninguna parte, no tienen idea de nada, por que
yo siempre he dicho: “los médicos, cuando viene un hijo con alguna discapacidad,
con cualquiera que sea, deberian tener € tino, para prepara a las personas, pero no lo
hacen, llegan y te dicen este es tu hijo punto, pero no te dicen, tu hijo necesita esto,
necesita esto otro”, por que un hijo sano, tu sabes que te lo vas a llevar para la casa,
que €l nifio va tomas pecho y todo bien, pero hay nifios con Sindrome de Down que
jamas pueden tomar pecho, por que sus musculos no le permiten, sus musculos son
muy elésticos, no tienen las fuerza suficiente, por 1o mismo hacen muchas bronquitis,
no tienen la fuerza como para subir las secreciones... entonces hay nifios que nunca
pudieron tomar pecho, entonces los médicos no te dicen: “lleva a tu hijo para esto o
hace esto otro”, no te dicen: “tienes que inscribir a tu hijo al FONADIS, para que
tenga & carnet de discapacidad”, no te dicen nada de eso, yo tengo la suerte de que a
nosotros nos tocaron médicos buenos, fueron médicos a todo dar y una doctora, que
es del Paula, que es la C. Rossel, que ellas es pero un siente con todo lo que es
Sindrome de Down, €ellales hace un seguimiento y te entregay te dice: “todo esto es
lo que necesita tu hijo, todos estos controles’, el Algjandro después que estuvo en la
Madre e Hijo, lo tradadaron a Paula, para terminar antes de que cumpliera los 19
dias hospitalizado, ella iba como dos veces la dia a hablar conmigo, las matronas iba
a hablar conmigo para ver como estaba yo, estaba bien, estaba mal...nadie te dice,
nadie te prepara, como los otros doctores que a mi...el que me dijo que servian para
ser tontos y para empacar en los supermercados, no tienen cerebro, yo le decia: “que
saben ustedes de la susceptibilidad de la gente, que saben si esa mama, ese papa, ese
hermano, tio, supero € hecho de tener un hijo diferente, con €l que se proyecto”,
entonces yo creo que a los centros les hace falta eso, apoyar a los papas , que sepan
cuales son realmente los temores que ellos tienen, por que si no tienen un apoyo no
hacen nada, si 1afamilia no los apoya, 0 no tienen un equipo medico o aguien que los
apoye, los nifios no van a hacer nada, se van a hundir, por que si |os papas estdn mal,
los hijos estan mal, nosotros gracias a Dios estamos bien y Alejandro esta siper bien
y €s porque nosotros siempre hemos estado ahi, todos luchando con e Alegjandro,
todos luchando por la misma causa, pero...eso le hace fata, que vean los
sentimientos de las personas, que si la personatiene que llorar, llorar y llorar, d§enlo
llorar, si tiene que llorar y renegar contra Dios, dgenlo, pero ahi apoyandolo, que
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alguien le diga: “mira este lado bueno, no mires todo lo malo”, gracias a Dios a
nosotros si Nos apoyaron, pero no toda la gente es asi.

¢Como visumbra el futuro de s hijo?

R: Mira yo, nosotros pensamos...el Algjandro va en un colegio siper bueno, €l
Algiandro va en e Colegio Monte Carmelo, es un colegio que tiene terapeuta
ocupacional, kinesidlogo, fonoaudiélogo, rehabilitador fisico y ...son cinco, no me
acuerdo cual es el otro, rehabilitador fisico, tiene piscina temperada, le hacen
hidroterapia y...nosotros pensdbamos, lo vamos a tener ahi hasta que cumpla seis
anos, siete afo y después poderlo poner en un colegio integrado, pero la verdad que
los colegios integrados, no son integrados, no tienen todo lo que necesitan los nifios,
por que necesitan a una persona que este ahi apoyandoles lo que van
haciendo...entonces, optamos por que el Algjandro hasta los 24 afios en ese colegio y
vaasalir con una especialidad, €l ira a estudiar lo que € quiera en realidad, nosotros
pretendemos que estudie algo, cocteleria, su hermano siempre dice: “mama, yo voy a
tener restauran y voy a estar con mi hermano”...yo pretendo que e Algjandro sea
independiente, yo en este momento estoy deseando que e Alegjandro deje loa pafiales,
ese es mi perspectiva ahora, paro mas adelante yo quiero que diga: " Algandro, por
gue no tomas una micro hasta Maipu, vas a pagar laluz, por que no me vas a comprar
al supermercado”, que el sepa solo ir al supermercado, yo le dije...pensamos que el
Algjandro, yo lo voy a dgjar que se suba a la micro y aguien lo va a esperar a la
bajada, que € sea como sUper independiente, de que & pueda trabajar, pucha que alo
mejor le vaagustar limpiar las mesas, pero va a ser su opcion, que sea independiente,
gue lo valoren, que no lo explote. Por que si yo veo que mi hijo vaair aun trabajo y
le van a decir: “mira, te voy a apagar sesenta mil pesos’, pensando de aqui a unos
afnos mas, yo le digo que no vaya, que € sepa decidir, lo que a€el le convieney lo que
no le conviene, pero...yo se que eso es con harto trabgo, pero...yo se que €
Algjandro va a poder, €l Algjandro yo voy donde mis suegros ahoray en la esquina de
lacasayo le digo: “anda allamar atu abuelo”, y solo llega a la casa de su abuelo, yo
voy sonde mi mama: “Alegjandro, llega a la casa de la mai”, € Algandro antes de
llegar a la esgquina sabe llegar a la casa de su abuela...no, yo quiero que e pueda
valerse por s mismo, que sea alguien que la gente lo valore, no que lo pobretee, que
lo valore y diga: “es capaz”’ , que va a ser el Algandro Garrido, no el pobrecito el
Algjandro Garrido, un joven que tiene la misma capacidad que otro.

¢Queé piensa usted de su rol de madre?

R: jComo me voy a evauar yo!, no...yo creo que debo tener cosas malas, de repente
el Algandro también me saca de quicios, de repente yo le he dicho: “Algandro te voy
atirapor laventana’, “no ma, no”, me dice, pero...por que igua yo le digo, me canso
por que obvio somos todos humanos, me canso y yo de repente le digo. “ya sabes que
mas, llévatelo”, la otra vez me apret6d un dedo, me degjo asi un dedo, me dejo asi el
dedo negro, perdi la ufia, todo, y lo primero que le dije a mi marido fue
“llévatelo...llévatelo, si no le voy a pegar”, ahi después me decia: “ya hanai, nanai”,
pero siempre me gana, yo puedo estar muy enojada, pero el me da un beso, me hace
alguna una cosita, y le digo: “ ya, pero soy tan pesado Algjandro”, pero...no, yo creo
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gue bien, lo que pasa es yo todo o miraria ahora...una de las estimuladores que tuvo
el Algandro, y por lo gue me han dicho algunas personas, siento que estoy stper bien
encaminada, mi percepcion es que yo estoy bien, no tengo dramas con mi hijo, no
tengo pena, yo se que tu me viste denante como llorar, pero es por que yo encontraba
como injusto que mi marido sufriera tanto lo que tuvo que sufrir para callado, no selo
merecia, pero aparte de eso, nosotros no tenemos ningun drama con € Algandro, no
pensamos jpucha por que! no, siempre hay alguien peor que uno, sempre y para
nosotros €l Algjandro no tiene nada, nada, no esta incapacitado de nada, puede hacer
todo, se vaademorar mas pero puede hacer todo.

¢Cbmo han influido sus padres en su rol de madre?

R: Mi mama siempre me ensefiaba a no...ano, como es la palabra...ano confundir €l
carifio con la ensefianzay de mi papa. Y o creo que tengo su fortaleza, yo soy cuero de
chancho, a mi me pueden decir todas las cosas que quieran, pero yo digo: "y...donde
esta mi hijo, como lo tengo” y que pueden decir los demés, entonces...yo creo que
estoy stper bien y estamos bien con mi marido y estamos bien con mi familia...todos
me apoyan...yo creo que me faltan algunas cosas, pero estoy bien, de repente igual
me quiebro, pero es por que...la gente de repente es muy cruel eso, pero aparte de eso
nada mas... a veces la gente en la micro dice: “ooh pobrecito”, no no es pobrecito,
“ooh qu pena’, no sefiora no es una pena, es una alegria mi hijo esta stiper bien, “es
gue es enfermo”, no no es enfermo, tiene Sindrome de Down, tiene una condicién
diferente, por que s fuera enfermo se curariay e Sindrome de Down no se cura 'y
yo...laverdad es que no podriavivir sin el Algjandro, tampoco lo cambiaria, jamésy
si yo pudiese tener mas hijos, me hubiese tocado otro, contenta, estoy preparada y
Dios siempre te prepara, sSiempre te prepara para algo.
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TRO

Lam. |

&Y 0 tengo que decirte una historia de esto?...es como. .. bueno, hay un hombre parado,
como alguien mas atras, pero se ve asi como stiper oscuro, como penumbrasy alo
lgjos se ve como s algo se hubiese...como una luz...pero es como soledad, como
pena, no 1o veo como algo asi como...una luz alo lgjos, pero no lo veo mas ala, es
como que estuviesen esperando algo...es que no podria decir mas, por que es como
muy sombrio.

Lam. Il

No, aqui se ve como una pargja en el mar, como felices, como que se estan mirando,
como felices se ven, pero como en e mar, a mi me gusta mucho & mar, como una
pargjaen e mar, se ven muy felices.

Lam. Il1

Mira, agui hay una familia, estan en una mesa, ahi hay un sillon, aqui estdn como
mirando un cuadro...un globo y hay una mujer, como una familia, la familia como
tomando oncey aguien jugando con un globo, como un cuadro arriba.

Lam. IV

Esta es como romantica, €l papay la mama abrasadito y el hijo mirando, miran alos
papas...es como S la mama estuviese despidiendo a papay el hijo mirando en la
puerta.

Lam. V

iTodo tan en penumbras!...s como harta gente reunida...parece que hubiese un
arbol...pero no estan como en circulo, estan como si hubiese algo...como todos
unidos arededor del arbol, como un dia de campo podria ser.

Int: ¢Y qué estén haciendo?

Estan reunidos no mas po.

Lam. VI

Esto es un dormitorio, o alguien va entrando o va saliendo, esta como todo asi bien
prolijo...una cama, parece como una cama de hospital...es como un dormitorio,
como que alguien va entrando, yo creo que va bajando.

Lam. VII

Sabes que hay harta gente, pero arriba se ve una sombray eso una escalinata, y como
que estan mirando alguien arriba...las personas estdn como sentadas...es como que
estuvieran mirando algo hacia arriba, en una escalinata arriba, por que esta la gente
mirando hacia abajo

Lam. VIII
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Aqui hay un nifio, agui hay dos personas...estdn como distantes, no estan
cerca...estan como dandose la espalda, ni siquiera mirandose...un nifio y dos
personas que se estdn dando la espalda, como distante, no hay como un unién en
ellos.

Lam. IX

Ah...esto es romantico total...el arbol, la casa, una pareja debajo del arbol, no se po’,
como s estuviéramos mi marido y yo debajo del arbol, cuando pololeabamos los
dos...en la casa de mi mama...es asi como en invierno, en la noche, como stper
romantico...es una pareja pol oleando.

Lam. X

Podria ser como una escuela, con un nifio que va...que esta parado en €l umbral de la
puerta, estan conversando adentro...esta aparte de |os nifios...parecen las murallas de
un templo, como el templo votivo que estén afuera...y en el umbral y la gente que
esta conversando adentro y alguien asi como mirando que estan haciendo...me da la
impresion que esta mirando hacia fuera, por la posicion que esta

Lam. Xl

Se que alguien va a entrar a un dormitorio, debe haber alguien...vaaver aalguien, en
una cama, como que vino a ver a alguien en un dormitorio, alguien que debe estar en
cama, estan las sabanas como levantadas

Lam. XII

Es como que...como que aguien estuvo en la silla, hay una taza, debe haber estado
tomando...un café, algo...pero es una casa, todo se ve como iluminado y asi como
bien pulcra, como bonita...

Lam . XIII

iNo tienen nadal...podemos pensar que alguien puede escribir un mensaje bonito, o
hacer un dibujo bonito algo representativo, o escribir algo slper lindo y mas encima
es una hoja perfecta, o la corto en varios pedazos y hago puras tarjetas...yo me
inclino por...porque, obviamente no hay nada, me sirve para hacer hartas cosas, como
para escribir, para mandar un mensaje, como...para hacer hartas cosas, escribir,
dibujar...
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Andlisispor serie: Contenido Humano

Serie M oné&dicas Diédicas Triédicas Grupales
A Lam. | Lam. Il Lam. VIII Lam.V
M pasivo 1. O idedizado M pasivo 1. O wunién
intimo
O contemplacion O distante
pasivo rechazante
O distante
rechazante
""" contemplacion ~ relacon  exduido  convocados
pasivo amorosa
B Lam. VI Lam. IX Lam. IV Lam. X
O indeciso 1. F idedlizado M idealizado 1 contemplativo
intimo despedida distante
2. M idedlizado F idealizado 2. intimo
intimo despedida
M contemplacion
S relacion  contemplacion exclusion
amorosa amorosa
C Lam. XI1I Lam. XI Lam. Il Lam. VII
O contenido 1. O pasivo . O pasiva 1 contemplacion
humano contemplativa indecision
(pasado) 2. O ausente
F 2. pasiva
indiferente
O jugando
perturbacion indecision
indiferencia indiferencia
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Andlisispor serie: Contenido y Contexto de Realidad

Serie Monédicas Diadicas Triédicas Grupales
A Lam. | Lam. Il Lam. VIII Lam. V
Contenido de Realidad
Escenario: penumbras en el mar sin escenario un dia de campo
Detalles: unaluz arbol

Contexto de Realidad

Sombreado: simbdlico més objetivado maés obj etivado maés objetivado
B | Lam. VI | Lam. IX | Lam. IV | Lam. X
Contenido de Realidad
Escenario: un dormitorio la casa de mama escuela
Detalles: camade el arbol la puerta umbral dela
hospital lanoche puerta
—————— e ____dinvieno __________________| murallas
Contexto de Realidad
Sombreado:  mas objetivado maés objetivado maés objetivado maés objetivado
C | Lam. XII | Lam. XI Lam. |11 | Lam. VII
Contenido de Realidad
Escenario: casa un dormitorio

pulcray bonita

Detalles: silla, taza cama mesa, sillon escalinata
un café sabanas cuadro, globo
levantadas

Contexto de Realidad
Sombreado:  maés objetivado maés objetivado maés objetivado maés objetivado
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Andlisispor serie: Sistema Tensional I nconsciente Dominante

Serie Monédicas Diadicas Triadicas Grupales
A Lam. | Lam. Il Lam. VIII Lam.V
Deseos
infantil dependiente infantil dependiente
infantil agresivo infantil agresivo

Temores
abandono, evita rechazo perdida
evade abandono

________ pedide ______ _______

Defensas  negaciondela
realidad idealizacion aislamiento maniaca
negacion dela pasividad ¢negacion de ¢negacion?
agresion laagresion?

B | Lam. VI Lam. IX | Lam. IV Lam. X
Deseos
independencia infantil dependiente

Temores T
¢ndependencia? abandono rechazo

Defensass T
ambivalencia idealiza - pasividad pasividad pasividad
énegacion? exclusién aislamiento

C | Lam. XI| Lam. XI Lam. Il | Lam. VI
Deseos
necesidades infantil dependiente infantil dependiente
orales

Temores T TTTTTTTmTTmmmTemTmTTm

abandono, rechazo privacion del afecto

Defensas
negacion racionalizacion pasividad pasividad
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Ficha N°8

Nombre: Ana.

Fecha de nacimiento: 23 de Marzo de 1973.
Edad: 34 afos.

Estado Civil: casada

Escolaridad: Técnico Superior.

Comuna: LaFlorida.

Profesion u Oficio: Secretaria

Ocupacioén Actual: Duefia de casa.

¢Cuantos hijos tiene usted?
Dos.

¢Qué lugar ocupaal interior de lafamilia su hijo con Sindrome de Down?
Segundo lugar (hija menor).

¢Con quién vive usted?
Con mi esposo y mis hijas (familia nuclear).

¢Cual es su ocupacion actual ?
Duefia de casa (realiza labores sin remuneracion).

¢Existen antecedentes dentro de su familia de portadores de Sindrome de Down?
Si, existe una prima por e lado del padre y la hermana menor de la madre tuvo una
hija con Sindrome de Down que fallecié alos 3 meses de vida.

¢Cuando se detect6 el Sindrome de su hija?

Antes del parto, en la primera ecografia, mas 0 menos a las 12 0 13 semanas de
gestacion se vio que tenia un pliegue en lanucay no tenia hueso nasal, posterior a eso
se le hicieron varios examenes para corroborar €l diagnéstico.

¢Cuanto tiempo pasd desde que se enterd que su hija tenia Sindrome de Down y su
ingreso a programa de estimulacién temprana?

Al quinto mes de vida, porque una mama de una compafiera de colegio de su hija
mayor, que también tiene un nifio con Sindrome de Down le dio la informacion.
Empez6 en Marzo en el programa.

¢Cuénto tiempo lleva su hijaen el programa?
Un afo.

¢Como podria evaluar su asistencia al programa?
Buena asistencia.
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Entrevista N° 8

Usted nos comentaba que se enteré que su hija tenia Sindrome de Down antes de que
ellanaciera ¢Cud fue su reaccion frente a esto?

R: O sea... en cierto modo tenia miedo de que €lla viniera mucho més complicada 'y
gue también se me ibaamorir mi hija, ese era como el miedo, pero no fue & rechazo
a que ella fuera Down. En ningdn momento se me paso por la cabeza, € no tenerlao
el rechazarla, no, a contrario. Era solo este temor que podia ser, podia venir con mas
complicaciones que se podia morir, que no sabia alo que iba mas adelante, o sea, por
ellaen si no

Y ¢Usted ha sentido algin cambio desde esta reaccion de temor que nos comenta,
hasta ahora?

R: Obvio, si. De hecho antes de la operacion yo miraba ami hijay me ponia allorar,
porgue pensaba que se me iba a morir en la operacion y después que la operé y los
médicos me dijeron que era siper nifia, porque en realidad al tercer dia estaba casi de
ata. Eh... no bien yo ahora la miro, una nifia normal, para mi no es una nifia Down,
parami es unanifiaigual que su hermana, yo no hago diferencia entre ellas.

¢Como nos podria describir la relacion que ha tenido con Rocio, durante este afio y
cas cuatro meses?

R: jOh! Una relacion muy linda, muy apegada, me puse como una mama muy, muy
aprehensiva. Como con miedo a que le pase ago, pero no, muy lindo, yo estoy feliz
con mi hija. Yo siempre he dicho, si tuviera que vivir lo mismo y que me viniera una
nifia asi la recibo pro con muco amor, pero... que no la operacion, porque ahi quedé
con trauma. Es una relacion stper linda, €l hecho de que ha cambiado aqui, también
lafamilia, més alegre, no hablamos tanto con gritos, porque todas esas cosas ellos las
copian. Ha cambiado harto, harto con la Rocio, si, como que €ella viene a cambiar
nuestra familia, entonces es como un cambio.

Y usted con todos los cambios de los que nos ha hablado ¢tiene proyectado tener més
hijos?

R: Por un lado no me proyecto, porque digo, pucha mi hija me necesita todavia,
porque salgo harto voy a kinesiélogo, voy a clases, voy pa alla Pero, no descarto si
vinieraotro y s tuviera que nacer y s viniera otro Down... jfeliz! S no descarto no
tener otra guagua, todavia soy joven. Imaginate, la meta es hasta los 36, asi que me
quedan 2 afios todavia.

Usted nos comentaba que es casada y que viven todos juntos en la casa ¢COmo
reacciond su marido al momento de nacer su hija?

R: O sea, cuando se enter6 fue fuerte, a @ le costé mucho asimilarlo, e se echaba la
culpa, decia que ¢Por qué?... que ¢qué hicimos de mal para que nos pasara esto?...
eh... pa € fue fuerte, lo que pasa es que para el hombre, pa’l hombre yo creo que es
dificil, o es como para uno, porque uno lleva a ese ser adentro, uno lo siente moverse,
el hombre esta por fuera. También miedo, €l no le daba... €l no se queria encarifiar
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mucho me decia porque alo mejor se le iba a morir y no queria encarifiarse, pero...
después en €l parto, €l no quiso entrar al parto. Entré mi hermana conmigo, ho quiso,
porque entro a de la Paullette y dijo que era muy... fue fuerte y mas encima que
también a é le dio crisis de panico, le dio crisis de panico, e estaba como muy
nervioso entonces dijo que no. Pero entr6 mi hermana a la que... se le murié su
guaglita. Asi que... pero después que nacid la Rocio ¢ahora? Son sus 0jos, es una
adoracién la Rocio, 0 sea... ya aparte que es mutuo, porque ella entrega mucho
carifio, ella es como de piel, seriey es su adoracion... no ha cambiado harto, ya no,
no ve eso, N0 mira eso que como que le da lata, que pucha me da verglienza sacarla,
porque me la pueden mirar. Porque es fuerte andar con la Rocio, porgque todo €l
mundo se para a abrazarla 0 me la miran, es un cambio fuerte. Pero no ahora stper
bien, contento con su hija.

¢Qué hace su marido Sra. Ana?
R: Programador, es més cuadrado.

¢Cud fue € rol que é tomo, en esta relacion que cambio, fue un rol de cuidado, de
resguardo?

R: Si, si... de preocupacion esta més pendiente de ella, le dice mi nifia... s harto y
no... es que nos hemos puesto mas aprehensivos, porque sabemos que, aunque la
miramos todos normal, pero sabemos que ella es méas delicada que su hermana mayor,
me lo han dicho los médicos, tenemos mas que.... Que la Rocio con un simple
resfriado, o0 sea, la Paullette s se me resfria le doy una simple pastillay se le vaa
pasar, en cambio a Rocié no. Y un simple resfriado tengo que partir con ella ala
pediatra, porque se me puede complicar y sabemos eso, 0 sea, estamos a tanto de
todas esas cosas. Por eso es como més cuidado, més proteccion parala Rocio.

Entrando mas en el tema de pargja ¢Usted ha notado algin cambio en su relacion de
pareja?

R: Mira é se pone celoso, porque dice que he cambiado harto por Rocio. Que he
cambiado harto, que le dedico mucho tiempo a €lla, y he dejado, él me dice que he
degjado un poco de lado a mi otra hijay a é también. A lo megjor, yo no me doy
cuenta, porque para mi la Rocio, tengo que estar con €lla, todavia no camina, no la
puedo degjar sola, ella depende de mi. En cambio, yo les digo, ustedes si quieren agua,
pueden ir a buscar un vaso de aguay... solos; en cambio Rocio, tiene que depender
de que todo lo que quiera se lo doy yo. Ese hasido como & cambio notorio.

Con respecto a su familia ¢sus padres estan vivos?
R: S6lo mi papa, mi mamé fallecio.

¢Coémo fue lareaccion de su papa al momento de enterarse que su hijatenia Sindrome
de Down?

R: No, en mi familia todos felices, es como la regalona. No... mi papa la adora, la
veniasiempre aver. Ningun problema, ningun rechazo, ningln cambio nada.
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¢Como es larelacion de Rocio con su hermana (tia de Rocio)?

R: Si bien, o sea, latiene muy regalona, aqui mi hermana la mayor, pasa aqui por la
Rocio. Mi hermana que vive cerca, también ahora no viene mucho, porque vaadar a
luz, porgue estd embarazada, pero igual es su adoracion, ellave asu hijaen mi hija

Al momento del nacimiento de su hija ¢Como fue la reaccion de su papa? ¢Estaba
presente?

R: Si, estaban todos... fue bien divertido, porque fue dia Domingo 13 y llamando a
todos y cuando sali del pabellon estabatoda mi familiay lafamilia de mi marido, que
la enfermera me decia usted trgjo a todo Chile aqui a nacimiento, fueron todos.
Fue... la Rocio llegd con la marraqueta. Fue un acontecimiento, porque aparte que
fue dia Domingo, estaban todos en la casa y todos llegaron y todos, todos la vieron.
Aparte Rocio nacié a las 36 semanas, se me adelantd harto, yo empecé con
contracciones. Pero la nifia me la entregaron a las dos horas, no tuvo necesidad de
incubadora nada... yo pensé que iba a estar en incubadora, porque como era
chiquitita pesd dos kilos, tres ochenta'y midi6 cuarenta y tres o cuarenta cuatro, ahi
no estamos seguros mi hermana dice que vio cuarenta 'y cuatro, o sea, cuarentay tres
y el doctor puso cuarenta'y cuatro. Asi que no, no cacho mucho, pero... es fuerte la
Rocio.

No es tan pequefia paratreintay seis semanas...

R: Lo que pasa es que mi sobrina, la que fallecié... ella bueno, venia con edemay
toda la cuestion, pesd casi cuatro kilos, paratreintay seis semanas 'y midio cincuenta
y cuatro. Por eso yo decia, al lado de dlla... lamia, bueno yo tampoco soy de guaguas
tan grandes, mi otra hija, alafecha naci6... midié cuarentay seis, 0 sea, no es tanto,
porque fue a término mi hija y pesO tres kilos cuatro cincuenta, no es tanta la
diferencia.

¢Colmo es larelacion de Rocio con Paullette?

R: Bien... se adoran... de repente Paullette me hace preguntas asi como... ¢mamayo
voy a tener sobrinos? O yo se que cuando ustedes estén mas vigitos, yo la voy a
cuidar, porque yo le he explicado que Rocio, va a ser una nifia que va a estar siempre
con nosotros. Porque ella no hace su propia vida, ella no se va a casar no va a tener
hijos... pero no ella feliz con nosotros. De repente se pone celosa eso si... me dice
iuy, la Rocio, la Rocio! Claro la quieren mas por puro que tiene Down. Pero... no
bien la cuida harto.

¢Cuantos afos tiene Paullette?

R: Nueve afos, si, estuvo siper mal también, antes de que naciera su hermana,
porque la rentablemente, ibamos a los controles y la llevabamos a ella y escuchaba
todo, que habia que operarla... y ellatambién estuvo con su sobrina, o sea, mi sobrina
y vio que fallecio laprima... y ese era el miedo. Si... no queriair a clases o llegaba
con vomitos... la teniamos... mi marido la iba a degjar y volvia con €lla, porque se
puso como muy... le afectd harto en realidad. Pero ahora que a ve bien, stiper bien, ha
cambiado, este afio ni un problema con €l colegio. Asi que po ese lado... aparte que
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la he puesto en talleres, oportunidad que se me presenta la pongo ataller para que se
relacione con otras nifias y aparte que yo, atodo lo que me invitan con nifios Down la
llevd, para que ella sepa que no es la Unica y para que comparta con més nifios.
iClaro!, cuado fue la graduacion de la Rocio, la graduacion de la educacion
diferencial, por €l término... de su... de la préctica, hicieron € auditérium, stper
lindo que tiene la universidad ahi, yo la hice faltar pa que viera que su hermana... y
yo tengo hasta el diploma ahi enmarcado y yo le digo: viste tu hermana ya fue a la
universidad. Con estos nifios uno empieza de a revés, a derecho, porque claro...
porque como que todos los gastos grande uno los hace cuando son chicos y cuando
son grandes... no se gastana'. Partio a revésyo digo.

¢Usted tiene algun grupo social donde pertenezca, amigos, conocidos con los que se
junte o que usted participe?

R: Muy poco, yo no soy muy de... no es que yo no sea amistosa, pero... soy como
més de casa, aparte que € tiempo no me da tampoco. Muchas ocupaciones y aparte
gue salir y juntarme de noche estoy floja, porque uno... pucha se levanta temprano,
entonces a esta altura, uno ya anda cansada. No se si en mis vacaciones, alo mejor,
voy a salir més pero... no, ho soy mucho de.... Tengo amigas que me llaman y todo
pero... no, no.

Estas amigas que usted dice que tiene, que lallaman ¢Como fue lareaccion de ellas a
momento de conocer a Rocio? ¢L.a conocen?

R: Si. Lo que pasa es que cuando yo quedé embaraza, todo el mundo me preguntabay
atodo el mundo le decia que era una nifia Down...nuncalo ocultéy yo dije el que me
mira mal... conmigo cruz, porque € que acepta a mi hija, me va a aceptar ami y
hasta el dia de hoy lo sostengo. Porque no voy a estar con alguien que me la esté
mirando jay, pobrecital, y a mi familiayo se lo dije: no es pobrecita, es a contrario,
es un nifia igual que la Paullette, l1a Unica diferencia pa ~ mi es que va a hacer las
cosas mas lento y va a aprender més lento, pero Ilegan a hacer 1o mismo. Asi que pa’
mi no es pobrecita, ni naday... y yo lamue... y como supieron en el embarazo que
tenia Down, estaban como preparadas para.... Y siempre pasan casos que, no yo
tengo a una amiga que tiene una hija, yo tengo una prima o una pariente que tiene
esto... como que estos nifios... y la gente que se me acerca en realidad, es porque
tienen parientes po. De repente, yo ando en el mall y se me acercan juy, yo tengo uno
igual asi de ocho afios! jyo tengo una primal. Siempre me... pero la reaccion, no
bien, bien, no he visto rechazo, al contrario es pura bendicion la Rocio.

Por lo tanto ¢Se ha sentido discriminada alguna vez, en algin contexto, en agun
lugar donde hayaido?

R: Miraami me pasO una cosa bien extrafia, yo cuando estuve... cuando empecé con
esta cuestion pair al psiquiatra. Empecé porque yo soy stiper hipocondriacay empecé
con... andaba muy nerviosay me tomé la presion y la tenia alta, pa mi era altisima,
ciento treintay cuatro y yo decia: yame va a dar una trombosis, porque yo soy stiper
hipocondriaca. Y fui todos los dias, y me obsesioné con €l aparato y me la tomaba
todos los dias... y esas méaquinas que de repente, uno en la farmacia, de repente no
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estan buenas, de repente una altisima, la otra baja, estaba loca. Fui a doctor, y €l
doctor me vio me dijo: no...me dijo: espérate, salidé y me dijo td... vamos a cambiar
la hora, te vas a aun psicélogo. Ya po, como estaba tan mal, me fui a psicélogo y
todo... y ese psicdlogo me dgfé como mal, porque... me dijo: ¢qué edad tienes tu?
Treintay cuatro, mira el promedio de estos nifios es de cuarenta afios, 0 sea, tu vas a
tener como setenta y cuatro con ella, obviamente, me dijo, es una carga pa ti, vas a
estar siempre... esta nifia va a depender de ti. Pero sliper déspota y me hizo una
pregunta, me dijo: te voy a hacer una preguntay si quieres me la contestas: ¢tu te
hubieras puesto feliz...? 0 no, ¢tU hubieras tenido la misma reaccion, s te hubiesen
dicho gue venia un nifio normal? Y ... y me degjé mal ese psicélogo, yo dije jpuchal O
sea, bueno en ese minuto... estabatan mal, que no le contesté, ahora yo le contesto.
Asi que esa vez me degfé siper ma la... es decir un médico... no sé... son
psicologos... que ellos ven la vida de forma diferente, me hundié més, si estos nifios
no es que sean carga, € dia de mafiana yo puedo salir y me atropellan o algo, alo
mejor voy a quedar invalida. No quiere decir que yo por tener un nifio asi, estamos
nosotros libres de tener algo, |0 encontré slper ignorante.

Miralo que un dia también me paso que Jaime, mi marido, compro jalearea y venia
un folleto, lo lei y decia: es stper bueno para nifios con mongolismo. Yo llaméy le
dije, sabes que... y le expliqué po... compre lajalearea y € folleto dice para nifios
con mongolismo ¢a que nifios se refiere? Me dijo: a nifios con Sindrome de Down.
Sabes que, yo soy mama de una nifia con Sindrome de Down y no es mongdlica, yo le
dije sabes... antes de mandar a hacer esto, hay que averiguar; juy sefiorita disculpe!,
s po le dije es una manera de discriminar, uno como madre lee esas cosas y le duele,
porque estos nifios le dije... hay diferente discapacidad, pero no son mongalicos,
ellos aprenden lo mismo que todos pero un poquito mas lento. Disculpe me dijo, lo
voy acambiar y todo...porgue yo digo, pucha.... Si yo tuvierague... no se po... S yo
soy duefia de algo averiguo antes las cosas. Pero aqui.... Han sido las dos cosas super
penca unaque lalei, la otra que me paso. Pero por |o demas nada, nada, nada.

Usted nos comentaba que a través, de esta mamadel curso de Paullette que le empezé
a mandar informacion, pero ¢como surgio laidea de integrar a Rocio al programa de
Estimulacion temprana?

R: O sea, de hecho siempre la tuve, o sea, siempre yo dije: yo sé que estos nifios
necesitan y lo voy a hacer. Anduve buscando, pero... casi todo me salia para allg, pa
las Condes, porgque lamentablemente, parece que pa arriba siempre hay més... pero se
me presentd que el papade... mi cuiiado, €l papa de la guaglita que fallecio, eh... me
dijo que en... uy me dijo se abri6 un colegio nuevo con discapacidad y hablé por la
Rocio, y en Marzo... la empiezan a... la entrevistan y la empiezan a ver, y ahi yo
empecé. Pero, 0 sea, S no me hubiese tocado aqui en mi comuna, o sea, yo...busco,
en otro lado. Pero gracias a Dios se esta abriendo harto € campo, después cuando se
me presentd la oportunidad con la Algjandra, que me iba a mandar nifias, yo altiro las
acepté, o sea, pa mi es una ayuda mutua, ademés el hecho de que vengan pa mi casa
me hacen un gran favor, asi que no, stiper bien.

Ahora con Jaime estamos con la... lavamos a inscribir a esto de hipoterapia, con los
caballos, miratengo queir aunaentrevistaalapor... por... eh... ¢como sellama? Pa
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alla pa Las Condes si. Una calle como de un obispo... uy por ahi lo tengo anotado.
Unos corrales que me dijo, son kinesiélogos y me dijo que... que tenia que llevarlay
hacerle un examen cervical para ver... que era un protocolo. Ellos me la iban a
evaluar y dependiendo de eso, me iban a decir cuantas sesiones por semana necesita,
pero me dijo que tenia que cancelar una cuota, pero que eso lo pueden pasar, COMo
por la isapre. Yo hablé con mi pediatra, que la atiende y me dijo que ningun
problema, me dijo que me podia hacer todos |os papeleos, si necesitaba, todo para que
ella se estimule mas po. Como va a estar este tiempo sin colegio tengo que estar
ocupada... y eso le hace stper bien a Rocio y como por ahora no la, voy a... ¢cOmo
sellama? Al Cajén del Maipu y arriendo pony y ahi lallevamos.

Mira gracias a Rocio estoy manejando, me tiré a mangjar, porque yo dije ella me
necesita, salgo con ellaald, voy a buscar ami otra hija, porque antes tenia €l auto, mi
marido no trabaja con auto y yo no... pagaba furgén y todo ya hora por ella aprendi a
manegjar y todo.

Natacion también les hace muy bien aellos.
R: ¢Natacion? Ah, con mi marido lo hemos hablado de que pa ellalo vamos a hacer.

Usted de estos programas de estimulacion temprana que ha seguido, en €l colegio y
con Algjandra ¢Cudles son los beneficios que usted ha visto en Rocio?

R: Harto, la Rocio cuando empezamos con la estimulacién, la Rocio, como ellos
tienen esos huesitos hipoténicos, son como muy lana. Eh... no ahora... a mesya se
sentaba, ahora lo que estamos tratando es que gatee, me ha salido media porfia, a
cuatro patitas, pero... a puntay codo y eso también est4 bien, es un avance. Yo la
pongo, aunque me dicen que a veces es malo, para hacer las cosas en e andador y
también le ha ayudado harto, de repente se para... 0 seayo la paro ahi se afirma, ha
surgido harto. Lo que pasa es que a mi siempre me dijeron una que la parte espinal
muy derechita, muy bien y los gjercicios, aungue a ella le molesta un poco yo siempre
se los estoy haciendo y es como sUper activa, asi que... bien, un cambio rotundo. Yo
lo que creo es que luego ya va a empezar acaminar.

El programa de estimulacion temprana consiste mucho en que usted le haga los
gjercicios ¢Usted hace siempre |os gjercicios?

R: Si, algunos ya nos los hago, porgue era para cuando mas bebé. Pero eso de pararla,
de que camine sujetandole la mano, eh... que agarré no més las cosas, esas cosas se
las hago... que ande, las cosas las tengo ordenadas cuando esta en brazos, pero... me
tira todo, agarra las pelotas, lo tira todo. Yo ya la casa no la mantengo tan ordenada
con la Rocio, en la cocina me abre los cgjones, |as puertas, es stper inquieta la Rocio.
Se hace notar, Si, se hace notar de todas maneras.

Y usted en términos de fortalezas y debilidades ¢Cémo evauaria € proceso de
estimul acion temprana?

R: ¢Por mi parte?, a principio, empecé débil, pero ahora me he puesto stper fuerte,
YO creo que es con la ayuda de las pastillas que estoy tomando, desde que voy a
psiquiatra yo no veo las cosas tan... las veo como més optimista, antes pucha me
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ponia, este nifios tiene la misma edad de Rocio y hace esto uno ce en esas
comparaciones, pero ahora no, o ya aprendi que mientras las cosas las haga y las
logre yo estoy feliz... pero... no ahorayo estoy como mas fuerte.

¢Coémo ve usted el futuro de Rocio, como seimagina el futuro de ella?

R: Mira cuando nacié Rocio, estuvimos con una pediatra genetista, la cual nos
explico todo y la pediatra me dijo vive el diaadia, no te pongas aimaginar como vaa
ser Rocio en 10 afios mas 0 si se va a casar 0 S Rocio va a tener hijos... vive y
disfrutael diaadia Y sabes que lo he hecho asi, yo en realidad no pienso como va a
ser... mira hasta ahora ha sido guagua eterna po, €s un punto pa mi, patener casi un
ano cuatro, jes chical. Y la he disfrutado, de repente me dicen que no crezca, porque
es tan rica, pero... no me laimagino mas... no s&, estoy viviéndola, disfrutdndola dia
adia... y no me hago problema, salgo pa todos lados, a los cinco... a quinto mes
nos fuimos a veranear a Villarricay sali6, no, no me hago problemas con €lla... yo...
como dije pami es unanifiaigua que su hermana.

Para comenzar a cerrar laentrevista ¢Como evaluaria su rol de madre?

R: ... O sea, yo creo que siempre como mama nos faltan... nunca hacemos todo bien,
yo me hago mi mea culpa, sobre todo con mi hija mayor, porque en realidad no...
como he dicho, yo me he dedicado mucho a Rocio y a mi otra hija la he dejado un
poquito de lado y es porque yo se que ella puede hacer |as cosas sola, sobretodo ahora
en los estudios, gracias a Dios le va bien en los estudios. Pero... no se... es que pa
mi... pa mi es inexplicable, Rocio pa mi es como... no es que no quiera a mi otra
hija, € carifio gque le tengo yo a Rocio es como muy especial, como muy... €S como
diferente, diferente, yo amo a mis dos hijas, pero con ella es diferente, es un trato
diferente. Yo con ella no me molesta... no despierto en la madrugada molesta si
tengo... si ellaesta enferma paverla, no. En cambio, ya con la Paullette, pucha, yo sé
gue se la busca, pero no con ella es diferente. Y no se, serd que ellos son asi, por
ejemplo con Paullette son stper estricta, de chiquitita jno tomes esto, que esto!, ella
me |lo agarra todo, lo tira lgos, me miray me da una risita ya con eso, ya... ¢Qué
hago? No la reto po, claro, y Paullette me dice: jclaro a ellala dgjai que haga todo!.
De repente esté todo tirado y ahi yo ando ordenando, pero con mi otra hija no po,
ando sale de ahi, no sé, no s&. Ese escomo €l... no se qué sera.

¢Usted cree que tuvo algunainfluencia, en el como usted es como madre, sus padres?
R: ... st 0 seade hecho yo igual, 0 sea... mi papas antes que fallecierami mama, mis
papas eran papés eemplares, porque nunca vi una discusion entre ellos. Habian
discusiones como entre toda pareja, pero... nunca €ellos las hicieron delante de uno.
Yo no vi... agresion de mi papa hacia ella, ni malas palabras. El carifio era muy...
hasta €l dia de hoy mi papa es como muy... carismatico, como esas personas jhola
mijital Que te abraza y todo, mi mama también era muy carifiosa 'y yo soy asi con
ellas. Mi marido es mas frio, porque la familia de el, es mas fria. Somos como...
sUper extremos, en todo sentido. Y ... por e lado de los abuelos también, o sea, mi
papda es super carifioso con ellay todo, pero por e lado de los abuelos de... de mi
marido, viven a cinco minutos de acay casi nunca vienen, sobretodo la mama de €.
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Como que nunca... no viene, eh... vienen pa sus cumpleafios y todo, pero... de venir
averlao de llamar ¢cémo esta? No, no, stper frios, esa es su manera de demostrar su
carifio, pero... no sé, pero son stper diferentes. Y, y... yo letrato de... de... traspasar
a Jaime, como lo que a mi me ensefiaron, que las cosas materiales no son, 1o que
importaes... € carifio. Cuando uno corrige es porque lo quiere, no es porgue uno es
pesada y todo, por eso es que Jaime me dice: tu soy muy estricta con la Paullette, es
que yo la quiero, porque si ami... no laquisiera, me darialo mismo que le fuera mal
en e colegio, que hiciera esto, porque eso yo lo he visto, [o vi... en mi mam4, yo le
dije: yo... no soy una nifia con trauma... yo alo, mira, a los veinte afos, yo recién
sali aunafiesta... porque era stiper estricta mi mama, pero no me hizo mal. Yo veo
como esta la juventud ahora y esta terrible, que con sus modas y todas esas cosas
rebeldia... yo voy a ser, yo creo, una mama antigua, a lo mejor no estoy en €l siglo,
pero voy a ser antigua, porque veo que... son... yo desde chica le explico a mi hija
las cosas tal como son, ala... con la Rocio, no se s me va a entender alguna vez, no
sé... alo mgor me va a entender mas lento. Pero... si yo he copiado, trato de lo que
me recuerdo, como erami mama, Si.

Sra. Ana ¢usted tiene algun grupo ideol 6gico de pertenencia, algunareligion?

R: Mirayo soy catdlica. Mira es bien raro o mio, yo soy catdlico y estoy estudiando
hace cinco afios la Biblia con los Testigos de Jehova y hace poco, mi vecina es
evangélica, y me invitd y a veces voy. O sea, yo no tengo... yo creo en Dios... y en
Jesus, nada méas. No, no veo... gque haya diferencia, pa mi no hay diferencia entre la
religiones, mientras estemos todos sabiendo que Dos existe. Pero... eso.

Hasido un referente en su vida. ..

R: Si... yo hablo... con Dios en las buenas, en las malas. Si, siempre Dios est4
conmigo. Pero no es que tenga unareligion.... Porque catdlica, no te podria decir que
soy, porque no voy los domingos a misa. Pami €so es ser una persona... Como ya...
catblica. Testigo, estoy estudiando hace cinco afios la Biblia, pero estudiar la Biblia,
ellos no me van a obligar a hacer algo que yo no quiera, yo no me voy a bautizar ni
nada, estoy aprendiendo mas... sobre... mas de Dios y todo; y eso me ha servido
también harto ami, para ver |las cosas diferentes.
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TRO.

Lam. |

... Agui me imagino una persona, pero... ¢engo que decir o que veo?. Me imagino
COmo una persona parada en un... en una orilla del agua 'y hay como otra persona
ahi... pidiendo ayuda... no sé (9°°) como que alguien quiere una salida de algo,
porque veo como oscuro y que a fondo hay claridad, si... meimagino eso.

* Y0 soy mediafome paesas cosas S

Lam. [l

... Bueno agui me imagino... que se ven dos par... dos personas, pueden ser una
pargja... no sé que estan como... como dialogando, conversando (5°) pero no se ve
como claro, no podria saber cual seriael final de estarelacion.

Int: ¢Qué estan haciendo?

... estén conversando los dos sol os, temas pivados.

Lam. Il

Haber aqui es como un... como una familia, se ve como rojo, como sangre... no se...
pero veo asi como una casa, una familia, que estd como, a lo mejor, discutiendo...
hay una persona sentada en el sillén como... observandola, no , no se que mas. ¢Y
todas se tratan como de fami... de personas ah?

Lam. IV

Rocio ayudame (5°) acd se ve como un reflgjo, como de espgo... como dos
personas, gque esta ayudando a la otra, que una ayuda a otra (7" ") es como mas claro,
como dos personas gue estan ayudando...

Int: ¢A qué estén ayudando?

No se... pucha Rocio ayudame... es como la actitud de ayudar.

Lam. V

¢Queé vei tu Rocio? (5 ) agui me imagino, asi como pura gente agui... parada en la
playa y como que la arena ahi... como que va soplando arena ahi... no, no.
Complicadas las |aminas.

Int: ¢Puede usted ver algo méas?

Es que es complicado esto, veo gente...

Lam. VI

Aqui me imagino que viene alguien a ver a alguien enfermo, Sse ve como una camay
ah... 0, 0 que se va acostar, pero va a un dormitorio (6" ) que todo esto es como la
oscuridad y después|la... ¢0 seran asi las imégenes? Oscuro, claro.

Int: ¢Puede ver algo masy contarnos?

No.... No veo nada mas.

Lam. VII
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Estaesta stper... (5 ) Aqui meimagino como un puente, como que va pasando agua,
como que hay alguien ahi, como que hay €l reflejo de alguien mirandose... no sé
COMO otra persona.

Lam. VIII

Se me imagina como que estan en € cielo, asi como que hay dos personas ahi,
oscuras, no sé (6 ) como escuchando algo, no sé, es que todas son como muy ...

Int: ¢Qué hacen estas personas?

No se... esque estdn en e cielo.

Lam. IX

Esta es mas clara, como una pargja ahi mirando su hogar, como pensando ahi ...
pucha que estamos vigjos (jejge)

*Que la mama esta hablando puras tonteras.

Lam. X

Esto me lo imagino como en un... como en una sala, en una casa y ese nifio esta
aislado. Todas estas personas en grupo y el esta como solo ahi ... como que lo
sacaron para afuera.

Int: ¢Qué hacen esas personas?

No s&, estan en grupo, son personas en un grupo.

Lam XI

(57) Aqui me imagino como a una persona mayor, mirando su dormitorio para
descansar, esta como super cansado.

Int: ¢Qué més nos puede contar?

Que esa persona esta cansada, s una persona mayor.

Lam. XII
(8) Aqui me imagino una casa, como super sencilla... como fria... como...como
que alguien comid solo y se fue... alguien como solo, triste esa casa.

Lam. X111
Jegjgje, tengo que imaginarlo yo (6 °) bueno aqui me imagino yo... estamos nosotros
cuatro... eh... felices, s... esperando |as vacaciones para descansar...

Con esto finalizamos, ¢algo que usted nos quiera decir?

R: s extrafias las laminas, si porque lo otro fue todo calor, pero las laminas me...
extrafias, porque... como que reflgjan que... ¢Qué reflegjan?
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Andlisispor serie: Contenido Humano

Serie Monédicas Diadicas Triadicas Grupales
A Lam. | Lam. Il Lam. VIII Lam. V
1. O pasiva 1. O intimo 1. O intimo 1. O pasivo
solitario soledad (gente)
2. O intimo
2. O pasivo
dependiente
dependencia confidencias omnipotencia
pidiendo amorosas idealizada
ayuda
B | Lam. VI | Lam. IX | Lam. IV | Lam. X
1. O indeciso 1. O contemplativa 1. O ayuda 1. O intimo
pensativa reunido
2. O atencién 2. O ayuda
2. M aslado
acompariamiento contemplacion ayuda excluido
pasiva acompariamiento
c | Lam. XII | Lam. XI | Lam. Il | Lam. VI
1. O contenido 1. O contemplando 1. O discusion 1. O mirandose
humano cansada (reflejo)
(pasado) 2. O contemplacion
pasiva
desénimo agresividad
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Andlisispor serie: Contenido y Contexto de Realidad

Serie M onadicas Diadicas Triadicas Grupales
A Lam. | Lam. Il Lam. VIII Lam. V
Contenido de Realidad
Escenario:  orilladel agua sin escenario el cielo laplaya
Detalles: arena

Contexto de Realidad

Sombreado:  mas objetivado més objetivado simbdlico difuso
B | Lam. VI | Lam. IX | Lam. IV | Lam. X
Contenido de Realidad
Escenario: sala
casa
Detalles: cama hogar dos espejos

un dormitorio

Contexto de Realidad

Sombreado:  més objetivado mas objetivado mas objetivado mas objetivado
C | Lam. Xl | Lam. XI Lam. Il | Lam. VII
Contenido de Realidad
Escenario: casa casa puente
(sencilla, fria)
Detalles: dormitorio sangre (rojo) agua pasando
sillén

Contexto de Redlidad
Sombreado:  mas objetivado més objetivado més objetivado més objetivado
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Andlisispor serie: Sistema Tensional I nconsciente Dominante

Serie Monadicas Diadicas Triédicas Grupales
A Lam. | Lam. Il Lam. VIII Lam.V
Deseos
infantil dependiente infantil dependiente exclusién dependencia
éAgresion?

Temores TR
faltade desenlace faltade desenlace
perdida

CDefensas T

pasividad pasividad idealizacion negacion
evasion pasiva
negacion
B | Lam. VI Lam. IX Lam. IV Lam. X
Deseos
infantil dependiente infantil dependiente infantil dependiente
Jnfantil agresiva?
Temores TR
faltade desenlace dmuerte? abandono rechazo
destruccién
CDefensas T
represion maniacas pasividad identificacion proyectiva
realidad énegacion dela
agresion?
C | Lam. XII Lam. XI Lam. Il Lam. VII
Deseos
orales infantil dependiente infantil dependiente
infantil agresivo ¢Jnfantil agresivo?
Temores TR
abandono destruccion destruccion del falta de desenlace
soledad objeto

" Defensas T

intelectualizacion ¢Jtemor represion pasividad
¢étemor pasivo? negacion dela
pasivo? agresion
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