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RESUMEN
este artículo surge de una investigación cualitativa con el objetivo de comprender la experiencia de crianza que tienen los padres en el
acompañamiento de un niño con síndrome de down. Método: enfoque etnográfico con construcción permanente y descripción densa; se
obtuvo la información mediante entrevistas semiestructuradas y grupos focales, emergiendo categorías y códigos. se realizó muestreo
teórico por conveniencia del programa de Pediatría social, universidad de Antioquia, Medellín-colombia. Participaron 20 papás que
resultan de la saturación de las categorías, con un análisis continuo, ético y responsable; se realizó triangulación de la información.
resultados: para los padres que participaron en esta investigación,  el ser papá de un niño con síndrome de down los obliga a cambiar
su forma de ser, de actuar y de pensar. en un sentido estricto los hace replantear su rol paterno con mayores desafíos, haciéndolos más
participantes en la crianza, y por ello se enfrentan a procesos de transformación personal, familiar y social que redundan en la relación
padre-hijo. conclusión: la crianza de un hijo con sd se convierte en una experiencia de vida para el padre, en la cual se siente
protagonista. le da un cambio a su realidad y por tanto al significado de paternar. 
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Paternal experience and changes in everyday life during the upbringing of a child with Down syndrome. Medellin, Colombia 2013

SUMMARY
this article is a qualitative research aimed at understanding the experience of parenting that fathers have in the upbringing of a child with
down's syndrome. Methodology: an ethnographic approach with permanent construction, using semi-structured interviews and focus
groups, yielding categories and codes. theoretical sampling by convenience of the program of social Pediatrics university of Antioquia,
Medellín-colombia was performed. twenty parents participated in the study, resulting from the saturation of categories, with a
continuous, ethical and responsible analysis. results: for parents who participated in this research, being dad of a child with down’s
syndrome drives them to change in their way of being, acting and thinking. In a strict sense, this makes them rethink their parental role
with greater challenges, with more participation in parenting, and therefore makes them face processes of personal, family and social
transformation that result in the parent-child relationship. conclusion: raising a child with ds becomes a lifetime experience for the
father, in which he feels as the main character. It changes their reality and therefore the meaning of fatherhood.
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INTRODUCCIÓN

el síndrome de down (sd) es una condición genética en
la que el individuo tiene un exceso de material genético co-
rrespondiente al cromosoma 21. esta desproporción se mani-
fiesta con una serie de características biológicas, psicológicas

y sociales que repercuten en la calidad de vida del niño, de la
familia y de la sociedad misma. es una condición congénita,
de las más comunes, que lleva a un retardo en el área cogni-
tiva, una discapacidad de tipo intelectual (1), en la que hay
una dificultad para la capacidad de desenvolvimiento de la
persona en su vida diaria, en áreas del desarrollo como el len-
guaje, el aprendizaje, la atención y el comportamiento, entre
otros. esta investigación tiene como cimiento los resultados
de una previa llamada experiencia de crianza de niños y niñas
con síndrome de down en madres de la ciudad de Medellín
que se realizó entre 2009 y 2010 con madres que asisten al
programa de Acompañamiento al niño y niña con síndrome
de down y sus familias del departamento de Pediatría y
Puericultura de la Facultad de Medicina de la universidad de
Antioquia y en la que el padre aparece como una figura tras-
cendental para las madres y la familia. sin embargo la voz de
ellos es poco escuchada en la crianza (2, 3, 4). 

las reflexiones sobre las relaciones de género que demo-
cratizan la vida de hombres y mujeres, constituyen un ele-
mento fundamental de los debates contemporáneos e impli-
can ciertas transformaciones en la vida de las personas, las fa-
milias y las instituciones (5). escuchar la voz del hombre en
el tema de la crianza es importante ya que las tensiones pre-
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sentes en este aspecto son muchas. la cotidianidad del padre
por ser el proveedor económico, hace que el paternar en mu-
chas ocasiones sea incompatible con el horario laboral y por
eso, como plantea Fuller, la paternidad en algunos hombres es
necesario buscarla para que les permita tomar conciencia de
cuál es el modelo de autoridad a seguir, y es en ésta donde se
consolida el proceso de construcción de la identidad masculi-
na (6).

Para comprender la experiencia de los padres varones en
la crianza de un niño con sd, se hizo una investigación cua-
litativa con un enfoque etnográfico en construcción perma-
nente durante el proceso investigativo. la indagación se ob-
tuvo con entrevistas semiestructuradas y grupos focales. en la
medida en que se conseguía la información se analizaba para
preparar los siguientes encuentros, de esta manera el instru-
mento de recolección tuvo varios ajustes teniendo en cuenta
las categorías que emergían, como corresponde a la investiga-
ción cualitativa.

Participaron 20 papás de niños y jóvenes con sd. se llevó
a cabo un análisis categorial con revisión bibliográfica y dis-
cusión de expertos, haciendo una triangulación entre lo en-
contrado y las diferentes teorías establecidas, obteniendo ha-
llazgos que llevan a la reflexión del rol paterno en la crianza
de los niños con sd. de los padres participantes 11 tenían
hijas y 9 hijos con sd. las edades de los niños y jóvenes es-
taban entre 1 a 20 años de edad. los papás catalogan la expe-
riencia de crianza como positiva en sus vidas, aunque el en-
cuentro con el hijo esta surcado de sentimientos encontrados,
de tristeza, alegrías, temores, pero con motivación para salir
adelante desde un proceso resiliente. los participantes de la
investigación concluyeron que experimentan una serie de
transformaciones en la crianza que los conduce a valorar al
niño en sí mismo y a tener un acompañamiento satisfactorio;
sin embargo se sienten más exigidos en su rol paterno por las
demandas que la condición del niño merece, dándole prepon-
derancia tanto a lo económico como a la crianza.

METODOLOGÍA

se utiliza la investigación cualitativa para describir la re-
alidad tal como la experimentan los papás (7, 8). la necesi-
dad de privilegiar lo émic (o sea escuchar la voz de los papás)
y considerar al otro como un interlocutor válido con una in-
tención investigativa que se orientó hacia el respeto y la dig-
nidad, su sentir y su palabra (9), tal como lo plantean taylor
y bodgan (10) en su propuesta de investigación cualitativa.
de esta forma la realidad se entendió como una totalidad di-
námica, en la que el conocimiento fue del todo a las partes y
viceversa, o sea un método hipotético deductivo e inductivo,
conocido como círculo hermenéutico (11, 12). 

Para comprender la experiencia de los padres en torno a la
crianza y el significado que para ellos tiene criar a un niño con
sd se considera la etnografía, método que incorpora expe-
riencias, creencias, actitudes, pensamientos, reflexiones de

los padres, considerados en los mismos términos que le dan a
sus acciones, y encontrar los significados para interpretarlos
desde la misma perspectiva de los participantes. de esta ma-
nera se hace una descripción densa de la experiencia de crian-
za y en el análisis emergen las categorías (13-15). 

la información se obtuvo mediante un muestreo por con-
veniencia a partir de los padres de niños con sd del programa
Acompañamiento a niños y niñas con síndrome de down y
sus familias de Pediatría social del departamento de
Pediatría y Puericultura de la universidad de Antioquia, el
cual tiene inscritas más de 150 familias, y de aquellos que
consultan en las instituciones que tienen convenio con dicha
universidad y que estuvieron de acuerdo con participar, pre-
via invitación realizada en encuentros periódicos del progra-
ma o telefónicamente.

en los encuentros periódicos con los padres del programa
se presenta el proyecto de investigación y se invitaron a par-
ticipar. los papás que aceptaron se citaron a una hora deter-
minada en las instalaciones de Pediatría social y se les leyó
el consentimiento informado, con especificaciones de la pro-
puesta investigativa y del manejo de la indagación, aseguran-
do la comprensión de lo leído para tomar una decisión infor-
mada y libre. todos los participantes firmaron el consenti-
miento informado conforme a la resolución 008430 de 1993
del Ministerio de salud (16).

la información se recogió mediante las técnicas de entre-
vista semiestructurada y grupo focal, con preguntas abiertas
que se ajustaron en los diferentes momentos del análisis del
estudio. los encuentros duraron de 1 a 2 horas y previa auto-
rización de los padres se grabaron y transcribieron, para su
confiabilidad. Para cumplir con los aspectos éticos se siguió
un modelo de conversación entre iguales (17).

se llevaron a cabo 10 entrevistas individuales y tres gru-
pos focales en los cuales participaron otros 10 padres. el ta-
maño de la muestra se estipuló por la saturación de la infor-
mación (18, 19). tabla 1. características de los padres.

el análisis privilegia la comprensión de los actores, sus
descripciones, aportes y significados sobre la experiencia de
crianza de un niño con sd. se logra una interpretación de los
significados de esta experiencia y se valida a través de con-
versaciones con los participantes en la investigación –investi-
gados e investigadores-, y el estudio de los documentos.

se hace una codificación abierta, se articulan los datos en
categorías significativas, de acuerdo con el criterio de los in-
vestigadores, se diseñan mapas conceptuales que permiten
unir categorías y observar nuevas emergentes. en la medida
en que se obtiene la información se procesa, así la recolec-
ción, el análisis y la interpretación forman un continuo.

RESULTADOS

en total fueron entrevistados 20 papás de familia, con
edades entre 30 y 60 años, para un promedio de 45 años. en
relación con la familia, 13 de los papás tienen relación estable
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Tabla 1: Particularidades de los papás participantes y sus hijos

No. Edad Padre
años Escolaridad Trabajo Edad niño

años Sexo niño Técnica
Recolección

1 59 Secundaria-Incompleta Artesano 6 Masculino Entrevista
2 48 Técnico Taxista 20 Masculino Entrevista
3 46 Secundaria-Completa Desempleado 8 Femenino Entrevista
4 37 Primaria-Incompleta Vendedor ambulante 5 Masculino Entrevista
5 50 Universitario Contador 12 Femenino Entrevista
6 50 Secundaria-Completa Independiente 19 Femenino Entrevista
7 58 Primaria-Completa Independiente 10 Femenino Entrevista
8 50 Primaria-Completa Seguridad Independiente 9 Masculino Entrevista
9 32 Secundaria-Completa Empleado 9 Femenino Entrevista
10 38 Secundaria-Completa Desempleado 9 Femenino Grupo focal
11 30 Universitario Empleado 2 1/2 Masculino Grupo focal
12 60 Primaria-Completa Celador 12 Femenino Grupo focal
13 35 Primaria-Incompleta. Independiente 9 Femenino Grupo focal
14 56 Secundaria-Completa Desempleado 1 1/2 Femenino Grupo focal
15 49 Secundaria-Incompleta Montallantas 8 Femenino Grupo focal
16 59 Tecnología Independiente comerciante 19 Femenino Grupo focal
17 47 Secundaria-Incompleta Fabrica calzado 9 Masculino Grupo focal
18 56 Tecnología Central mayorista 6 Masculino Grupo focal
19 54 Universitario Independiente 7 Masculino Grupo focal
20 54 Universitario Asesor contable 8 Masculino Entrevista

Tabla 2. Edad de los padres y características de la relación familiar .
No. Edad Padre años Tipo de Familia Relación entre los Padres Estado Civil Tipo de Padre
1 59 Nuclear Buena Casados Biológico
2 48 Nuclear Buena Casados Biológico
3 46 Madre con otra pareja (reconstituida) Buena Unión Libre Adoptivo
4 37 Monoparental Padre Solo No Aplica Viudo Biológico
5 50 Nuclear Buena Casados Biológico
6 50 Monoparental Padre Solo Regular Separados Biológico

7 58 Monoparental
Padre con otra pareja

No se relaciona 
con la madre Separados Biológico

8 50 Nuclear Buena Casados Biológico
9 32 Monoparental Padre Solo Regular Separados Biológico
10 38 Nuclear Buena Casados Biológico
11 30 Nuclear Buena Casados Biológico
12 60 Nuclear Buena Casados Biológico
13 35 Nuclear Buena Casados Biológico
14 56 No fueron pareja Mala No fueron pareja Biológico
15 49 Nuclear Buena Casados Biológico
16 59 Monoparental Padre solo Regular Separados Biológico
17 47 Monoparental Padre solo Regular Separados Biológico
18 56 Nuclear Buena Casados Biológico
19 54 Nuclear Buena Casados Biológico
20 54 Nuclear Buena Casados Biológico
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con la pareja, que equivale al 65%, 5 (25%) eran separados, 1
(5%) viudo y otro (5%) no formó pareja con la madre de su
hijo. tabla 2.

con respecto al trabajo, 7 de los papás (35%) tenían un
trabajo informal con dificultades para tener un salario estable,
6 (30%) contaban con un trabajo formal y mayor estabilidad
económica, 4 (20%) eran independientes y 3 estaban desem-
pleados (15%). 

Para los padres de la investigación, el ser papá los ha obli-
gado a tener cambios en su forma de ser, de actuar y de pen-
sar. en un sentido estricto los hace replantear su proyecto de
vida y tener que planificar, les presenta desafíos, se sienten
más responsables, y por ello se enfrentan a procesos de trans-
formación personal, familiar y social. 

en la figura 1 se plasman algunos cambios que los padres
manifiestan con su experiencia de crianza: la realidad de tener
un niño con sd los transforma en la cotidianidad y en el rol
paterno que implica cambiar de actitud y ser más protagonista
en la crianza del niño.

hospitalizaciones preocupado, y uno se siente impo-
tente, porque el niño está enfermo e incluso a veces
hasta culpable, cuando ya está todo confirmado con el
cariotipo, siente que para un niño como éste la vida va
a ser muy difícil, y que uno no piensa en el tiempo
que le va a quitar a uno sino en que va pasar con él y
su discapacidad”.

los padres de esta investigación consideran que ver al
niño por primera vez, crea un vínculo importante, pero esto se
ve afectado por la noticia de que tiene sd. el convivir con él
hace sentir a los papás frustrados e impotentes porque deben
enfrentar múltiples obstáculos para acceder a las demandas de
salud, de educación y de la sociedad en general.

Además deben afrontar mitos y creencias en torno a estos
niños, tales como una infancia perpetua y una dependencia
absoluta, la cual crea en muchos padres de esta investigación
el temor al futuro, sobre quien los cuidará cuando ellos no
estén, una realidad que sufren día a día, incluso dando origen

a un pensamiento en el que
surge el deseo de que el
hijo muera antes que él,
opuesto al orden natural de
la conservación y prolon-
gación de la especie, en un
acto de amor incondicio-
nal, además porque perci-
ben que la sociedad no
está preparada para acom-
pañarlos y cuidarlos bien. 

“Me gustaría que
él se muriera antes
que yo, porque la so-
ciedad de acá no es la
más adecuada, no,
uno ve muchas cosas
malas aquí, niños ti-
rados y no quiero que
le pase eso a mi hijo”. 

Para los padres de la in-
vestigación surge un nuevo paradigma y ven en la cotidianidad
como éste niño con sd será un compañero durante mucho
tiempo, pero que logra desarrollar autonomía y capacidad de
valerse por sí mismo por lo que su papel como padre será pro-
pender por ello, además que cada etapa del desarrollo se vive
diferente encontrando dificultades para afrontar, pero también
logros, que traen grandes alegrías.

“yo siempre he pensado que ella puede ser alguien
en la vida, no como antes que decían que ellos no ser-
vían para nada, pero yo creo que si puede llegar a ser
alguien”.

Para el papá el futuro siempre será temeroso, porque
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Figura 1. Cambios que manifiestan los padres con su experiencia de crianza de un niño con
Síndrome de Down

Fuente: Zuliani L, Bastidas M, Ariza G, Giraldo AL. 
Proyecto Experiencia de Padres de niños con Síndrome de Down. Medellín-Colombia 2013.

la voz de los padres varones 
• un encuentro en la cotidianidad
cuando nace un niño en una familia se presentan cambios

para poder hacer un acompañamiento de este hijo esperado;
sin embargo cuando nace un niño con una situación específi-
ca, en este caso con sd, emergen otras condiciones que ge-
neran incertidumbre y temores en todos los miembros de la
familia. Al padre esta realidad le transforma la cotidianidad,
los enfrenta a momentos muy difíciles, con un temor perma-
nente sobre lo que pasará con la salud, el crecimiento y el
desarrollo de su hijo.

“yo me sentí confundido, esa es la palabra y du-
rante los siguientes meses con sus enfermedades y
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aunque hacen todo lo posible para que ese niño, joven y
adulto se convierta en autónomo y pueda defenderse en la
vida, reconocen que son distintos y que en la realidad se
vive la discriminación, pues en la cotidianidad no se acepta
tan fácilmente al diferente y es a los padres a quienes les
toca tratar de cambiar la realidad para que no se les siga ex-
cluyendo.

• los papás de un hijo con sd tienen necesidad de mayor
información y conocimiento

luego de la noticia es importante buscar información,
para resolver dudas, ya que el conocimiento les permite a los
padres mirar otras posibilidades, comprender a lo que se en-
frentan y hacer un acompañamiento más apropiado a las ne-
cesidades del niño; consideran que aunque ese primer mo-
mento fue muy duro sabían que debían salir adelante y buscar
el apoyo necesario para ayudar a su hijo.

“la información es sumamente valiosa, y ayuda
mucho y con eso se da cuenta que las dudas y las in-
quietudes son muy parecidas y la orientación es muy
interesante y eso nos ayuda mucho y luego con un pro-
fesional nos asesoramos”. 

cuando se tiene información y se puede entender la situa-
ción del niño, es fácil para la pareja presentar a éste a la fami-
lia, ya que hay más tranquilidad y confianza para responder las
preguntas que se generarán alrededor del niño. el tiempo y el
conocimiento permiten dar una noticia familiar más precisa.

“… ya como a los tres años comenzamos a socia-
lizarlo a nivel de los vecinos, a nivel de la otra familia
de la mamá…, porque nosotros ya teníamos un poqui-
to de información”.

otro tema que los preocupa mucho es la sexualidad.
Inicialmente se cree que no deben pensar en ella, pero en la
cotidianidad la realidad cambia y los obliga a buscar más ase-
soría sobre el tema, por temor a no saber qué hacer. hay un
cambio de pensamiento, que quiere que los niños sean felices,
aceptarlos como son con sus diferencias y por eso se requiere
un conocimiento. 

este cambio de actitud los hace valorar lo que antes no lo
era, por ser habitual, en esta investigación ser papá de un niño
con sd permite reconocer cosas que antes no eran valoradas
porque es lo usual que suceda. según ellos se valora lo que
antes era espontáneo y natural en sus otros hijos, y por eso se
disfruta con esos momentos especiales. esto enseña a amar la
vida y valorarla.

• el papá es un proveedor de cuidados para la sobrevida
pero a su vez es activo en la crianza de su hijo con sd

todos los exámenes, visitas a especialistas y hospitaliza-
ciones que requieren los niños con sd, afectan la cotidiani-
dad familiar. los abruman no solo por la información que les
dan acerca del niño sino por los gastos económicos en que se
ven exigidos. cuando se tiene un niño con sd, ser padre re-
sulta más difícil, requiere mayores cuidados y responsabilida-

des y en algunos casos los hace sentir vulnerables frente a la
sociedad donde viven. es un cambio de realidades, los padres
reconocen que aunque se quiera creer que las cosas son igua-
les, no lo son.

“es una responsabilidad muy grande, ya que ella
es una persona diferente y así digan que son iguales no
es verdad, ellos son diferentes. desde un principio hay
que llevarlos a instituciones especiales y hay que ha-
cerles exámenes para sus posibles enfermedades”. 

de acuerdo con lo que manifiestan los papás la cotidiani-
dad les cambia, porque tener un niño con sd lleva a un com-
promiso mayor. la realidad es que criar un niño con sd es di-
ferente dado que exige mayor tiempo y atención desde el
punto de vista de la crianza, por ello entran en una disyuntiva:
conseguir más ingresos o dedicarle más tiempo al hijo.

Algunos padres consideran que se involucran más en la
crianza de un hijo con sd, tal vez porque este niño llega en
un momento en que se es más maduro y puede darle más
desde su experiencia, tener mayores vivencias con él y parti-
cipar más que con sus otros hijos. es fundamental aceptar la
condición del niño y sus limitaciones, pero eso no significa
que no se pueda estimular, apoyar y acompañar en el proceso
de crecimiento y desarrollo. Por otro lado los padres conside-
ran que si no se tienen ciertos logros o el niño no alcanza la
meta esperada, se debe aprender a manejar la frustración y a
no rendirse porque es con la perseverancia y con el apoyo
constante que el niño podrá salir adelante. ellos consideran
que para criar un niño con sd el padre tiene un rol más activo
que lo impulsa a luchar con y por su hijo y esto lo hace sentir
importante y especial.

“con los niños regulares perdimos la noción de
padre y nos convertimos en padres de bolsillo, lo que
necesita, pero con estos niños recuperamos el rol de
padre”  

“esa persona necesita más de uno. yo creo que sí
me he vuelto más sensible, es donde uno más aprende
a estar más unido con esa persona que necesita más
de uno”.  

• la realidad del padre varón de un hijo con sd y la nece-
sidad de buscar redes sociales

hay algo que enseña el tener un niño con sd y es que la
familia se convierte en un sostén grande para los padres, aquí
esa red social es fundamental para acompañar y promover el
desarrollo del niño. Además de considerar que las institucio-
nes de salud, de educación, de participación y de protección
también se convierten en indispensables como redes de apoyo
en el proceso de crianza del hijo

“el tener una red de apoyo, nos hace valorar a la
familia, porque la crianza de una niña con sd es muy
dura y si no se tiene a la familia, uno se siente muy
solo… yo prefiero trabajar menos para estar más tiem-
po con la niña pero eso me ha enseñado a valorar más
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la vida y ver lo importante que son las personas y que
todos necesitamos de todos.”

DISCUSIÓN

la discapacidad es una situación compleja que tiene que
ver con la interacción entre un sujeto con unas características
específicas y las posibilidades o los obstáculos que le presente
la sociedad en la que él vive. la discapacidad es la dificultad
de una persona o sujeto para percibir, comprender o ejecutar
alguna cosa, o una dificultad para su desarrollo y expresión.
esto lo relaciona más con lo individual, pero con el nuevo pa-
radigma actualmente se entiende que la discapacidad está más
relacionada con el ambiente donde se desarrolló el sujeto, o
sea que es un término que va más allá del sujeto y que tiene
mucho que ver con lo social (20).

los padres que tienen un niño con discapacidad descu-
bren en diferentes momentos que éste tiene una situación es-
pecial, algunos lo hacen desde la gestación, otros en el naci-
miento y otros incluso se demoran meses; algunos buscan por
mucho tiempo quien les confirme lo que el niño tiene. sin im-
portar el momento del diagnóstico, todos están de acuerdo
con que la noticia es un impacto que genera muchos senti-
mientos en ellos, rabia, tristeza, culpa, negación, confusión,
soledad y esperanza, pero también de fuerza, resignación y de
amor.

en la literatura se informa que inicialmente hay una rup-
tura del rol paterno al sentirse culpable de la condición del
niño y esto puede llevar a un rechazo en su ejecución (1, 21).
sin embargo, para los padres de esta investigación, la culpa
no es un sentimiento que dura mucho, ni paraliza, sino por el
contrario los anima a salir adelante, a buscar ayuda y a apoyar
a sus seres queridos.

estos sentimientos, crean en los padres con hijos con dis-
capacidad, una gran tensión entre lo que se es y el deber ser,
pues esta situación genera una reflexión sobre la vida futura y
el niño en el aquí y el ahora. Por ello muchos padres cambian
su forma de ver la vida y cuestionan los conceptos erróneos
de la sociedad, como lo hacen también los papás de esta in-
vestigación. esto lo confirman ortega, salguero y Garrido,
quienes afirman que el tener un hijo con discapacidad es un
momento de ruptura que hace que los padres se cuestionen el
ejercicio de su paternidad (22, 23).

en la investigación se observa un padre dual, que siente
en su interior una fuerza que lo impulsa pero a su vez se siente
solo y en ocasiones con poco apoyo familiar y de la sociedad,
ya que si rechazan a su hijo o no lo aceptan, esto lo hace sen-
tirse a él mismo menospreciado. esto lo motiva a luchar por
buscar un espacio y explicaciones para su hijo y para él, tal
vez en lo religioso o en lo racional, de por qué le tocó a él esa
situación. Pero luego es en esa cotidianidad donde cambia su
forma de ver la vida y se encuentra con un niño que lo llena
de amor y de experiencias gratificantes, con el temor grande
de no saber qué sucederá en el futuro. dicha dualidad pudiera

tener explicación en los planteamientos de durkheim cuando
se refiere al ser individual y el ser social (24). según
durkheim, el hombre es doble: hay en él dos seres, uno indi-
vidual, que tiene sus raíces en el organismo y cuyo círculo de
acción se encuentra limitado y un ser social que representa la
más elevada realidad, sea en el orden intelectual o en el orden
moral. el hombre es este conjunto de bienes intelectuales que
constituye la civilización y la civilización es la obra de la so-
ciedad. la sociedad hace sentir su influencia si es un acto y
ella solo es un acto cuando los individuos que la componen
están reunidos y actúan en común. 

en la convivencia cotidiana del padre con el hijo se cum-
ple el imperativo de un reconocimiento recíproco, donde los
individuos se construyen en relación con el otro y es ahí
donde el padre acepta la condición de su hijo sin necesidad de
explicaciones racionales, mágicas o religiosas, admite su rol
paterno y se establece una relación reciproca que al compar-
tirse con otros se da una sedimentación intersubjetiva, inicial-
mente entre los miembros de la familia y luego con la socie-
dad, creando así memorias e historias propias. el padre se
torna solidario con su hijo en su necesidad de acompañamien-
to y es entonces reconocido y amado como sujeto más que
como discapacitado, tal como lo plantea Axel honneth en su
teoría del reconocimiento (25). 

cada persona y familia, basará su vivencia en la discapa-
cidad en lo que saben y ven a su alrededor en la vida diaria,
en su barrio, en su escuela, en su iglesia, en diferentes partes,
pero es en la familia donde se dará la primera atención, acep-
tación, acompañamiento y socialización de ese niño. los
papás de la investigación consideran que la información que
ellos logran adquirir sobre el sd les da seguridad en el acom-
pañamiento del hijo, así como lo ratifica ribeiro y col. en la
investigación sobre la importancia de la información de los
padres para dar seguridad en el cuidado del hijo (26).

la familia es un sistema organizado, dinámico y complejo
que demarca las conductas que sus integrantes asumen frente
al autocuidado y la enfermedad, y como promotora de la
salud de sus integrantes se encarga de crear los mecanismos
que le permitan a cada uno de ellos la satisfacción de sus ne-
cesidades básicas, la construcción de hábitos saludables, cos-
tumbres y valores frente a la salud. cuando se tiene un niño
con sd, o sea con una discapacidad cognitiva, toda la familia
se enfrenta a momentos de tensión que hacen necesario una
adaptación por parte de ella, como lo dice Aramayo, el diag-
nóstico de una condición cualquiera que ella sea, puede pro-
ducir un impacto que continuará en el tiempo y que lleva a
cambios al interior de la familia, ya que tener un hijo con sd
es un factor de estrés para el sistema familiar (27).

cada uno de los miembros de una familia tiene un papel
importante en el acompañamiento del niño con sd, y en la
cotidianidad construyen formas de relacionarse entre sí,
aprendiendo a vivir con el otro día a día, haciendo hábitos, ru-
tinas, consensos y vivencias familiares. esto según Manjarres
y col. facilita a la familia la construcción de una identidad,
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una perspectiva de género, una dimensión valorativa y unas
nomas para incorporarse paulatinamente como personas y
ciudadanos en una sociedad, que se complejiza cuando deben
asumir la realidad de la crianza de hijos con características es-
peciales (28), ratificada por muchos de nuestros investigados
que relatan que no siempre esa sociedad o comunidad está
preparada para aceptar al niño diferente.

Para el niño con sd, su familia se convierte en la prota-
gonista para garantizar sus derechos y su proceso de creci-
miento y desarrollo, y es ella, inicialmente sola y luego en
compañía de una red social de apoyo, la que se enfrenta a los
diferentes obstáculos y retos que la crianza del niño con sd
le pone en el día a día. en la medida en que esta familia se
fortalezca y asuma la discapacidad como un desafío compar-
tido por todos, comunidad, instituciones y entes territoriales,
y cada uno de sus integrantes, puede tener más estrategias
para afrontarla, crecer y fortalecerse a partir de la convivencia
con el niño (28).

Mahoney (29) postula que el aprendizaje temprano de un
niño con sd durante su proceso de desarrollo continuo, puede
verse afectado por cada una de las experiencias que los niños
tienen en su ambiente familiar, y que las intervenciones insti-
tucionales escolares, hospitalarias y atenciones domiciliarias,
proporcionan experiencias significativas de aprendizaje. sin
embargo resalta lo que plantean los modelos ecológicos, que
más allá de las instituciones es en el acompañamiento familiar
donde se da el mayor potencial de desarrollo y aprendizaje.

rescatar la experiencia de crianza del padre de un niño
con sd, da la oportunidad de escuchar y entender la realidad
que viven desde el interior de esa familia, especialmente
desde el punto de vista de uno de los integrantes que muchas
veces no se considera tan activo en la crianza de los hijos, fa-
cilitando así un mejor acompañamiento y una interacción
mayor entre los padres y el personal de salud. 

el concepto de la palabra paternar y el rol paterno, hace
referencia a una situación que se presenta cuando un hombre
se convierte en padre, y en la sociedad se le asignan algunas
funciones que luego en la individualidad del hogar el hombre
decide cuales serán. el rol del hombre o del masculino en mu-
chas culturas es el de ser fuerte, el proveedor, el responsable
de la protección, mientras que el rol femenino es el débil, el
dependiente y el de la crianza o acompañamiento del hogar,
es en esta construcción social que el hombre va buscando su
papel de hombre y de padre.

la masculinidad es un producto emergente de la articula-
ción entre lo biológico y lo cultural y se da en la medida en
que hay una relación con lo femenino, dándose una construc-
ción social y cultural para ejercer cada uno un rol (5). en la
cultura occidental el papá era el trabajador y la autoridad en
el hogar, pero actualmente se dan cambios en la estructura fa-
miliar. la paternidad activa no solo se asocia a la obligación
de ser el proveedor económico de los hijos, sino que involu-
cra funciones afectivas, de apoyo emocional, de cuidado, psi-
cológicas, educativas, entre otras (30).

en muchas culturas ese cambio ha sido muy notorio, pero
en la cultura colombiana aún las obligaciones de la crianza si-
guen siendo de las madres no obstante los avances y cambios
en las configuraciones de roles familiares, aun la mayor carga
en términos de tiempo y responsabilidad sigue estando en
manos de las mujeres. Aguayo et al (30), también afirma que
en chile actualmente un gran porcentaje de parejas tiene un
arreglo tradicional de roles y si bien los hombres se muestran
efectivamente más preocupados de ejercer su paternidad, su
participación en las tareas domésticas es muy escasa. Aún la
sociedad está lejos de lograr la corresponsabilidad de las tare-
as de paternidad, maternidad y las tareas domésticas entre
hombres y mujeres.

Para los padres de esta investigación ser padre tiene una
connotación de proveedor, de ser fuerte, sin embargo cuando
se tiene un niño con sd el rol se complementa, pues no solo
continúan siendo los proveedores y el fuerte, sino que tam-
bién deben “estar ahí” en la crianza, se vuelven más partici-
pativos y más protagonistas en el acompañamiento de sus
hijos.

el aspecto económico es preponderante en el desarrollo
de la vida de una persona con sd, pues su condición especial
demanda mayor atención en salud y educación y por tanto
más recursos económicos. la necesidad de insertarse a un sis-
tema social que avanza en la atención y superación oportuna
de dificultades y limitaciones que determinan el adecuado
crecimiento y desarrollo, incrementan significativamente los
gastos familiares. esto lleva al grupo familiar a organizarse
de diferentes maneras, desembocando en la priorización de
aspectos que antes no tenían en cuenta cuando eran solo pa-
reja, o en la experiencia de crianza de otros hijos en situación
regular, llevando a cambios en la estructura y dinámica (31).

cuando los ingresos económicos para la crianza del hijo
con sd y el sostén de la familia provienen solo del padre, él
ocupa gran parte de su tiempo buscando los recursos, dismi-
nuyendo la posibilidad de permanecer y acompañar a su hijo,
esta situación pone al papá en un conflicto entre la necesidad
de consagrar su tiempo a mejorar los ingresos familiares o de-
dicarlo al cuidado y crianza de su hijo. 

Por otro lado si hay desempleo se presenta la dicotomía
entre la angustia, por la carencia económica que los aleja del
acceso a los servicios, y el disfrute por la disponibilidad de
tiempo para acompañarle y apoyarlo en su proceso de forma-
ción. sin embargo cuando esta última situación se da, el papá
se siente gratificado y compensado con los avances, logros y
expresiones de profundo amor y cariño que su hijo le expresa.

los padres sienten que necesitan de un apoyo económico
extra que les permita ofrecerles a sus hijos lo necesario, expe-
rimentando una sensación de impotencia por no suplir las ne-
cesidades con lo que devengan, generando sentimientos de
culpa, que se profundizan por las ausencias en la búsqueda de
recursos económicos. los padres consideran que además de
un compromiso económico, hay una responsabilidad mayor,
que requiere tiempo y dedicación, pero esto crea una tensión
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grande para el papá porque el querer no significa poder, ya
que hay que combinar la función de proveedor con los otros
aspectos de la crianza como es el cuidar del otro y por eso
todos coinciden en que con un niño con sd la paternidad se
vive diferente, hay un cambio de actitud, de pensamiento y de
mirar el futuro.

esta vivencia de crianza hace que el padre se involucre
más con su hijo, edifique con él una identidad para el niño,
para la sociedad y para su propia conciencia, constituyendo la
primera historia de amor como dice Maturana et al., una ex-
periencia que se vivencia en la cotidianidad y que está perme-
ada por la historia y la cultura (32).

estudios han demostrado que cuando los padres se invo-
lucran en la atención, crianza, acompañamiento y desarrollo
de sus hijos, la familia se construye con unos roles más igua-
litarios, con acuerdos y responsabilidades compartidas pro-
porcionando soporte psicológico, emocional y afectivo im-
portante y vital para el crecimiento y desarrollo de todos sus
integrantes. este cambio implica un salto cultural tremenda-
mente positivo para la vida familiar y comunitaria, favore-
ciendo un desarrollo integral en sus hijos (29, 30). sin embar-
go el involucrar a los padres en la crianza sigue siendo un
campo aún en construcción para nuestras culturas, por ello los
padres de la investigación, sienten una carga social muy alta
cuando les exigen ser los fuertes, los que no pueden llorar, los
que se deben ir a trabajar y dejar a sus hijos con las madres,
las encargadas del hogar y de la crianza. Pero cuando el niño
tiene sd la realidad de la cotidianidad cambia el rol y lo obli-
ga a involucrarse más, a acompañar a esa madre que sufre y
que siente temor frente a su maternidad. este accionar se
comprende según weber porque el ser humano está en una in-
terrelación en la que confluyen lo social, lo cultural y lo co-
lectivo en la historia del sujeto (33).

en la cotidianidad y convivencia con el niño con sd, el
padre busca su aceptación y la de su hijo dentro de la familia
y en la sociedad, en la escuela, en la salud, y más que volverse
un obstáculo insalvable, es un reto y una lucha por los dere-
chos. Así como lo expresa durkheim a medida que la vida se
extiende, el horizonte colectivo se amplía; la sociedad deja de
aparecer como el todo por excelencia para transformarse en
parte de un todo mucho más vasto, con fronteras indetermi-
nadas y susceptibles de retroceder indefinidamente (24), mu-
chas veces los temores se van resolviendo poco a poco y co-
mienzan a pensar en el futuro, perciben que ellos pueden ser
autónomos y pueden vivir en comunidad. 

CONCLUSIONES

la crianza de un hijo con sd se convierte en una expe-
riencia de vida para el papá, en la que ponen todo su ser y su
quehacer, que les permite reflexionar y accionar sobre situa-
ciones que como hombre creía que no era necesario porque la
mujer está ahí para hacerlas, pero ese niño lo hace sentir pro-
tagonista, y es en la cotidianidad que le da un cambio a su re-

alidad y por tanto al significado de paternar. 
en esta investigación se escuchó la voz de los padres, en

su experiencia de crianza y abre todo un espacio para conti-
nuar reflexionando sobre ese rol paterno que la sociedad les
ha dado, pues ellos quieren ser más partícipes y protagonistas
en esa crianza y no solo en la parte de proveedores económi-
cos, dejan por tanto ver su lado sensible.

Para finalizar es importante saber que los papás entienden
que el niño con sd es un sujeto como cualquier otro pero que
requiere de un acompañamiento diferente, y como dice el
grupo de Puericultura de la universidad de Antioquia, un
acompañamiento inteligente y afectuoso que sepa entender la
diversidad de cada niño.
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