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Resumen

Describir el reconocimiento del nifio con sindrome de Down
como sujeto de crianza y de acompafiamiento por parte
de la madre. Metodologia: investigacion etnografica con
participacion de 20 madres de niflos con sindrome de Down,
mediante entrevistas semiestructuradas y observaciones
de campo, con andlisis categorial y revision documental.
Resultados: las madres experimentan tristeza y ansiedad
frente al encuentro de un nifio con sindrome de Down, dadas
las concepciones culturales y sociales, pero en la convivencia
y en el vinculo madre-hijo surge un sujeto posible de crianza

igual a otro sin sindrome. Discusion: el nifio se transforma
en sujeto social para su madre cuando logra metas en su
crecimiento y desarrollo y asi ella lo percibe. Conclusién: las
madres de este estudio descubren en la convivencia con su hijo
que emerge un sujeto social con la condicion de sindrome de
Down, con potencialidades de acompaiiarlo en su crianza y,
por tanto, realizarse como madre.

—————————— Palabras clave: sindrome de Down, crianza, sujeto
social, discapacidad

Abstract

Objective: to describe how the children with Down's
syndrome are recognized by mothers as subjects of parenting
and accompaniment. Methodology: an ethnographic study
whose participants were 20 mothers of children with Down’s
syndrome. Data were collected using semi-structured
interviews and field observations. Similarly, this study included
a categorical analysis and a literature review. Results: given
the cultural and social conceptions regarding this condition,
mothers experience sadness and anxiety upon giving birth to
a child with Down’s syndrome. Despite this, and thanks to
coexistence and to the mother-child bond, the child is later
perceived as a subject of parenting who is equal to another

person without the syndrome. Discussion: children become
social subjects when they achieve their goals in growth and
development, and mothers can perceive this. Conclusion: by
living with their sons, the mothers participating in this study
discovered that their sons emerge as social persons with
Down’s syndrome. The mothers also discovered that these
individuals have their own potential and that it is possible to
accompany them through parenting and therefore to realize
themselves as mothers.

---------- Keywords: Down’s syndrome, parenting, social
person, disability
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Introduccion

Los nifios con sindrome Down (sp) tienen un exceso de
material genético debido a un cromosoma 21 extra, lo que
se manifiesta con retardo mental y otras caracteristicas bio-
logicas, psicologicas y sociales que repercuten en la vida
del niflo, de la familia, la comunidad y la sociedad [1].

Segun Stern [2], después del nacimiento, la madre se
mueve hacia una nueva organizacion psiquica en la que
interactiian la experiencia con su propia madre, la con-
sideracion de si misma como madre y el encuentro con
su hijo que, a su vez, es transitoria pero que determina
los pensamientos y comportamientos inmediatos al parto.

En el caso del nacimiento de un niflo con sp, la ma-
dre se confronta, dada esta reorganizacion transitoria y
aparece el sufrimiento [3]; sin embargo, al reconocerlo
como miembro de la familia se construyen vinculos que
fomentan el desarrollo de sus potencialidades. Por esta
razén, la comprension de las relaciones entre la madre y
su hijo con sp proporciona elementos valiosos para favo-
recer el acompafiamiento que tanto los nifios como sus
familias requieren.

En este articulo se presentan los resultados de una
investigacion etnografica en la que se entrevistaron ma-
dres con experiencia en la crianza de niflos con sindro-
me de Down y se describe que durante ese proceso los
desencuentros madre e hijo son frecuentes, con lo cual
el desarrollo de la identidad individual y la conciencia
colectiva se ven amenazadas y sin ellas la exclusion es
inminente como lo afirma Maturana [4]. Ademas, si los
nifios viven en una familia, comunidad o cultura carac-
terizadas por inequidades y exclusiones, ellos y sus fa-
milias pueden experimentar la discriminacion, situacién
que modelara el desarrollo de sus identidades.

En los resultados de este estudio se refiere como en
la convivencia y con los logros del crecimiento y desa-
rrollo del niflo, la madre comienza a percibir un sujeto
social que emerge para felicidad de ésta e inicia un pro-
ceso de crianza mas acorde con su hijo.

Con el fin de validar la pertinencia de la investiga-
cion y explorar los antecedentes en el objeto de estudio
se hizo una revision de literatura, los descriptores utili-
zados fueron: experiencia de crianza, discapacidad, ma-
dres y nifios con sindrome de Down, sujeto social. Las
investigaciones en torno a la crianza de nifios con sD en
nuestro medio son escasas; sin embargo, hay referencias
en otros paises, una de ellas se refiere a la experiencia
de madres de nifios con sb de Turquia [5], donde se en-
contr6 que las familias habian limitado su vida social y
referian efectos psiquicos, econdmicos y emocionales.
En otro estudio de la Universidad Federal de Ceara Bra-
sil [6] se investigd la relacion de la madre con su hijo
con sb y concluyeron que la gran mayoria llegan a tener
un vinculo afectivo que permite a la madre entender y

responder a las necesidades del nifio. La investigacion
de Van Riper [7] muestra que las familias de nifios con
sp, mediante la resiliencia pueden adaptarse a la nueva
situacion y, por lo tanto, cambiar de planes. En Chile [§]
se encuentra un estudio fenomenologico sobre el impac-
to de 18 madres o cuidadores primarios frente a la no-
ticia y su reaccion descontrolada al asumir el encuentro
con la discapacidad y, asimismo, coémo la comunicacion
inadecuada influye en esta situacion.

Metodologia

Se llevo a cabo una investigacion cualitativa, etnografica
[9] entre junio de 2009 y agosto de 2010, dirigida a re-
coger la experiencia que han tenido las madres de nifios
con sp alrededor de la crianza.

Se seleccionaron madres pertenecientes al progra-
ma de Acompariamiento a nifios y nifias con sindrome
de Down y sus familias de la Seccidén de Pediatria So-
cial del Departamento de Pediatria y Puericultura de la
Facultad de Medicina de la Universidad de Antioquia y
otras que asisten a los programas de instituciones con las
que la Facultad tiene convenio.

Se hicieron entrevistas semiestructuradas a 20 ma-
dres sobre la experiencia de criar a su hijo con sp [10].
Se realizaron dos visitas domiciliarias en total y obser-
vaciones de la interaccion de las madres con sus hijos
durante un encuentro, ademas se llevaron diarios de
campo y notas de observacion [11].

Los instrumentos de recoleccion de la informacion
se aplicaron teniendo en cuenta las recomendaciones es-
tablecidas para las investigaciones cualitativas [12]. Las
entrevistas fueron transcritas y el analisis de los datos se
inicidé de manera simultanea con la recoleccion, llevando
a una primera codificacion y a una estructura emergente
de categorias que se fue ajustando y consolidando con
cada nueva informacion, hasta lograr la saturacion [9,
10]. Se hizo triangulacion de resultados, que fueron va-
lidados por las participantes en la investigacion.

En el analisis surge una categoria relacionada con la
tristeza que refieren las madres al iniciar la crianza, pero
también otra que denota esperanza y alegria en la medida
en que la madre e hijo conviven y comparten diariamente,
situacion que permite la formacion de un sujeto social que
requiere acompafiamiento en su crecimiento y desarrollo,
criterio que constituye el fundamento de este articulo.

Las madres participantes y sus hijos

Las madres del estudio tenian entre 25 y 57 afios, con
un promedio de 42 afos. En cuanto a la escolaridad, 5
tenian educacion superior, 5 culminaron sus estudios de
secundaria, y el resto contaban con algunos grados de
secundaria o primaria. En total, eran 9 nifios y 11 nifias,
entre 3 y 16 afios, algunos estaban en programas de es-
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timulacion en instituciones especiales, otros en jardines
infantiles y algunos en instituciones de educacion regular.

Resultados

Reconocer al sujeto social que se va desarrollando, precisa
entender que éste resulta de procesos de construccion y re-
construccion llevados a cabo por un niflo en la gestacion mis-
ma, en el nacimiento y en la crianza, mediante las interaccio-
nes con sus padres, maestros, compaieros y la comunidad.

El surgimiento de categorias como el encuentro ini-
cial de la madre con el hijo, el acompafiamiento del pa-
dre a la madre como algo fundamental, el regreso a casa
y el temor al rechazo familiar y social, la familia como
red de apoyo y el reconocimiento del nifilo con sp como
sujeto en la convivencia, permiten hacer un analisis so-
bre el momento en que la relacion madre-hijo comien-
za a cambiar, pasa de ser un nifio desconocido y que le
produce angustia, por su alteraciéon cromosémica, a un
nifio como cualquier otro, que le da alegrias al alcanzar
logros en su crecimiento y desarrollo y siente que puede
acompafiarlo en la crianza.

El encuentro

Uno de los eventos de mayor recordacion para las madres
de la investigacion es la forma como recibieron la noticia
del nacimiento de su hijo con sp. La madre se enfrenta a
la culminacion de sus expectativas y al encuentro con el
“hijo sofiado y anhelado durante la gestacion”, cuya ima-
gen ha sido alimentada por un sistema cultural, que tras-
mite lo que es deseable en concordancia con la materni-
dad, s6lo que la noticia le rompe los suefios. Ese hijo que
tiene ahora, tal vez sera rechazado social y culturalmente
y ella sera culpada de no haber hecho las cosas bien.

Las madres no han olvidado lo que sintieron al saber
que su hijo tiene sb, las emociones que refieren son de
tristeza y angustia hacia el futuro. Algunas sienten que
estan siendo enganadas y buscan en la duda una luz para
afrontar el momento, hasta desconfian de lo que el mé-
dico experto en estos temas les dice o quiza esperan un
milagro y confian en que sea un error.

Otras madres asumen la responsabilidad de la disca-
pacidad de su hijo y de las enfermedades concomitantes
que puedan tener, porque les han transferido la culpa, de-
bido a su condicion de mujer que las situa en desventaja
con un reloj bioldgico que no perdona, con esta explica-
cidn se enfrentan cara a cara con su hijo en la crianza.

Aparece otra explicacion importante desde su reli-
giosidad, y le reclaman a Dios por vivir esa situacion,
hay una culpabilidad inconsciente al pensar que es un
castigo o una falla hacia su Dios:

"...entonces lo primero que hice, llorando y todo, lo que
yo hice fue empezar a orarle y pedirle al sefior, ;ti porque

104 Universidad de Antioquia

permitiste esto en mi vida? Y yo lloraba y yo veia a otros
niflos y yo le decia: ;sefior en qué te he fallado?" (3:3).

La noticia y el acompafiamiento del padre

Las madres refieren dos posturas de los padres frente a
la noticia: una, de aceptacion en medio de la tristeza y
de acompafiamiento junto con el nifio para buscar una
pronta ayuda que les brinde mejores condiciones de vida
y, otra, de rechazo, e incluso de abandono del hogar.

"El dijo que no importaba, que la nifia iba a ser su amor y
asi ha sido siempre" (6:3).

"El me llevaba a la clinica a ver la nifia y me dejaba alla y
luego me recogia, pero no me preguntaba ni como estaba,
ninada... nada, por eso creo que empez6 a beber y a beber
y el ahora esté alcoholizado" (7:2).

De regreso a casa

Durante la gestacion, la familia y la sociedad, de cierta
manera estan en espera y con curiosidad frente al nuevo
integrante y, de manera tacita, se sienten invitados para
conocer al nifio, darle el espacio de acogida en la familia
y en la sociedad misma. Las madres desde la gestacion
ya han soflado este momento y muchas han querido asu-
mir el compromiso de mostrar al nifio cuando nazca o,
bien, otras sienten que es su obligacion hacerlo.

Tres de las madres del estudio regresaron a casa fe-
lices, una de ellas porque conocia quienes eran los nifios
con sp, dado que en su familia ya habia experiencia de
crianza de ellos, otra porque le habian pronosticado un
nifio con grandes anomalias y cuando conocio a su hijo
le pareci6 normal y, finalmente, una que desconocia el
diagnostico de sp porque solo se lo dijeron a su esposo
y ¢l decidi¢ callar.

Las otras madres expresaron que regresar a la
casa después del parto no fue facil, hay un dolor y un
sufrimiento, se sienten en una encrucijada: presentar al
nifio o no presentarlo, algunas prefieren callar en relacion
con la condicion de su hijo y otras contar de una vez:

"Sabe qué, yo no tuve el coraje de decirles que el nifio
tenia sd ..., una hermana mia me dijo: ;ve, al nifio por
qué no te lo entregan pues?, ;qué tiene que usted no lo
muestra?" (8:3).

Es notoria la dificultad para las madres llegar a casa
con un nifio que naci6 con sp, esta situacion es incomo-
da y dolorosa para ellas, algunas sienten rabia y otras
cuentan que son muchos los temores e inquictudes para
encarar ese momento con la familia. Lo que mas temor
les da es el rechazo, que el nifio no sea bien querido y
que ella sea responsabilizada por la condicion del sp.

Muchas madres decidieron ocultar a la familia, in-
cluso al padre, la condicion de su hijo. Entre las razones
para no contar figuran: no querer dafiar el momento de
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felicidad que la familia experimentaba con el nacimien-
to, porque solo era una sospecha que requeria del labora-
torio para confirmarla; otras, en espera de que el tiempo
resolviera sus dudas, miedos e inquicetudes y algunas
para no ocasionar sufrimiento.

La familia como red de apoyo para asumir la crianza

Para continuar con la vida, las madres mencionaron
entre otros bastiones la familia, porque en ella, algunas
madres sienten tranquilidad, sosiego, acogida, para asu-
mir el reto de crianza de una persona con sp. Las madres
tienen la necesidad de que ellas mismas sean aceptadas en
su condicion de madre de un hijo con sindrome de Down;
el apoyo de las familias, tanto la materna como, princi-
palmente, la del esposo o compafiero, hace que se sientan
mas seguras y fortalecidas en su funcion de madres.

Para la madre el sentimiento que despierta en sus otros
hijos el tener un hermano con sp ocupa un lugar importante
en la crianza y, aunque a veces ellos requieren tiempo para
integrar esa red de apoyo, no obstante la convivencia diaria
y la actitud de ella misma frente al nifio con sp, conduce a
la instauracion del vinculo afectivo entre los hermanos y fa-
cilita la ruptura de la barrera madre-hijos, al desculpabilizar
a la madre de la condicion del nifio.

Sin embargo, algunas madres sintieron que en su fa-
milia o en la familia de su esposo no hay una aceptacion
de la condicidon de sp de su hijo. Otras sienten que no hay
un amor genuino hacia este por parte de la familia y que
no es facil aceptar la condicion del nifio.

Muchas madres en medio de su tristeza empiezan a
tener una vision de posibilidad de un futuro y de resurgir
de su dolor, tomando por su propia cuenta la iniciati-
va de afrontar la situacion; es en ese momento en que
empiezan una busqueda de apoyo, ya sea en grupos de
madres con experiencia similar o en instituciones.

Con la crianza emerge un sujeto

Las madres de esta investigacion también cuentan
que en la crianza de niflos con sp sienten muchas ale-
grias, algunas provenientes de los afectos recibidos por
parte de su hijo y otras por los logros alcanzados durante
su desarrollo. La tristeza va pasando poco a poco, sobre
todo cuando perciben que su hijo es capaz de captar y
generar emociones, de expresar sentimientos. De esta
manera lo perciben como un ser sociable.

La totalidad de las madres del estudio recuerdan que
el momento en que cambian su mirada hacia el nifio des-
conocido y el temor hacia su acompafiamiento es cuan-
do aparece la sonrisa social; segin ellas, este logro del
desarrollo las hace pensar que es un sujeto que siente,
que sufre, que vive, y en esa actitud comienza la interac-
cion con ese sujeto social que les dara alegrias y tristezas
en su crecimiento y desarrollo; asimismo en la medida
que va creciendo, el alcanzar otros logros del desarrollo

como es el sentarse, el abrazar, el gatear, el balbucear,
las llena de esperanzas para el futuro.

En el estudio los resultados mostraron que el nifio
con sD se convierte en una persona que moviliza afec-
tos en todo el grupo familiar. En torno a su crianza, la
familia se muestra mas unida, se crea un ambiente de
solidaridad que hace que las madres en esta experiencia
de crianza se sientan felices, aceptadas y apoyadas. Sin
embargo, en ocasiones no es facil y por esta situacion
varias mamas del estudio relatan que hay separacion y
ausencia de redes de apoyo familiar.

En relacion con el barrio, las actitudes de la gente en
muchos casos fueron de acogida afectuosa para el nifio
y para la madre.

"Mis temores al llegar al barrio era que la gente se burlara
de la nifa, pero no fue asi, antes al contrario, la gente la
veia y decian que nifia tan linda... y decian que me pegara
a Dios para sacarla adelante" (2:4).

Se observa que en la cotidianidad las madres viven
con este sujeto fundamentado en los logros del desarrollo,
a partir de una crianza igual que la de cualquier nifio, ba-
sada en el respeto, la norma, la disciplina, sin lastima ni
sobreproteccion por su condicion, actitud que demuestra
ese cambio de mirada hacia un ser humano, sujeto social
presente, capaz de dar y generar sentimientos, expresion
que motiva la crianza como un acompafiamiento inteli-
gente y afectuoso a un ser en igualdad de derechos.

Discusion

Las madres de este estudio, cuando se les informa de la
condicion de sp de su hijo, reaccionan de manera similar
a lo que anota Rossel en su trabajo [13]: “paralizadas,
no logran comprender lo que estd sucediendo: escuchan
y no oyen, ven y no creen. Se sienten en una pesadilla
que esta distante de la realidad”. Se entiende esta reac-
cion al reconocer como la cultura funda y transfiere a los
miembros de la sociedad una manera particular de criar
y aceptar al otro como sujeto social, la cual se apoya en
tradiciones, creencias, normas y costumbres.

La sociedad construye las representaciones sociales
relacionadas con la crianza misma, segiin Moscovici [14]
e Ibafiez [15], éstas orientan la conducta de las personas,
en tanto que el comportamiento de los individuos esta in-
fluenciado por la interaccion social, bajo la forma de sig-
nificados mentales producidos por regimenes simbdlicos,
de normalidad y de saber. En el estudio, para las madres el
nifio con sD tiene una representacion social de rechazo y
lastima que, inicialmente, hace dificil el proceso de crian-
za, y solo cuando comienza la adquisicion de logros en el
desarrollo, asi como el apoyo permanente por parte de los
padres y de la red social, es cuando cambia esa mirada de
aislamiento y se comienza la insercion social.
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El desarrollo de lo social en un sujeto constituye
el proceso de entenderse a si mismo, a los demas y las
relaciones humanas, es parte importante del crecimien-
to desde la nifiez hasta la adultez. La conciencia social
se mueve desde la perspectiva egocéntrica del nifio
pequetio hacia una habilidad para entender, predecir y
responder a los sentimientos y perspectivas de otros en
la adolescencia temprana; por lo tanto, de acuerdo con
Slaby y cols. [16], esta etapa de la vida es critica para el
desarrollo de la empatia y la captacion de perspectivas.

Como afirma Geertz cuando se refiere a la cultura,
“los individuos definen su mundo, expresan sus senti-
mientos y emiten sus juicios... creando un sistema orde-
nado de significados y de simbolos, en cuyos términos
tiene lugar la integracion social” [17]. De esta manera
la cultura dota de sentido al mundo y lo hace compren-
sible para las personas, es en ella donde nacer con sp y
tener un hijo con esta condicion tiene cierta representa-
cion que torna a las madres temerosas al rechazo, por-
que los suefios de la maternidad cambian abruptamente,
asi como las relaciones con el medio y con la sociedad.
Se compromete esa reorganizacion psiquica y emocio-
nal que se da después del parto a la que Stern denomina
constelacion maternal [2], pues, en este caso, el recibi-
miento del hijo con sp no era el esperado en la mayoria
de las madres del estudio [3].

Comprender la familia, el barrio y la sociedad mis-
ma como contextos de crianza, nos remite a los plantea-
mientos de Urie Bronfenbrenner, quien considera que el
individuo se desarrolla en un “ambiente ecoldgico” que
corresponde a un conjunto de estructuras seriadas, cada
una de las cuales cabe dentro de la siguiente [18]. En
tales estructuras se distinguen cuatro niveles: el micro-
sistema que es el nivel en relacion directa con el nifio,
constituido por la familia, el barrio, las instituciones
educativas, los amigos; el mesosistema donde se dan las
relaciones que afectan al microsistema; el exosistema
que incluye interacciones de varios microsistemas y fi-
nalmente el macrosistema correspondiente a los marcos
culturales ¢ ideoldgicos. Este afecta transversalmente a
los otros sistemas [18].

Este modelo ecologico del desarrollo nos abre un
camino para comprender la relacion de la madre y su
hijo con los entornos y cémo es la influencia de cada sis-
tema en los otros. En este sentido las madres del estudio
estan pensando siempre en la insercion social del nifio a
la familia, al barrio y éstas los perciben como entornos
que favorecen o entorpecen la crianza.

Para las madres de los niflos con sp de esta investi-
gacion, hay incertidumbre frente a la posicion que toman
los miembros que componen los diferentes sistemas del
entorno. La preocupacion inicial esta relacionada con la
familia —microsistema— y la interaccion con el barrio
—mesosistema— a quienes debe enfrentar en primera
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instancia, esto las lleva a sentir el temor que manifiestan
de regresar a la casa y al barrio.

En el mismo sentido, Guralnick [19] encuentra que
los factores de interrelacion familiar y la influencia de
factores mas distantes rigen el curso del desarrollo de
un niflo en situacion de discapacidad intelectual, como
ocurriria con los nifios con sp. En relacion con la inte-
raccion familiar, este autor agrupa las condiciones para
el desarrollo del nifio en torno a tres patrones: la calidad
de las transacciones padres/hijo, las experiencias con el
entorno fisico y social que los miembros de la familia
ofrecen al niflo; y los habitos de la familia que le aportan
la salud y la seguridad [20].

De acuerdo con Gomes [21], la funcion que cumple
la familia, en tanto que transmite a las nuevas genera-
ciones los patrones de comportamiento, habitos, cos-
tumbres, valores, actitudes y el lenguaje, ademas de las
formas de pensar, expresar, sentir, actuar y reaccionar,
representa una alta carga tanto en lo fisico como en lo
psicoldgico y es la madre quien debe asumir principal-
mente esta responsabilidad.

De una forma u otra, las madres de esta investiga-
cion establecen una diada muy fuerte para potenciar el
desarrollo del nifio, llevan a cabo transacciones u or-
ganizaciones del funcionamiento familiar con el fin de
proteger al nifio, incluso con su silencio acerca de la
condicion de trisomia 21, en un intento de proteccion
y cuyo fundamento esta dado por un temor al rechazo y
fortalecer su desarrollo.

Sin embargo otras madres, por el contrario, cuentan
de manera inmediata la condicion de sp de su hijo, qui-
zas porque como afirma Piaget [22] cuando menciona a
la cooperacion social como una dimension del desarrollo
moral que tiene que ver con la coordinacion de medios y
fines, en la que los sujetos coordinan sus intervenciones
en el mundo por medio de la accién comunicativa y don-
de la cooperacion es el ideal de la interaccion social, de
esta manera tal comunicacion favorece la conformacion
de una red social de apoyo y de acompainamiento.

Wolfgang et al., [23] también informan en sus es-
tudios un sentimiento por parte de las madres de nifios
con s de segregacion social. Las madres de este estu-
dio experimentan estas necesidades que igualmente son
descritas por Giné [24] como el ser aceptadas, no cul-
pabilizadas, mantener las redes de apoyo familiares y
barriales, entre otras; se sienten intimidadas y agobiadas
por el regreso a casa y al barrio.

Si se analizan las anteriores necesidades se observa
en todas ellas una relacion con el “valor” que la familia,
el barrio y la sociedad en general le dan al nifio con sp.
Acogiéndonos a la definicién de valor, expresada por
Kuty [25] como algo que “se impone a los individuos,
no es independiente de sus relaciones y es construido en
ellas mismas...”, se puede advertir que las madres del
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estudio construyen otros valores para mirar al nifio con
sp descubiertos durante la convivencia misma, dada esa
caracteristica del valor como algo dinamico y variable.

El afecto que la familia le profesa a la madre y al
nifio con sp potencializa la crianza, porque, en la medida
en que se va dando esta, la incertidumbre se va desvane-
ciendo cuando la madre y su nticleo familiar aprecian en
sus hijos con sp, mas que la limitacion, sus potencialida-
des; no obstante, unas relaciones sociales de aceptacion,
de respeto y de apoyo, que comiencen con la familia in-
mediata, en la cual tomen al nifio como un sujeto social
y en su condicion diferente, favorecen su desarrollo, la
insercion en los otros contextos y la limitacion absoluta
pasa a ser una limitacion parcial.

Las conductas parentales estan determinadas por
lo que significa, en lo personal y social, el nacimiento
de un nifio con sp, y puede ir desde el rechazo y culpa-
bilizacion de la madre, hasta la aceptacion plena de la
condicion del niflo, asi como el apoyo incondicional a la
progenitora, como se encontrd en la investigacion.

Asi, los vinculos parentales, representados por la
relacion de la madre con el padre, no tiene en todas las
familias la fortaleza necesaria para continuar unidos en
la crianza; aunque la mayoria de ellas logran reorganizar
su funcion después del nacimiento de un nifio con sp,
otras no lo consiguen. Tal restablecimiento de las rela-
ciones parentales esta descrito y pone a prueba la capa-
cidad de reorganizacion.

Lizasoain [26] presenta una revision en relacion con
las situaciones que los hermanos de nifios con discapa-
cidad viven de manera mas frecuente, en tanto los her-
manos mayores deben asumir mayor responsabilidad.
En este estudio las madres refieren que los hermanos se
convierten en redes de apoyo social cuando hay acepta-
cion de la condicion del nifio con sp.

El miedo, temor y angustia de la madre para enfren-
tar a los vecinos y amigos también podria encontrar en
parte su explicacion en los postulados de Denise Jodelet
[27], quien considera que en el conjunto de la vida social
se integran procesos sociales con aspectos psicologicos
(cognitivo, emocional y comportamental). De tal modo
que las madres de este estudio se ven en la encrucijada
de integrar los procesos sociales y psicologicos, tanto
los propios como los del nifio con sp, para articularlos
en una vida social que se convierta en un contexto de
crianza favorable y, por lo tanto, sienten consternacion y
desconfianza de tales contextos.

En este sentido, la madre se enfrenta a la crianza
con un conocimiento simbolico e imaginado, estigma-
tizante de la condicion de sp. La madre debe, por tanto,
desmontar primero el significado que traia de su cultura
para aminorar la angustia y fortalecerse a través de su
experiencia, de tal manera que el barrio y la sociedad
en general modifiquen la vision del nifio con sp y, asi, lo
identifiquen como un miembro de ella.

Con la crianza se reconoce al sujeto

El sufrimiento de estas madres de nifios con sp es igual
al de cualquier otra que se manifiesta con el dolor, el
llanto y la incertidumbre frente al futuro; sin embargo,
mientras la madre de un nifio sin condicion de sp reco-
noce a su hijo desde su nacimiento como un sujeto, en la
madre del nifio con sp el sujeto va emergiendo a partir
de los logros del desarrollo y que se aprecian en la con-
vivencia. Cuando se enfrenta a la crianza de este nino, lo
reconoce como tal y aparece el apego mutuo que favo-
rece el vinculo afectivo y el desarrollo de las potenciali-
dades de éste, al asumir su rol de madre en esa crianza.

Esta posibilidad de sobreponerse y continuar inclu-
ye mayor acercamiento entre los miembros de la familia,
el aprendizaje del significado del amor incondicional y
poner las cosas en otra perspectiva, incluso en el cambio
de planes previamente construidos por la familia, hacia
unos nuevos en los que se tiene en cuenta al nifio con sp
como un sujeto de derechos y responsabilidades.

Las madres participantes en esta investigacion refieren
que es el mismo nifio quien les ayuda a superar la tristeza,
el contacto dia a dia hace que ella aprecie un ser con capa-
cidades y potencialidades; asi, al verlo hacer las mismas
actividades que todos los nifios en los primeros meses, se
torna una cuidadora afectiva y efectiva del nifio con sp.

Las madres notan que este nifio es una persona, un
sujeto con una condicion, que le confiere ciertas carac-
teristicas, pero que es su hijo y que la necesita. Ese hijo
en su condicion de sp, es un sujeto digno de ser amado y
con el poder de amar, un sujeto social con posibilidades
de vinculacioén afectiva.

De esta forma, el nifio se encuentra con la madre y
como afirma Maturana [28] se da una congruencia de to-
tal aceptacion de la corporalidad. El nifio es visto como
tal, debe entonces la madre acomodar sus aspiraciones y
deseos para no negar esa corporalidad del nifio con sp y
poder dedicarse al cuidado.

De esta forma, el nifio le ayuda a la madre a reorgani-
zar su propio mundo de representaciones sobre quién es el
niflo con sp y la madre, a su vez, logra comprender que ella,
mas que nadie, puede proporcionarle a su hijo los afectos y
estimulos para el desarrollo de sus potencialidades.

El niflo crea su espacio psiquico en la interaccion
que tienen inicialmente con su madre, en una aceptacion
que le facilita el desarrollo de la confianza basica, como
lo explica Erickson [29]. El amor es la emocion que
constituye las acciones de aceptar al otro como un legi-
timo en la convivencia. Por esta razon, “cada individuo
da sentido a su vida en un interjuego entre su referente
cultural y su referente interno: por lo que la construccion
de sentido es un asunto humano”, como lo afirma Matu-
rana [28]. La madre debe desarrollar esa capacidad de
responder a su hijo y, también, confianza en si misma
para potenciar el desarrollo de su hijo con sb.
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El surgimiento de un sujeto, en ese hijo que tiene
una condicion de sp, hace a la madre feliz, expresando
sentimientos de alegria y la vuelve solidaria con otros
sujetos que estan en las mismas condiciones. Empicza
a notar a partir de su propia experiencia, a aquellos que
fueron imperceptibles en otros momentos de la vida, lle-
gando a constituirse en grupos de apoyo, donde aprende
también a disfrutar de los logros en la crianza.

Las alegrias surgen cuando ese nifio llega a ser al-
guien con quien se puede compartir y con quien se pue-
den disfrutar las cosas de la vida. De esta manera, en la
relacion diaria, se van dando los apegos que, finalmente,
hacen que este sea un hijo amado. Asi, las madres en la
crianza misma aprenden a disfrutar de su hijo en y con
sus propias condiciones.

Conclusiones

La crianza de un nifio con sp, en la mayoria de las ma-
dres se inicia con miedos, incertidumbres y temores, pri-
mordialmente debido al significado que tiene esta con-
dicion originado en la cultura misma; pero, durante la
convivencia este significado cambia y emerge un sujeto
con sb, digno de ser amado y con potencialidades.

El padre, la familia y el barrio son instancias de
gran valor para la madre, asi la aceptacion del nifio y
de ella misma la ayudan a resolver las situaciones de
incertidumbre y, de esta forma, poder brindarle al nifio
el ambiente que requiere. Finalmente, las madres de esta
investigacion encuentran que la crianza de un nifio con
SD se convierte en una experiencia positiva.

Recomendaciones

Se hace necesario continuar avanzando en la reflexion
acerca de la crianza y los contextos de desarrollo de ni-
flos con sb para que las instituciones y la sociedad mis-
ma les brinden oportunidades tanto a ellos como a sus
familias de un desarrollo integral que, a su vez, contribu-
ya al desarrollo de una sociedad incluyente.
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