ARTICULO ORIGINAL DE INVESTIGACION Pensamiento Psicologico, Vol 16, No 2, 2018, pp. 111-121
doi:10.11144/)averianacali.PPSI16-2.ephs

Encuentro del padre con su hijo con sindrome de Down:
sufrimiento y empatia’

Gustavo Ariza Marriaga?, Liliana Zuliani Arango®, Miryam Bastidas Acevedo*
Universidad de Antioquia, Medellin (Colombia)

Recibido: 27/07/2017 Aceptado: 29/05/2018

Resumen

Objetivo. Comprender la experiencia de crianza de nifios con sindrome de Down (SD), desde la perspectiva del
padre. Método. Investigacion cualitativa historica hermenéutica en la que participaron 20 padres, con edades
comprendidas entre los 32 y los 60 afios, de nifos con SD. Se llevaron a cabo entrevistas semiestructuradas y
grupos focales a padres de nifios con SD que asistian a un programa de apoyo del Departamento de Pediatria
y Puericultura de la Universidad de Antioquia. Se realiz6 un andlisis categorial y una revisiéon documental, con
el apoyo del programa Atlas.Ti. Resultados. Los participantes refirieron que el diagnéstico de la enfermedad
fue una noticia inesperada que generé agobio y sufrimiento. El encuentro del padre con su hijo con SD estuvo
colmado de incertidumbre y se constituyé como una sorpresa en la que experimentaron tristeza, duda e
inseguridad. Los padres reconocieron la necesidad de mostrarse fuertes para apoyar a la madre. Conclusion.
El padre de un nifio con SD, independiente de su propio sufrimiento, asume una posicién de fortaleza para
acompafiar a la madre en el proceso.

Palabras clave. Sindrome de Down, crianza, paternidad, investigacion cualitativa.

Fathers’ Encounters with their Children with
Down Syndrome: Suffering and Empathy

Abstract

Objective. To understand the experience of raising children with Down syndrome (DS), from the perspective of
the father. Method. A qualitative hermeneutical historical research design involving 20 parents, aged between
32 and 60 years of age with children with DS was employed. The parents of the children with DS from the
the Department of Pediatrics and Child Care of the University of Antioquia program were interviewed in
focus groups and with semi-structured interviews. The analysis was performed by categories and documentary
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review, with the support of the Atlas Ti program. Results. Participants reported that the diagnosis of the disease
was unexpected, and generated a sense of being overwhelmed and suffering. The fathers’ encounters with
their children with DS was full of uncertainty and surprise; they experienced sadness, doubt and insecurity.
The fathers recognized the need to be strong to support the mother. Conclusion. The father of a child with DS,
independent of his own suffering, assumes a position of strength to accompany the mother in the process.

Keywords. Down syndrome, child rearing, fatherhood, qualitative research.

Encontro do padre com seu filho com sindrome de Down:
sofrimento e empatia

Resumo

Escopo. Compreender a experiéncia para criar filhos com Sindrome de Down (SD), desde a perspectiva
do pai. Metodologia. Pesquisa qualitativa de desenho histérico-hermenéutica na que participaram 20 pais,
com idades compreendidas entre os 32 e os 62 anos de idade, de criangas com SD. Foram feitas entrevistas
semiestruturadas e grupes focais com pais de criangas com SD que assistiram a um programa de apoio do
Departamento de Pediatria e Puericultura da Universidade de Antioquia. Foi feita uma analise categorial e
uma revisdo documental, com o apoio do programa Atlas.Ti. Resultados. Os participantes referiram que o
diagnostico da doenga foi uma noticia inesperada que gerou opressao e sofrimento. O encontro do pai com seu
filho com SD esteve colmado de incerteza e constituiu uma surpresa na que experimentaram tristeza, didvida
e inseguridade. Os pais reconheceram a necessidade de se-mostrar fortes para apoiar a mae. Conclusao. O
pai de uma crianga com SD, independentemente do seu préprio sofrimento, assume uma posicao de fortaleza
para acompanhar a mae no processo.

Palavras-chave. Sindrome de Down, criacdo, paternidade, investigacdo qualitativa.

Introduccion

Los nifos con sindrome de Down (SD) tienen
un cromosoma 21 extra, que se manifiesta con
compromiso  cognoscitivo, ademds de otras
caracteristicas biolégicas, psicolégicas y sociales
que repercuten en su salud y desarrollo, y que
trascienden a la familia, a la comunidad e incluso
a la sociedad. Esta condicion de salud implica una
crianza especializada por parte de los cuidadores,
en la que se brinden las oportunidades necesarias
para que los nifos desarrollen sus potencialidades.

En la mayoria de las culturas, la crianza ha sido
una tarea destinada tradicionalmente a la madre,
mientras que el padre ha sido posicionado en un
segundo plano. En la actualidad, se ha comenzado
a reconocer la funcién primordial que cumplen
como cuidadores; de hecho, ellos mismos estan
reclamando su inclusion en la crianza.

La crianza de los nifios con SD ha sido
estudiada y analizada desde varios aspectos, entre

ellos los biolégicos, los psicolégicos, los sociales y
los educativos. La mayoria de las investigaciones
se han centrado en explorar la experiencia de las
madres y de los maestros (Bastidas y Alcaraz, 2011).
La experiencia de los padres, en cambio, ha sido
poco estudiada. Price-Bonham y Addison (citados
en Hodapp, 2008) afirman que los padres estdn mas
preocupados por los costos que implica el cuidado
de los nifos con SD y por las representaciones de la
discapacidad para la familia. Estos mismos autores
encontraron que los padres reaccionan mas a las
caracteristicas fisicas, cognitivas y emocionales
que hacen al nifilo menos aceptable por los demés.
Por su parte, Cérdoba y Soto (2007) sefialan que
la relacion entre el padre y la madre constituye un
elemento primordial para el ajuste familiar, en la
que se incluye lo referente a la relacién padre-hijo.

Esta investigacién, por tanto, tuvo como
objetivo comprender la experiencia de crianza de
los nifios con SD, desde la perspectiva del padre.
Este trabajo surgié de los resultados de un estudio
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sobre la experiencia de las madres en la crianza
de nifios con SD en Medellin, en el que la figura
del padre emergié como un apoyo fundamental
para que ellas llevaran una crianza mas tranquila y
segura (Bastidas, Ariza y Zuliani, 2013a).

Método
Diseho

Se empleé una investigacion cualitativa, con
enfoque interpretativo y técnicas etnograficas,
para comprender la experiencia de los padres
en torno a la crianza de un hijo con SD. Este
tipo de investigacion facilita la integracién de
las experiencias, las creencias, las actitudes, los
pensamientos y las reflexiones de los participantes,

considerados en

los mismos términos de sus
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acciones, y permite encontrar los significados
para dilucidar los fenémenos analizados, desde la
perspectiva de sus propios actores.

Con este diseno se buscé comprender el
fenémeno de la experiencia de crianza desde los
padres participantes (perspectiva emic) y, ademads,
asociar los hallazgos con la revisiéon desde la
literatura (perspectiva etic) (Coffey y Atkinson,
2002; Geertz, 2001).

Participantes

Se empled un muestreo tedrico por conveniencia,
en el que participaron 20 padres de nifos con SD
del programa de Pediatria Social de la Universidad
de Antioquia y de las entidades en convenio con
esta institucion educativa. El tamano de la muestra
final dependié de la saturacion horizontal de los
datos (Hammersley y Atkinson, 1994).

Tabla 1
Caracteristicas de los padres participantes y sus hijos
Nim B bcomiad  Oupacion  Sode fdd Tenicade Condicionde
1 59  Secundaria incompleta Artesano Masculino 6 Entrevista Bioldgico
2 48  Técnica Taxista Masculino 20 Entrevista Biolégico
3 46  Secundaria completa  Desempleado Femenino 8 Entrevista Adoptivo
4 37  Primaria incompleta ;/ﬁ%%eigg{e Masculino 5 Entrevista Biolégico
5 50  Universitario Contador Femenino 12 Entrevista Bioldgico
6 50  Secundaria completa  Independiente Femenino 19 Entrevista Bioldgico
7 58  Primaria completa Independiente Femenino 10 Entrevista Bioldgico
8 50  Primaria completa ISne g;;gjnao(ljiente Masculino 9 Entrevista Bioldgico
9 32 Secundaria completa  Empleado Femenino 9 Entrevista Bioldgico
10 38 Secundaria completa  Desempleado Femenino 9 Grupo focal  Biolégico
11 30  Universitario Empleado Masculino 2 Grupo focal ~ Biolégico
12 60  Primaria completa Celador Femenino 12 Grupo focal  Biolégico
13 35  Primaria incompleta  Independiente Femenino 9 Grupo focal  Biolégico
14 56  Secundaria completa  Desempleado Femenino 1 Grupo focal  Biolégico
15 49  Secundaria incompleta Empleado Femenino 8 Grupo focal  Bioldgico
16 59  Tecnolégica Independiente Femenino 19 Grupo focal  Biolégico
17 47  Secundaria incompleta Obrero Masculino 9  Grupo focal ~ Biolégico
18 56  Tecnoldgica Empleado Masculino 6 Grupo focal  Biolégico
19 54 Universitario Independiente Masculino 7 Grupo focal  Biolégico
20 54 Universitario Asesor contable Masculino 8  Entrevista Bioldgico

Fuente: elaboracion propia.
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Técnicas de recoleccion

La informacién fue recogida a través de entrevistas
semiestructuradas y grupos focales. En total se
realizaron 10 entrevistas individuales; es decir,
una entrevista por padre y tres grupos focales en
el que participaron 10 padres también. Para cada
técnica utilizada se hizo una prueba piloto en la
que participaron de manera aleatoria, dependiendo

de la disponibilidad.

La duracién de las entrevistas fue de 45 a 60
minutos, las cuales se grabaron y transcribieron
posteriormente. Cada entrevista fue orientada a partir
de 16 preguntas que exploraban los sentimientos
de los padres en el proceso de crianza. Con estas
entrevistas se busco entrar al mundo interior de la
persona, para comprender el fendmeno desde la
perspectiva del propio actor (Ruiz, 1999). Los grupos
focales, por su parte, se orientaron con actividades
y estrategias que permitieron la participacion de los
padres.

Procedimiento

Los encuentros se llevaron a cabo en las instalaciones
del Departamento de Pediatria y Puericultura
de la Facultad de Medicina de la Universidad de
Antioquia. La recoleccién de la informacion se
realizé entre el 2013 y el 2015. Todos los padres,
después de conocer el objetivo, el procedimiento
y las implicaciones del estudio, manifestaron su
decision de participar, para lo cual se les entregé y
leyo el consentimiento informado para su respectiva
firma. Este consentimiento incluyé la autorizacion
para grabar las entrevistas y la recoleccién de datos
en los grupos focales.

A medida que el proyecto avanzaba, se iban
encontrando categorias emergentes resultado de
la aplicacion de ambas técnicas de recoleccién
de datos. Ademas, se realiz6 una revision de la
literatura para validar estas categorias de analisis.
Los descriptores empleados en la literatura cientifica
fueron experiencia de crianza, discapacidad, padres
y ninos con SD. Esto sirvid, inicialmente, para validar
la conveniencia de la investigacion, explorar los
antecedentes y comprender los hallazgos producto
de la triangulacion de la informacion.

Analisis de datos

Se analizé la informacién para ajustar la guia de
preguntas que se utilizarfa en los encuentros con
los padres (Hammersley y Atkinson, 1994; Taylor y
Bogdan, 1994); para ello se us6 el programa Atlas.
Ti. Se presentaron analisis de categorias que fueron
emergiendo desde un inicio y se continué con la
revision documental durante el afno 2016, con el
objetivo de ampliar el sentido de los datos hallados
desde la voz de los padres.

La edad promedio de los padres entrevistados
fue 45 anos. En cuanto a la formacion académica,
el 40% habian cursado primaria incompleta, el
25% bachillerato, el 15% estudios técnicos vy
tecnolégicos y el 20% profesionales. El 95% eran
padres biolégicos.

Con respecto a la ocupacion, el 35% de
los padres trabajaban de manera informal, con
dificultades para tener un salario estable, el 30%
tenian un empleo formal que les da estabilidad
econémica, el 20% eran independientes y el 15%
estaban desempleados. En relacién con la familia,
el 65% de los padres tenian relacion estable con la
pareja, el 25% estaban separados, el 5% viudos y el
5% no habian formalizado la unién.

En la tabla 1 se presenta la caracterizacion de
los padres y de sus hijos. En su totalidad, estos padres
asistian a un programa de apoyo del Departamento
de Pediatria y Puericultura de la Universidad de
Antioquia.

Mientras transcurria la investigacion
emergieron categorias, las cuales se agruparon,
y como resultado de ello se obtuvieron cddigos,
los que a su vez se agruparon en las categorias
finales, como el encuentro con el hijo, el cambio
de cotidianidades, la vivencia de la realidad para
el padre, el entorno y el rol paterno, entre otras.
Esto permitié reunir y reconstruir los datos de una
manera sistematica, constructiva y comprensiva,
agrupandolos de acuerdo con los coédigos, las
categorias y las relaciones significativas (Tesch,
1991).

Ademas, se hizo un analisis de contenido de la
informacién segln se obtuvo, buscando el sentido
de los datos y las categorias presentes. Después de
los encuentros semanales de los investigadores, se
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agruparon los hallazgos de cada entrevista y de los
grupos focales para identificar los patrones. De esta
forma, el analisis y la interpretacién formaron un
continuo. Inicialmente se realizé una categorizacién
abierta en la que se concentraron los datos en
106 coédigos y se agruparon en 22 categorias, las
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cuales revelaron que el encuentro del padre con
el hijo con SD requiere de sensibilidad, de apoyo
a la madre, de saber enfrentar la discapacidad, asi
como de replantearse la funcion como proveedor
econdmico, entre otras (ver figura 1).
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Figura 1. Mapa conceptual del ejercicio de categorizacion que el grupo identificé durante el analisis de los
resultados. Fuente. Zuliani, Bastidas, Ariza y Giraldo (2015).

se les socializé la informacion en la que se veian
reflejados— y los pares académicos —profesionales
con experiencia en el tema-.

El rigor metodolégico fue revisado
permanentemente; para ello, los resultados fueron
triangulados con los padres participantes —a
quienes después de realizar el trabajo con ellos
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Resultados y discusion

Los resultados que se presentan a continuacién
corresponden a la voz de los padres (perspectiva
emic) que participaron en las entrevistas individuales
(diferenciados con la letra E). Esta informacion se
contrasté con la literatura (perspectiva etic). Para
ello, se utilizaron las categorias que se hallaron
en dicha experiencia, como el encuentro con
el hijo con SD; el cambio de las cotidianidades
con la llegada de un hijo en estas condiciones; el
entorno de crianza, familiar e institucional; y las
exigencias a las que se ven sometidos los papas.
En este articulo se menciona la experiencia de los
padres en relacién con el encuentro, la noticia, los
sentimientos que ocasiona y unas recomendaciones
surgidas de sus vivencias que pueden ayudar a otros
padres y profesionales en circunstancias similares.

El encuentro con el hijo con sindrome de Down

Segln la experiencia de los padres, registrada en
el presente estudio, la noticia de la condicién
de salud de su hijo fue inolvidable. En algunos
casos, recordaron con detalle el momento en
que un profesional de la salud se les acercé para
comunicarles que unos rasgos de su hijo le hacian
sospechar el sindrome de Down (SD). En otros,
para afirmarles que era “mongélico” o “mongolito”,
como si el diminutivo minimizara la noticia. En
ese momento afloraron sentimientos y dudas vy
experimentaron una sensacion de aislamiento y
una necesidad de recibir informacién certera, pero
no encontraron el apoyo que necesitaban y se
sintieron solos, tal como lo menciona uno de los
participantes:

Me lo mostraron, me quedé con la
duda, pero me sacaron, después me quedé
desesperado, cerca de la unidad de cuidados
intensivos. Ya después de varias horas, le
pregunté a una enfermera si podia ver el nifio,
necesito ver al nifio, le dije... (ET).

Otros, en cambio, no se enteraron de la
situacion porque nadie se los dijo. Las madres le
ocultaron el diagnéstico hasta que la situacion se
torné imposible de esconder:

Yo me enteré a los 20 dias, a ella si le
contaron desde el inicio. Y le dije que por
qué no me habia contado si éramos pareja
y debiamos estar juntos... solo supe por la

suegra, aunque con la noticia nos unimos mas
(E9).

Durante algin tiempo que compartimos
por correo y teléfono, ella no me dijo nada de
la nifia y, por eso, cuando la conoci, yo me
enteré y fue una sorpresa. Cuando yo conoci
a la nifa, ella y yo no éramos pareja, apenas
estadbamos saliendo (E3).

Los padres reconocieron que nunca pensaron
que podian vivir unas circunstancias semejantes,
que esta situacion solo “les pasa a otros”. No
obstante, las circunstancias implicaban que debian
enfrentarse a los retos de la crianza de un hijo en
condiciones inesperadas.

Yo nunca pensé que esto me podia tocar
a mi, pero ya que lo tengo lo he tratado de
sobrellevar (E7).

Comprender el significado que tiene la crianza
de nifios con SD, desde la vision del hombre,
supone entenderla desde la cultura en la que estan
insertos los padres, dado que ella dota de sentido al
mundo y lo vuelve comprensible para las personas,
tal como lo expresa Geertz (2001), al considerar la
cultura como un:

Sistema ordenado de significados vy
simbolos (...) de concepciones expresadas en
formas simbdlicas por medio de las cuales la
gente se comunica, perpetia y desarrolla su
conocimiento sobre las actitudes hacia la vida,
en cuyos términos los individuos definen su
mundo, expresan sus sentimientos y emiten
sus juicios (...) un patrén de significados
transmitidos histéricamente y materializados
en formas simbdlicas (p. 119).

La mayoria de participantes construyeron
suefos parasus hijos durante el proceso de gestacion;
sin embargo, con la noticia del diagnéstico del SD
experimentaron sorpresa, desesperacién y duda, lo
que les generé una sensacién de inseguridad y de
amenaza por el hecho noticioso en si, que, como
lo expresa Martini (2002), influye con fuerza en los
imaginarios y propician inseguridad y amenaza,
pues tienen que ver con la incertidumbre y la
intimidacién que la noticia representa.

Estaamenazaeinseguridadtiene sufundamento
en el significado y en las representaciones que
una persona con SD tiene en la sociedad e
incluso para los trabajadores de la salud, desde
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una mirada de la salud hegemonica, biologista,
dominante y que se las transmiten al padre mismo.
Inicialmente se produce una representacion del
cuerpo del nifo con SD, quien posee unos rasgos
fenotipicos que son transferidos a otras esferas
como la cognicion, el lenguaje y las relaciones
sociales. Dicha representacion se asocia a lo que le
deparara el futuro, sin otras apreciaciones sobre sus
potencialidades de desarrollo.

En esta noticia se presenta al nifo desde la
discapacidad, la enfermedad y el riesgo de muerte,
un punto de vista morbicéntrico y reduccionista del
ser humano que se ha transmitido en la formacién
médica (Bastidas y Alcaraz, 2011).

Como consecuencia de la valoracién personal
y subjetiva de que algo amenaza o daia seriamente
la existencia o integridad de su hijo y de la forma
como se lo presentaron, el padre experimenta
sufrimiento en el encuentro con su hijo. Con la
mirada puesta al futuro, sabe que no puede hacer
nada para evitar o reparar lo que le sucede.

Morin, Ciurana y Motta (2002) consideran que
“la experiencia implica desarrollar un proceso de
aprendizaje y de conocimiento sobre un suelo fragil
caracterizado por la ausencia de fundamento” (p.
17). Los participantes iniciaron el encuentro con
su hijo, por un lado, carentes del conocimiento
necesario para entender lo que estaba pasando, v,
por el otro, sin el apoyo eficiente de quienes por
su formacién académica debian conocer aquellas
caracteristicas y situaciones acerca del nifio con SD,
lo cual les generd sentimientos de soledad, temor,
aislamiento e incertidumbre frente a la crianza que
les esperaba.

La presentacion del hijo en la familia y en el barrio

Para algunos padres fue dificil presentar el hijo a
la familia, una costumbre que generalmente es
motivo de alegria. Necesitaron tiempo. Algunos
se demoraron varios meses. Primero, buscaron
conocer bien quién era el nifio, para hallar las
respuestas a sus propias inquietudes y asi tener los
elementos para contestar las posibles preguntas de
sus familiares. La mayoria de los padres sintieron a la
familia como un apoyo, aunque otros consideraron
que no fue suficiente.

Pero el tiempo fue lo que me dio la
fortaleza... era para poder explicarles a ellos
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de qué se trataba. Cuando me dieron el
cariotipo, como a los ocho meses que ya tenia
conocimiento, lo presentamos, nos hicieron
preguntas que por qué, que cémo fue eso, que
coémo va la cosa. Entonces era para explicarles
a ellos (E1).

Llegar a la casa fue muy duro, a pesar de
que la familia lo apoya a uno; teniendo incluso
una familia muy querida, pienso que la familia
no me apoyé lo que yo necesitaba (E2).

Pese a que la familia, como nicho de crianza
del ser humano, cumple una funcién protectora,
ademas de propiciar la adaptacién a la cultura a
la que pertenecen, los padres sintieron temor de
contarle a su familia las condiciones de su hijo. De
acuerdo con Bastidas y Alcaraz (2011), este temor
es compartido por las madres en su experiencia de
crianza de un nifio con SD.

De la misma manera, los padres experi-
mentaron una violencia simbdlica ejercida por
los trabajadores de la salud, quienes les dieron la
noticia, revestidos con un poder hegemédnico y
una jerarquia, doblemente legitimados, de un lado,
por la academia vy, del otro, por la institucion de
salud en la que el nifo nacié. Por ello, debido a
que se deslegitima al nifio con SD como sujeto,
los padres temen que ocurra algo similar cuando
presenten el nifio a su familia, también legitimada,
pero desde la sociedad. La familia, como el nicho
fundante de su propia crianza, en la que obtuvo
ciertas apreciaciones acerca de los nifos con SD y
que ahora pueden surgir para valorar la condicién
de su hijo.

Cuando una pareja esta en gestacion,
realmente es la familia misma la que se encuentra
en la espera, pues ellos también han construido
suefios alrededor de ese nifio, que muchas veces
han sido compartidos en reuniones familiares, por
lo que todos estan a la expectativa de la noticia
del nacimiento. Los padres son conscientes de
la necesidad del apoyo familiar para la crianza
del hijo. El repudio y la exclusién representan el
fundamento para la aprension de los padres, ya que
un rechazo al hijo seria asumido como propio v,
por tanto, se perciben mas vulnerables frente a la
sociedad.

De acuerdo con los hallazgos de trabajos
relacionados con familia y discapacidad, Carpenter
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(citado en Cérdoba y Soto, 2007) sugiere un modelo
de familia extensa y su red de apoyo, el cual refleja
mas apropiadamente la realidad para muchas
familias. En la actualidad, la familia extensa se
convierte en un pilar para el sustento de los padres
nedfitos. Las oportunidades y el apoyo econémico,
social y moral favorecen el desarrollo de los nifios
con discapacidad. Muchos temores de los padres
frente a las reacciones que tendran los familiares
son preconcebidos y se van disipando en la medida
que el nifio crece y es reconocido por las familias
materna y paterna como un ser digno de ser amado.

La posicion del padre: “me toco ser fuerte”

En la cultura colombiana, los hombres se sienten
exigidos por la sociedad a demostrar su fortaleza,
su imperturbabilidad frente a los sucesos de la vida.
Tal vez por este motivo, algunos padres fueron
emisarios de los trabajadores de la salud, para que
ellos les dieran la noticia a sus parejas.

La enfermera sali6 y me dijo “Es un
nino especial”. “Ah, j;es un nino Down?”, le
pregunté. Y me tocé ser el fuerte (E2).

Los resultados del estudio revelaron que los
padres se sienten mas exigidos, consideran que
las demandas son mayores, pues deben tener mas
dedicacion a la familia, estar con mayor disposicién
de tiempo y este debe ser de mejor calidad, dadas las
condiciones del hijo, pero, ademds, deben asumir
el incremento en la responsabilidad econémica.

Aunque la concepcion del sufrimiento
depende de la cosmovision y de la interpretacién
de la realidad objetiva que cada persona le dé a este
fenémeno, la mayoria de los padres manifestaron
haberlo experimentado y tomaron una postura para
asumir una responsabilidad conjunta con la madre
cuando ella advirtié su sufrimiento.

“Toco ser fuertes” es una frase que demuestra la
interpretacion que los padres dan a la noticia, pues
saben que hay cosas que no pueden cambiar. Es un
semblante de firmeza, de estabilidad emocional,
porque ellos también estan sufriendo, no obstante,
entienden que les toca mostrarse inmutables, para
ser un apoyo a la madre y al hijo. Deben, por tanto,
superar la sensacion de impotencia que les genera
la noticia y anteponer a su sufrimiento una actitud
de acompanamiento asertivo a la madre, lo cual se
podria interpretar como solidaridad y empatia.

En tal situacion, surge la capacidad de captar lo
que la madre piensa y necesita, con una conexién
sincera con su sentir, toda vez que le es propio,
experimentando el deseo de consolar y de ayudar
y propiciar una relacién mas humana entre él, la
madre y el hijo.

De acuerdo con Carpena (2016), la empatia
puede ser cognitiva y emocional. La empatia
cognitiva implica tener pensamiento en perspectiva
para imaginar qué piensa y siente el otro, mientras
que la empatia emocional lleva a percibir las
emociones de la otra persona. Para esta autora:

La empatia que mas nos humaniza
comprende las dos capacidades a la vez,
con una conexion y participacién emocional
profunda con otra persona, acompafnada de
una evaluacién cognitiva, poniéndose en
marcha una actitud activa dirigida a aliviar el
sufrimiento cuando se producen sentimientos
dolorosos (p. 29).

Del mismo modo, para Giménez (2011), la
humanizacion va mas alla de lo cognitivo cuando
expresa que la cercania hacia el otro no es una
relacion meramente cognoscitiva, sino ética, en el
sentido de que el otro me afecta y me importa. Asi,
el encuentro con el hijo con SD en la mayoria de los
padres se torna en una situacion humanizante, y no
es que no lo fuera antes, sino que hace que emerjan
actitudes nuevas.

Los padres consideraron que tienen una
mayor responsabilidad con la madre, por el hecho
de ser padres de un hijo con SD, lo que expresan
con una actitud de fortaleza y compromiso de
responsabilidad. Para los padres, ellos son los tnicos
que pueden responder como padres. En palabras de
Giménez (2011):

(...) el encuentro con el otro es, de entrada,
una responsabilidad mia para con él. Ser
un yo significa no poder sustraerse a la
responsabilidad. La unicidad del yo es el hecho
de que nadie puede responder en mi lugar. La
respuesta a la [lamada, la responsabilidad, le da
al hombre el sentido de la libertad. Al descubrir
que él es el Gnico que puede responder, el
sujeto descubre su unicidad, y solo asi su
libertad (p. 346).

Los padres expresaron que viven su sufrimiento
como un acontecimiento que los fragmenta, que
rompe su biografia, los marca. Por tanto, no se limita

*"PENSAMIENTO W

PsicoLocicO



a la situacién de un momento, sino que les cambia
la vida y su cotidianidad (Zuliani et al., 2015).

En su investigacion sobre la fortaleza de los
padres con hijos con discapacidad, Suria (2013)
identific6 que esta es dependiente del tiempo.
Ademas, estd mediada por la etapa evolutiva en
la que se encuentran, y se consolida a través de
la construccion del vinculo afectivo que entablan
con su hijo SD, en su crianza. Este mismo autor
encontré que los padres de nifios con SD tienen
mayor fortaleza que los padres de nifios con otras
discapacidades y la equipara con la resiliencia,
categoria que empieza a emerger en los trabajos
sobre discapacidad y que los padres de la presente
investigacion también mencionaron.

Por otro lado, es interesante observar como
parte del personal de salud también asumié la
fortaleza del papd y su inmutabilidad. Es a él a
quien le dan primero la noticia del nacimiento del
nifo, incluso cumplen una funcién de emisario de
asuntos para la que no estan capacitados. A estos
padres les “toco ser fuertes”, como una posicion
que, aunque no la hubieran imaginado, no podria
ser de otro modo, dadas las circunstancias e incluso
las exigencias sociales.

Stern (1997) describe el papel preponderante
del padre como matriz de apoyo a la madre. En
una investigacion sobre la experiencia de crianza
de nifios con SD en madres se hallé que el apoyo
del padre fue uno de los elementos de mayor
contribucion para que afrontaran la experiencia
de crianza de un nifio con SD (Bastidas, Ariza y
Zuliani., 2013b).

Por su parte, Perpinan (2009) expresa que el
padre asume frecuentemente un papel de apoyo
emocional para la madre, a quien escucha y acoge
sus sentimientos. No obstante, no suele atribuirse
las tareas directas de crianza, ni tampoco se
compromete con las tareas del hogar. Parece que
se vuelca mas al exterior; suele mostrar un papel
mas asertivo con los profesionales como defensor
de los derechos de su hijo. Este rol del padre puede
estar relacionado con los cambios que dentro de la
familia ha tenido su figura. Ya no es solo el que se
encarga de aportar econémicamente y de imponer
disciplina. La madre le exige. Ahora tiene una
fuerte influencia en integrar a la familia, en apoyar
a la madre cuando lo necesita y en contribuir en el
desarrollo emocional de los hijos e incorporarlos a
la sociedad.
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En busca de significados

Los padres manifestaron que iniciaron una blsqueda
del significado que tenia el nacimiento de su hijo
para su vida y la vida de su familia.

Yo crei que se da debido a que en otro
momento uno tenia cosas pendientes con Dios
(E7).

Cuando llegué a la casa me arrodillé solito
y dije... “Sefior, padre celestial, te pedi que me
regalaras un nifio, me lo diste ya, espero que
me lo tengas con gozo de buena salud, que
esos examenes le salgan bien, te pido padre
que me lo bendigas, que me lo ayudes” (E1).

Para los padres, la bisqueda de sentido del
nacimiento de un hijo con SD se convirtié en una
necesidad. Muchas veces lo buscaron en la religién,
otras, en la biologia o, incluso, en el sentido de la
vida misma. Hallar una razén podria contribuir a
la elaboracién del duelo; sin embargo, requirieron
tiempo o simplemente dejaron de buscar causas y
solo se dedicaron a experimentar las vivencias al
cuidar de un hijo con SD. Fue asi como encontraron
el sentido.

El sentido para los padres se revel6 en la
crianza, ya que para muchos fue una posibilidad
de union, y para otros, de experimentar el amor sin
esperar retribucién. Con esta experiencia salieron
transformados, pues antes, durante la gestacion,
tenian unos suenos, y ahora, con la experiencia y
el sufrimiento construyen otros para continuar la
crianza.

Esa transformacion y sufrimiento los humanizé.
Les permitié, ademas, visibilizar a otros padres y
familias con hijos con SD que, en ocasiones, eran
invisibles para ellos. En este sentido, Kraus (2015)
afirma que sufrir transforma: quienes sufren afectan
su relacion con ellos mismos, con el entorno y con
la sociedad. Explica, también, que el dolor ubica a
las personas en su vulnerabilidad, pues puede servir
para mejorar las perspectivas de vida hacia el futuro
y para que se acerquen a otras personas con o sin
sufrimiento.

En sintesis, la aceptacion de la corporalidad del
nino por el padre, las nuevas representaciones que
construyen con la experiencia sobre los nifos con
SD y el amor incondicional mitigan esa busqueda
y a su vez permiten encontrar la razén en la
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experiencia de la crianza misma (Verden-Zoller y
Maturana, 1997).

Las necesidades de los padres
Apoyo social.

La experiencia de crianza para los hombres con
un hijo con SD resulta dificil; en parte por falta
de apoyo social y por no recibir el apoyo de las
instituciones y de la sociedad. Los papas se sienten
solos desde el momento mismo del nacimiento y en
el transcurso de la crianza.

A veces es muy dificil porque uno no
cuenta con el apoyo practicamente de nadie y
desde la parte de salud es muy dificil. La gente
no entiende que esto es muy duro... desde que
me enteré no he hecho mas que sufrir (E7).

Condiciones econoOmicas.

Los resultados de la investigacién revelaron que los
padres sienten que su trabajo no los provee de los
recursos necesarios para darles a sus hijos la crianza
que necesitan para mantener la salud y desarrollar
sus potencialidades. Dadas las necesidades del hijo,
el nimero de visitas al médico, a las terapias, a los
laboratorios y a las interconsultas a especialistas se
incrementan los gastos de la familia y, en muchas
ocasiones, debilitan la economia del hogar.

Los padres consideraron esencial el apoyo
social y econémico para poder enfrentar la crianza
de un nifio con SD. Ademas, percibieron que la
experiencia es dura y que ellos también sufren.

Aunque esta investigacion no pretendié
comparar la experiencia de las madres con la de los
padres, llama la atencion que sus necesidades son
similares, y que entre ellas se destaca la necesidad
de contar con una red de apoyo para criar al
hijo y una mayor consideracién con los aspectos
relacionados con su salud.

Conclusiones

Las sociedades han revestido al hombre del
imaginario de que debe ser el proveedor econémico
y el que debe estar ahi cuando se requiere poner
normas o defender a la familia, desprovisto

de sensibilidad. Esta investigacion revelé que
los padres participantes desarrollan empatia y
solidaridad para apoyar a las madres de sus hijos, lo
que les ha permitido convertirse en ese ser humano
Gnico y afectuoso que necesita el nifo con SD, para
acompanfarlo en su crianza, en su crecimiento y en
su desarrollo.

Si bien se nace con predisposicion bioldgica
para ser padres, es en la experiencia que se
desarrollan los sentimientos, las emociones y las
responsabilidades para ejercer la paternidad.

La cultura le impone al padre unos imaginarios
acerca de los nifos con SD, pero la crianza vy el
acompafnamiento en el crecimientoy en el desarrollo
posibilitan que se transformen esos significados en
otros que no tenia previstos.
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