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RESUMEN

La comunicacion al interior de las familias con hijos que presentan sindrome de
Down es un aspecto de la discapacidad que ha sido poco analizado, pero de
significativas connotaciones e impactos en cada uno de sus miembros y en el grupo en
general. En este sentido, el presente estudio busca determinar las caracteristicas
comunicacionales en estas familias y la manera como se asume la situacion desde lo
biopsicosocial. La investigacion se realizo entre los meses de febrero de 2013 y agosto
de 2014, para lo cual se selecciond, mediante muestreo relacional fluctuante, a siete
familias pertenecientes al Semillero de Investigacion de Discapacidad—SINDIS del
Politécnico Colombiano Jaime Isaza Cadavid de la ciudad de Medellin, las cuales fueron
incluidas segun tres criterios: pertenecer al semillero, tener un miembro con el sindrome,

y participar voluntariamente.

La metodologia se fundamenta en la descripcion de los procesos
comunicacionales al interior de las familias seleccionadas, a partir de los elementos que
sustenta la Teoria de la Comunicacion Humana y se basa en el enfoque fenomenoldgico;
la modalidad de investigacion corresponde al método biografico, entendido como el
relato que una persona particular construye sobre si misma y, como técnica de
recoleccion de datos, se ha aplicado la entrevista semiestructurada. Los hallazgos mas
relevantes se inscriben dentro de tres categorias sistémicas de analisis como son: la
familia, la discapacidad y la comunicacién. Asi, entonces, pudo determinarse que los
efectos en la interaccion, la estructura familiar, las funciones o roles y el ciclo de vida de
la familia alcanzan niveles siquicos, econdmicos, emocionales y sociales que conducen a
fracturas en la aplicacion de normas y limites, asi como en las relaciones, por ejemplo:
separacion de los padres, ausencia del padre, asuncion de nuevos roles por parte de los

hijos, recarga de responsabilidades en la madre y afectacion del tiempo libre. Esto por



las diversas formas como se interpreta y asume la situacién, que alteran la atmosfera

familiar por la culpa, la tristeza, la incertidumbre, el enfado y la hostilidad.

Por todo, y en aras de procurar mayor concientizacion frente a la realidad, si se
quiere “dolorosa” que sufren las familias con un integrante que presenta sindrome de
Down, se hace urgente visibilizar de manera mas contundente y asertiva la condicién, no
solo del portador, sino de todo el grupo familiar y el impacto que ello ocasiona en la
dinamica psicoldgica individual y en la comunicacion y relacion de la familia en

general.

Palabras clave: Comunicacion Humana, Sindrome de Down, Familia, Terapia

Familiar.



ABSTRACT

The communication within families with children who have Down syndrome is
one of the aspects of disability that has been little analyzed, but it has significant
connotations and impacts on each of its members and the group in general. In this
regard, this study looks for determining the communication features in these families
and how the situation is assumed from the biopsychosocial aspect. The research was
conducted between February, 2013, and August, 2014; in order to do it, and by means of
fluctuating relational sampling, seven families from the Semillero de Investigacion de
Discapacidad —SINDIS- of the Politécnico Colombiano Jaime Isaza Cadavid of
Medellin were selected, and they were included according to three criteria: belonging the

SINDIS, having a family member with the syndrome, and participating voluntarily.

The methodology is based on the description of the communication processes
within the selected families, from the elements supported by the Theory of Human
Communication, and on the phenomenological approach; the research modality
corresponds to the biographical method, understood as the story that a particular person
builds on itself, and, as data collection technique, the semistructured interview has been
applied. The most relevant findings are demarcated in three systemic analysis categories
such as: family, disability and communication. Then, it could be established that the
effects on interaction, family structure, functions or roles and life cycle of the family
reach psychic, economic, emotional and social levels leading to fractures in the
application of rules and limits, and also in relationships, e.g. separation of the parents,
father absence, new roles assumed by children, more responsibilities for the mother and
affectation of the leisure time. This happens because of the several ways how the
situation can be interpreted and assumed, altering the family atmosphere with guilt,

sadness, uncertainty, anger and hostility.



All in all, and in order to ensure greater awareness towards reality —if you want
"painful- suffered by families with a member who has Down syndrome, it is urgent to
make forcefully and assertively visible the condition, not only the one of the carrier, but
of the entire family group and the impact it brings to the individual psychological

dynamics and to the communication and relationship of the family in general.

Keywords: Human Communication, Syndrome of Dow, Family, Family

Therapty.
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1. PROYECTO DE INVESTIGACION

1.1. Antecedentes de la problematica de estudio

El Politécnico Colombiano Jaime Isaza Cadavid viene desarrollando el Semillero
de Investigacion en Discapacidad (en adelante SINDIS), desde la Facultad de Educacion
Fisica, Recreacion y Deportes como estrategia de atencion social a personas con
discapacidad, donde se brinda atencion a nifios, nifias, adolescentes y adultos jovenes
que presentan necesidades educativas especiales o discapacidad cognitiva. En estas
actividades se vincula a las familias, las cuales reciben atencion integral por parte del
equipo interdisciplinario, accediendo ademas a los servicios de la Institucion en lo que a
recreacion y deporte se refiere. Durante el tiempo que el SINDIS ha desarrollado sus
labores, el trabajo con las familias ha evidenciado al necesidad de profundizar en la
comprensién y atencidn de aspectos relacionados con su vida familiar como colectivo en
permanente interaccion, donde un evento como la discapacidad genera maltiples efectos
en su dindmica, pues la mayoria de las atenciones que se reciben en cuanto a la atencion
a la discapacidad estan centradas en la persona que porta el sintoma y estan orientadas al
manejo clinico y psicolégico del mismo, dejando de lado las condiciones familiares en
las cuales se interacciona con la discapacidad, como es, para el caso de esta

investigacion, el sindrome de Down.

En el contexto académico se han venido realizando estudios sobre el impacto del
nacimiento de una persona con discapacidad en su grupo familiar, pero en su mayoria,
estos no dan cuenta de una mirada centrada en la familia como un todo, sino que se han
orientado principalmente a abordar sus componentes por separado, con tendencia a
observar solo al portador de la discapacidad, dejando de lado a los demas miembros de
la familia, quienes también sufren transformaciones en relacion a la llegada de este

miembro a sus hogares y a su cotidianidad. Esto es ain mas marcado cuando se habla de
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familias con miembros con sindrome de Down. De hecho, uno de los pocos autores que
ha investigado sobre este tema es Cliff Cunningham, quien escribi6 el libro titulado “El
sindrome de Down: Una introduccion para padres” (Cunnigham, 1990), en el cual se
hace referencia a las alternativas de tratamiento y enfatiza sobre los comentarios y las
reacciones de padres, asi como de una creciente actitud, méas positiva y optimista que la
expresada por los padres de hace unos afos atras y explica cuél es la mejor orientacion

profesional y como obtenerla.

Ahondar en la descripcion del proceso comunicativo de estas familias permite
conocer, de una manera mas amplia y holistica, su funcionamiento familiar, pues la
comunicacion es un sistema abierto de interacciones, inscritas siempre en un contexto
determinado (Rizo, 2011) y, en este caso, ese contexto estd condicionado por el
sindrome de Down. Es asi como la comunicacion obedece a ciertos principios que estan
ligados a la dinamica familiar de manera directa: el principio de totalidad, el cual
implica que un sistema no es una simple suma de elementos, sino que posee
caracteristicas propias, diferentes de los elementos que lo componen tomados por
separado; el principio de causalidad circular, segin el cual el comportamiento de cada
una de las partes del sistema forman parte de un complicado juego de implicaciones
mutuas, de acciones y retroacciones y, el principio de regulacion, mediante el cual no
puede existir comunicacién que no obedezca a un cierto nUmero minimo de reglas,
normas, convenciones. Estas reglas son las que, precisamente, permiten el equilibrio del
sistema (Rizo, 2011).

De acuerdo con lo expresado anteriormente, es claro entonces que la
comunicacion es esencialmente un sistema abierto de interacciones, las cuales
constituyen una trama familiar que soporta todos los problemas de sus miembros
(Peralta & Romero, 2012) como familia y sistema y la familia es el sostén que necesitan
las personas con discapacidad durante su vida para afrontar el contexto, sin embargo,

poco se conoce sobre la dindmica interna de las mismas.
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En lo que se refiere al conocimiento y comprension de la comunicacién como
proceso dinamizador de la dinamica familiar y la forma como ésta se desarrolla en la
vivencia del sindrome de Down, el panorama es aun mas limitado, sobre todo en el
contexto colombiano. Es por esto, que surge la necesidad de investigar sobre la
comunicacion en familias con un integrante que tiene sindrome de Down, desde la

perspectiva que ofrece la Teoria de la Comunicacién Humana.

Al respeto en Europa, se encuentran estudios como el de Alicia Jiménez Garcia,
quien realiz6 su tesis doctoral en la Universidad de Extremadura Salamanca Espafia,
denominada “Evaluacién e Intervencién Morfosintactica en Adolescentes y Jévenes con
sindrome de Down en 20077, la cual tenia como objetivo comprobar si la aplicacion de
un programa que incida especificamente en el aspecto morfosintactico del lenguaje en
los adolescentes con sindrome de Down tiene alguna repercusion en su desarrollo
comunicativo-linglistico, concluyendo que el lenguaje es importante, no s6lo como
medio de comunicacién, que permite la integracién social y participacién activa en la
sociedad, sino también como vehiculo facilitador de estructuras de pensamiento y como
medio de aprendizaje, ratificando que un criterio basico en la evaluacion de la
competencia linglistica es la consideracion de que ésta es una parte de la competencia

comunicativa.

Otra investigacion en Europa es la monografia realizada por Estefania Esteves
Lopez, Sergio Murguis Pérez, David Moreno Ruiz y Gonzalo Musitu Ochoa de la
Universidad de Valencia en Espafia sobre “Estilos de Comunicacion Familiar: Actitud
hacia la Autoridad Institucional y conductas adolescentes en la escuela” Yy, aunque no
habla de manera directa sobre el sindrome de Down, si realiza aportes interesantes en
cuanto a la comunicacion y su importancia en la dinamica familiar. El objetivo de esta
monografia fue analizar la relacion existente entre algunos factores familiares y
escolares y la actitud del adolescente hacia la autoridad institucional y la conducta
violenta en la escuela. La muestra se compuso de 1049 adolescentes de ambos sexos,

con edades entre 11 y 16 afios y, para analizar estos datos, se calcul6 un modelo de
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ecuaciones estructurales. Los resultados indicaron que existe una estrecha asociacion
entre la comunicacion conflictiva con el padre y la conducta violenta en los adolescentes

en la escuela.

El equipo de investigadores dirigido por el Dr. Gillian King de Londres, realizd
en el afo 2006 un estudio denominado “Cambios en los sistemas de convicciones,

’

valores de las familias de nifios con autismo y sindrome de Down”. Este estudio
recogié las opiniones libremente expresadas en grupos de padres con hijos
discapacitados, de donde se concluy6 que criar a un hijo con discapacidad es una
experiencia que cambia la vida y obliga a las familias a reestructurar sus sistemas de
creencias y valores, alcanzando un sentido de coherencia y de control a través del
cambio en su vision del mundo, sus valores y prioridades, planteando asi una idea

diferente sobre el nifio, su papel como padres y el papel de la familia.

En Cuba, especificamente en el municipio Mella de la provincia de Santiago de
Cuba, un estudio realizado con 276 padres de nifios con discapacidad menores de 15
afios y en 136 profesionales para identificar los factores que afectan la calidad de la
atencion de los servicios de salud a nifios discapacitados, determind que estos factores
son fundamentalmente subjetivos y estan relacionados con la falta de informacion sobre
el tema de la discapacidad infantil (Rodriguez, Martinez, Alvarez, Socarras, & Marrero,
2009).

En Latinoamérica se ha desarrollado una interesante produccion de
investigaciones y textos, de los cuales se destaca el estudio realizado por Médnica
Aracely Hernadndez Cruz en la Universidad Pedagdgica Nacional de Meéxico,
denominado “Propuesta de comunicacion educativa para padres de nifios con Sindrome
de Down” del afio 2012. Su objetivo principal fue destacar la importancia de los
procesos de comunicacion desde que nace un nifio con Sindrome de Down y durante su
crecimiento, para que la actitud de los padres de familia y de la sociedad, propicie el

desarrollo de sus potencialidades. Esta investigacion fue un estudio cualitativo de tipo
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descriptivo, se utilizé la entrevista como instrumento de recoleccién de informacion y su
principal conclusion hace referencia al conocimiento de los diferentes momentos por los
que pasa la familia cuando tiene un hijo o hija con sindrome de Down, analizados desde
los modelos comunicativos de Kaplun y Freire lo que, a la vez, sirvié como fundamento

de la propuesta de comunicacién educativa para los padres.

En la Universidad de Cuenca en Ecuador, Carlos Almeida realizo la
investigacién denominada “Familia, Discapacidad, sindrome de Down, experiencia,
sentimientos a partir de la noticia” en el afio 2010, con el objetivo de describir los
sentimientos y reacciones del padre y de la madre cuando reciben la noticia del
nacimiento de su hijo con sindrome de Down. Tematica que fue abordada a través de la
metodologia de investigacion descriptiva fenomenologica, de la cual se desprendié como
principal conclusion que, por mas que hayan miembros de la familia que apoyen a los
progenitores, en la practica, la responsabilidad sobre el cuidado recae sobre los padres,
en especial sobre la madre y que las relaciones con la red institucional de salud y
educacion son muy precarias y no consideran la emocionalidad y sentimientos de la

familia.

En 2012 Cecilia Romero y Sara Peralta de la Universidad Cat6lica Nuestra
Sefiora de la Asuncion en Paraguay, describieron las caracteristicas de la dinamica
familiar en familias con hijos e hijas con sindrome de Down a partir de las etapas
emocionales, funciones parentales y expectativas que manifiestan las familias
seleccionadas. La metodologia utilizada fue el enfoque cualitativo. Utilizaron la
entrevista a profundidad y su principal conclusion hace referencia a lo que seria el
principal desafio para los profesionales que trabajan con familias con discapacidad:
comprender que, a partir de la capacidad de afrontamiento de las familias frente a la
discapacidad, dependerd la calidad de vida de los diferentes miembros que la componen.

En el &mbito nacional, se identifican, no solo antecedentes de tipo académico,

sino también los que dan cuenta de la manera como juridicamente la discapacidad ha
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sido asumida, lo cual acerca a un panorama preocupante, pues, a pesar de la extensa
normatividad y las actividades desarrolladas, se encuentran aun barreras (actitudinales —
estructurales) que impiden que este grupo poblacional participe en igualdad de
condiciones con las deméas personas en la vida familiar, social y comunitaria, sin

oportunidad para disfrutar plenamente de sus derechos.

En el Politécnico Colombiano Jaime lIsaza Cadavid y particularmente en el
SINDIS, después de realizar una minuciosa busqueda, se encontraron trabajos que hacen
referencia al tema del deporte, el ejercicio, la recreacion y la actividad fisica. Pero
directamente relacionados con la temética, objeto de esta investigacion, solo se hallé un
estudio realizado en el afio 2007, con los padres de nifios con discapacidad que asisten al
programa SINDIS denominado “El papel del profesional en el acompafiamiento a padres
de familia de hijos con discapacidad”. Esta investigacion tenia como objetivo identificar
la funcion, los desempefios y los impactos de los profesionales de la salud en las familias
intervenidas en el semillero SINDIS, en donde participaron educadores fisicos,
fisioterapeutas, nutricionistas, profesionales en familia, psicologos y meédicos;
desarrollada desde un enfoque cualitativo, de corte histérico hermenéutico, donde se
interpretaron algunos hechos o situaciones vividas por las familias asistentes al
programa, utilizando técnicas de recoleccion de la informacién como entrevistas,

familiogramas, ecomapas e historias de vida.

El estudio en mencidon reportd, como hallazgos més significativos, la necesidad
de informacion sobre la discapacidad, principalmente en el subsistema fraternal; la
existencia de factores de riesgo que pueden afectar a la familia por dependencia
econdmica; la intensidad de las relaciones en cuanto a posibles dificultades a nivel
interno entre todos los integrantes que la conforman; el rechazo, la baja autoestima, la
ausencia de compromiso del padre; la sobreproteccion porque no favorece la autonomia
y la adaptacion y, finalmente, la significativa carencia de habilidades en la comunicacion

familiar.
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En el campo legislativo tanto colombiano como internacional, también se
pudieron encontrar elementos que constituyen un antecedente importante en este estudio,
toda vez que el tema en cuestion hoy tiene una significativa incidencia en la concepcion
de salud e inclusion que acomparfian los actuales programas en cumplimiento de los
derechos de las personas en situacion de discapacidad, los entornos, las familias y la

sociedad.

En los ultimos afios, la orientacidon normativa a nivel internacional de mayor
rigor al respecto es la presentada por la Organizacion de Naciones Unidas en la
convencidn internacional de los derechos de las personas con discapacidad, donde se

plantea como objetivo primordial:

Lograr el reconocimiento mundial de la discapacidad como asunto de derechos
humanos, transcendiendo de una perspectiva médica o caritativa, a un
paradigma con enfoque de derechos humanos, que vela por que las personas
con discapacidad tengan acceso y puedan participar en las decisiones que

influyen en su vida (Naciones Unidas, 2008, p. 2).

Basados en lo anterior, Colombia, como miembro activo de la Organizacion de
Naciones Unidas (ONU), desde el Congreso de la Republica aprueba la Ley 1346 del
2009, con la cual se adopta la Convencion de los Derechos que favorecen a las personas
con discapacidad y a sus familias y/o cuidadores, donde se promulga el reconocimiento
de la familia como unidad colectiva natural y fundamental de la sociedad, indica como la
persona con discapacidad debe recibir proteccion de ésta y del Estado y que aquellos
hogares sumergidos en la pobreza y la miseria deben recibir proteccion integral y
asistencia del Estado, pues, en su opinion, solo mediante el cumplimiento de estos
compromisos en los territorios, se podra disminuir la profunda desventaja social de las

personas con discapacidad, promoviendose su participacion y la igualdad de
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oportunidades en los &mbitos econémico, civil, politico, social y cultural (Congreso de la
Republica de Colombia, 2009).

La Constitucion Politica de Colombia de 1991 (Congreso de la Republica,
Constitucion Politica, 2006), en el Articulo 44, destaca que son derechos fundamentales

de los nifios:

La vida, la integridad fisica, la salud y la seguridad social, la alimentacion
equilibrada, su nombre, nacionalidad, tener una familia y no ser separados de
ella, el cuidado y amor, la educacion y la cultura, la recreacién y la libre
expresion de su opinién. Seran protegidos contra toda forma de abandono,
violencia fisica o moral, secuestro, venta, abuso sexual, explotacién laboral o
econdémica y trabajos riesgosos. Gozaran también de los demas derechos
consagrados en la Constitucién, en las leyes y en los tratados internacionales
ratificados por Colombia. La Familia, la Sociedad y el Estado tienen la
obligacion de asistir y proteger al nifio para garantizar su desarrollo arménico e
integral y el ejercicio pleno de sus derechos. Cualquier persona puede exigir de la
autoridad competente su cumplimiento y la sancion de los infractores. Los

derechos de los nifios prevalecen sobre los derechos de los deméas (Martin, 2007,
p. 2).

De la misma forma la Ley 361 de 1997 (Congreso de la Republica de Colombia,
Ley 361, 1997) plantea que se establecen mecanismos de integracion social de
las personas con limitaciones, ademas de las Politicas Publicas en Discapacidad a
nivel nacional implementadas y orientadas mediante el documento CONPES 80
del afio 2004, que posteriormente se implementaria a nivel municipal mediante el
Acuerdo 86 del 2009, Politica Publica para las Personas con Discapacidad en la
ciudad de Medellin y que actualmente estan en vigencia desde las politicas de
discapacidad 2010-2018, cuyos ejes de intervencion son la promocion y

prevencion, la equiparacion de oportunidades, la habilitacion y rehabilitacion, la
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comunicacion e informaciéon y la investigacion y formacién (Concejo de
Medellin, 2009, p. 2).

En 2006 se crea la Ley 1098: Cadigo de Infancia y Adolescencia (Martin, 2007),
el cual establece las normas sustantivas y procesales para la proteccion integral
de los nifios, las nifias y los adolescentes, garantizar el ejercicio de sus derechos y
libertades consagrados en los instrumentos internacionales de Derechos
Humanos, en la Constitucion Politica y en las leyes, asi como su
restablecimiento. Dicha garantia y proteccion sera obligacion de la familia, la
sociedad y el Estado. Ademas, en el Articulo 10 que menciona la
Corresponsabilidad, la cual se entiende por la concurrencia de actores y
acciones conducentes a garantizar el ejercicio de los derechos de los nifios, las
nifias y los adolescentes; la familia, la sociedad y el Estado son corresponsables

en su atencidn, cuidado y proteccion (Concejo de Medellin, 2009, p. 2).

El Articulo 36 especificamente plantea los Derechos de los nifios, las nifias y los

adolescentes con discapacidad:

Todo nifio, nifia 0 adolescente que presente anomalias congénitas o algun tipo de
discapacidad, tendrd derecho a recibir atencion, diagnostico, tratamiento
especializado, rehabilitacion y cuidados especiales en salud, educacion,
orientacion y apoyo a los miembros de la familia o a las personas responsables de
su cuidado y atencion (Martin, 2007, p. 2).

La Ley 1346 de 2009, ha sido reglamentada en “el Congreso de la Republica de
Colombia” por la Ley 1618 del 2013, la Ley Estatutaria de la Discapacidad, en donde se
especifica de forma clara lo promulgado por la convencion y se contextualizan para
Colombia las normativas a seguir, especificando lo que tiene que ver directamente con la

familia (Congreso de la Republica, 2013, p. 6).
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1.2. Justificacion

A partir de las perspectivas actuales, el ser humano, desde que nace, se encuentra
con diferentes ambientes que lo ayudan a transformarse en persona social y, a través de
sus propias experiencias junto con las experiencias de quienes lo rodean, hacen que éste
se consolide como un ser autbnomo o dependiente; las experiencias que el ser humano
puede experimentar conllevan a cambios en lo personal, familiar, comunitario y social,

circunstancia que puede trascender en influencia directa o indirecta en la comunicacion.

Cuando en una familia existe un miembro con una discapacidad fisica o
cognitiva, especificamente con sindrome de Down, este evento se convierte en un
perturbador significativo que necesariamente generara cambios en toda la dinamica
familiar. La familia se ve abocada entonces, a desarrollar nuevos conocimientos y
nuevas habilidades, ademés de reconstruir las ideas sobre ellos mismos, del ser padres y
madres, de las aspiraciones con los hijos, del manejo del tiempo, de sus valores y sus
prioridades y, con frecuencia, se enfrentan a una sociedad con poca comprension y
muchos prejuicios, viéndose en la obligacion de aprender a tratar con una gran variedad
de instituciones y profesionales y a desarrollar estrategias de negociacion asertiva con el
fin de obtener los mejores recursos para sus hijos. También tienen que desarrollar
acciones practicas de solucién de problemas y mantener una actitud expectante y
positiva con su hijo, a pesar de muchas contrariedades, del desaliento, de su lento

progreso y de sus demandas de cuidados, de supervision y afectivas.

Con este panoramay, partiendo de que “la comunicacién es un sistema abierto de
interacciones inscritas siempre en un contexto determinado” (Rizo, 2011, p. 76), en este
caso las familias con un miembro portador del sindrome de Down, debe considerarse
que, como tal, la comunicacion obedece al principio de totalidad, causalidad circular y
regulacion. “El principio de totalidad implica que un sistema no es una simple suma de
elementos, sino que posee caracteristicas propias, diferentes de los elementos que lo

componen”; el principio de causalidad circular determina que el comportamiento de
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cada una de las partes del sistema forma parte de un complicado juego de implicaciones
mutuas, de acciones y retroacciones; y, el principio de regulacion afirma que no puede
existir comunicacion que no obedezca a un cierto nimero minimo de reglas, normas,
convenciones. Estas reglas son las que, precisamente, permiten el equilibrio del
(Watzlawick, Beavin & Jackson, 1971, p. 102). La pertinencia de esta investigacion
radica en la importancia que el grupo familiar representa en el cuidado, apoyo y atencion
de las personas con discapacidad, pues en la mayoria de los casos en la ciudad de
Medellin, la funcién cuidadora de estas personas la asumen las familias v,
particularmente, la madre, quien es la encargada del cuidado primario, el afecto y la
responsabilidad de vincularlas a los procesos de inclusién social como ejes estratégicos
en la busqueda de su independencia y autonomia, tal como lo expresa la Ley 1618 del
2013 y Ley 1098 de 2006, correspondiente al cddigo del menor y también las politicas
municipales publicas de discapacidad. Acuerdo 86 del 2009, donde se prioriza a la
familia que tiene integrantes con discapacidad, como eje central de atencion,
orientacion, formacién y acompafiamiento para potenciar habilidades y capacidades de

sus hijos.

En este escenario, el presente trabajo podra ser el punto de partida para futuras
investigaciones, pues su interés resulta innovador para la intervencion de familias con la
vivencia de la discapacidad cognitiva, partiendo de la base que la comunicacién es el
principal elemento dinamizador de las relaciones interpersonales, que a través de ella se
trasmiten las emociones generadas por diversas situaciones, como lo es, para este caso,
la presencia del sindrome de Down; de otro lado la relevancia que significa para las
comunidades académicas la profundizacion en esta temaética, teniendo en cuenta las
necesidades de atencion de la poblacion con discapacidad y la relacion que surge desde

las familias con las instituciones.
Este estudio podra aportarle a los diferentes modelos de atencion a la

discapacidad, puesto que las entidades y las instituciones tienen como meta contribuir al

desarrollo integral de las personas con discapacidad, a sus familiares y/o cuidadores v,
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en marco de las intervenciones, se estarian orientando planes o proyectos de promocion
y prevencién en cuanto a la salud mental, pero, a su vez, implementando estrategias
como principio basico de servicios integrales y holisticos de atencion a la poblacion con
discapacidad cognitiva y dentro de ella a las familias con la experiencia del sindrome de

Down.

1.3. Planteamiento del problema

“En Colombia, segun el Censo del Departamento Nacional de Estadistica DANE
2005, el 6.4% de la poblacion presenta alguna discapacidad” y, en la ciudad de
Medellin, segun el informe de la Personeria del afio 2013, en 2012 habian 2.393.011
habitantes, de los cuales 214.081 presentaban alguna discapacidad, lo que equivale a un
8.94 % de la poblacion, dentro de los cuales el 22.7% presenta limitaciones para ver,
19.9% para moverse, el 14.8% con dificultades para el aprendizaje y un 13.8%

experimenta trastornos mentales y emocionales (Gomez, 2008, p. 4).

A lo largo de la historia, la discapacidad tanto fisica como cognitiva ha sido
entendida y atendida desde diversos enfoques, miradas, modelos o perspectivas, entre las
que se destacan las religiosas, las bioldgicas, las sociales, y las biopsicosociales, siendo
esta ultima perspectiva la que actualmente fundamentan la CIF (Clasificacion
Internacional de la Discapacidad y la Salud 2001) que consiste en la clasificacion de las
discapacidades de la OMS (Organizacion Mundial de la Salud), en la cual se cambia la
perspectiva del concepto de enfermedad, por la concepcion de estados de salud, teniendo
en cuenta una mirada mas desde el potencial, es decir la funcionalidad de quien porta la
discapacidad, que desde la dificultad, e interviniendo a la persona con discapacidad,
desde un modelo biopsicosocial que como un modelo conceptual de la realidad, busca
una mirada integradora de los fendmenos en el mundo de la naturaleza y aun en el
mundo cultural. “Como modelo holistico de salud y enfermedad, considera al individuo
un ser que participa de las esferas bioldgicas, psicoldgicas y sociales, cada sistema

influye en los otros y a su vez esta influido por los demas” (Sigal, 2013, p. 62).
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Actualmente existen instituciones que brindan la posibilidad de generar
educacion formal y no formal a las personas que presentan la discapacidad. Estas
instituciones de atencion toman el nombre de fundaciones, asociaciones, agremiaciones
u ONG’s, en donde se incluye ademas la atencion a la poblacidn con sindrome de Down
en programas de estimulacién, autocuidado, apoyo pedagdgico, habilidades de la vida
diaria, orientacion laboral, deporte, ocio y tiempo libre, manualidades, musica, pintura,
teatro, entre otras, lo cual logra impactar, de manera complementaria, en la funcion
socializadora de la familia y favorecer diferentes posibilidades de ser abordadas. En este
estudio se optd por el modelo social de la discapacidad, en donde cobra importancia la
familia y, en ella, el proceso de la comunicacion humana, sus trasformaciones y las

variaciones en el sistema familiar.

Cuando nace un hijo o hija con sindrome de Down, surgen en la familia muchos
interrogantes, dudas y temores, que por lo regular afectan directa o indirectamente el
funcionamiento familiar. La comunicacion define las acciones de los hombres y sus
modos de interaccion en la sociedad y, de manera particular, en la familia, considerarla
como objeto de este trabajo en torno a la discapacidad, significa realizar un acto de
inclusion desde la academia y desde las formas de abordar las crisis familiares en el
contexto de sus propios textos, dentro del marco de la terapia familiar.

Cada familia ha nacido en una comunidad en la que se ha socializado, ha
desarrollado una manera de pensar, de sentir y de actuar, es decir, ha construido una
identidad, producto de su cultura, permitiéndole incorporar estructuras de significacion
propias del grupo de pertenencia. “Esto en su devenir histérico no es estatico, sino que
las diversas manifestaciones construidas en el entorno social, cambian, desaparecen,
como asi también otras se conservan y emergen” (Sigal, 2013, p. 62). Todo esto
permeado por las diferentes perturbaciones a las cuales se ve enfrentada la familia, lo

cual se evidencia, entre otros, en el lenguaje, que se modifica a lo largo del tiempo.
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La comunicacion es un proceso en el que se da un influjo de informaciones y de
relaciones compartidas que generan cambios, mas o menos perceptibles, en el estado
fisico y mental de los miembros que interactian en la familia, donde coexisten
fendmenos linguisticos y no lingisticos que se inter-relacionan en el acto comunicativo.
Esto, entendido en el marco de la interaccion familiar, da lugar al hecho de que por lo
menos dos personas que se hallan implicadas activamente, intercambian informacion,
experiencias y conocimientos, lo que supone la necesidad e intencion de comunicarse;
cuando se produce un acto comunicativo, el objetivo y la intencionalidad especifica que
el sujeto emite en el mensaje seran resignificados por el receptor en funcion de sus
experiencias previas, sus saberes y sus formas de adecuacion a cada contexto
comunicativo. Considerando esto, entonces, es clara la necesidad de conocer el proceso
comunicacional vivido por las familias que se ven enfrentadas a la experiencia del
sindrome de Down, con lo que esto puede implicar y significar en el seno de su
identidad, pues las diversas vinculaciones del sistema a factores como las condiciones
ambientales, fisicas, bioldgicas, culturales, econdmicas y sociales, pueden incidir sobre
el desempefio de una familia ante las crisis, viéndose directamente afectadas las

condiciones comunicacionales.

Conocer los aspectos de la comunicacion que se modifican o que permanecen
desde la perspectiva de lo que enriquece o lo que limita, se constituye en un interés
fundamental en el marco de la intervencion, ya sea a nivel de terapia familiar o como
aporte para que en programas como el que desarrolla el SINDIS en el Politécnico Jaime
Isaza Cadavid, orientando intervenciones hacia miradas enmarcadas en modelos
constructivistas y construccionistas, haciendo alusion a la importancia del conocimiento
y analisis de “la familia como un sistema interactivo de la comunicacién” (Roiz, s.f.),
favoreciendo el desarrollo de intervenciones centradas en la comunicacion como
fundamento de las relaciones humanas, de acuerdo con las diferencias ldgicas que se dan
entre los mensajes que se intercambian y que metodolégicamente se pueden investigar

como secuencias de interaccion.
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En razon de lo cual aparecen los siguientes interrogantes como intento de
esclarecer y visualizar esos movimientos comunicacionales: ¢Que comunican con
frecuencia las conductas de los miembros en la familia donde hay una persona con
sindrome de Down?, ;.de qué manera el contenido y la relacién condicionan el
significado de los mensajes en estas familias?, ;cuéles son sus patrones
comunicacionales predominantes en estas familias?, ¢como se desarrolla la
comunicacion verbal y no verbal en el intercambio de mensajes y conductas en estas
familias?. Y en sus relaciones cotidianas, ;cémo se evidencia en el contexto de la
igualdad o la diferencia, la simetria o la complementariedad de los intercambios

comunicacionales?

1.4. Pregunta de investigacion

¢Coémo se desarrolla el proceso comunicacional en las familias donde existe un

miembro con sindrome de Down?

1.5. Objeto de la investigacion

El interés de esta investigacion estd centrado en describir el proceso
comunicacional de las familias que viven la experiencia de tener un hijo con sindrome
de Down, con miras a identificar sus procesos de trasformacion relacional, partiendo del
supuesto de que toda conducta es comunicacion, mas precisamente, toda “interconducta”
es comunicacion, pues el hombre es un ser en relacion. De ahi y desde la perspectiva
sistémica, reconocer la comunicacion como conducta, es reconocer que sus efectos se
instalan en la interaccion como un proceso de influencia reciproca en el cual cada sujeto
modifica su comportamiento como reaccion al comportamiento del otro. Desde este
planteamiento, este estudio pretende internarse en el mundo de estas familias para
conocer como se viven los procesos comunicativos desde la optica que ofrece la Teoria
de la Comunicacién Humana, esperando con ello que los resultados obtenidos permitan

la generacion de nuevas lecturas de la vida familiar frente a los eventos que vive y cdmo
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desde ahi poder posibilitar formas resolutivas que transformen sus dindmicas y los

significados de sus experiencias en términos protectores y posibilitadores de bienestar.
1.6. Objetivos
1.6.1. Objetivo general

Describir, desde la Teoria de Comunicacion Humana, el proceso comunicacional
vivenciado por las familias que tienen un hijo con sindrome de Down, las cuales
participan en el programa SINDIS del Politécnico Colombiano Jaime Isaza Cadavid

1.6.2. Objetivos especificos

- Conocer el impacto que el nacimiento de una persona con sindrome de Down

tiene sobre la dindmica del sistema familiar.

- ldentificar las reacciones, emociones, conflictos, creencias y temores con respeto

a la vivencia de una familia frente al sindrome de Down.

- Analizar en el intercambio de mensajes y conductas de las familias de personas
con sindrome de Down el desarrollo de la interaccion a la luz de la teoria de la

comunicacién humana.

1.7. Referente contextual

La Presente investigacion tiene como escenario de realizacion en el Politécnico
Colombiano Jaime Isaza Cadavid, institucion de educacion superior ubicada en la ciudad
de Medellin, especificamente en el SINDIS (Semillero de Investigacion en
Discapacidad), programa adscrito a la Facultad de Educacién Fisica, Recreacion y
Deportes. Este semillero comenz6 actividades desde el 2004 y continda activo hasta la
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fecha. De él hace parte un equipo interdisciplinario compuesto por educadores fisicos,
educadora especial, fisioterapeuta, nutricionista y psicéloga, quienes, ademas de
desempefar funciones en los talleres de musica, baile, estimulacion, acompafiamiento
pedagogico, estimulacién de habilidades motrices y actividad fisica para los padres, se
ocupan también de valorar las solicitudes de ingreso al programa. De otro lado, a la par
del desarrollo de los programas mencionados anteriormente, también se ofrece a los
padres el taller de desarrollo familiar, actividad fisico-recreativa, actividades acuéticas y

masajes de relajacion.

El SINDIS dedica cinco horas al trabajo directo con familias y personas en
situacién de discapacidad; su fuente de financiacion proviene de los recursos del
Politécnico Colombiano Jaime Isaza Cadavid y los beneficiarios: el Politécnico asume la
nomina del equipo profesional, provee un grupo de estudiantes en préctica del programa
de Educacion Fisica y ofrece las instalaciones fisicas; los materiales requeridos para la

intervencion, son asumidos por las familias o cuidadores que asisten al programa.

1.8. Referente conceptual

El desarrollo de esta investigacion considera una revision de la bibliografia
disponible centrada en el tema de la familia, la teoria de la comunicacién y el sindrome
de Down, como ejes tematicos que orientan esta construccion. Por lo tanto, para abordar
el tema de la familia se requiere hacer un recorrido por su evolucion historica, hasta

Ilegar a la época contemporanea.

Una de las caracteristicas importantes de la familia desde su origen, es la
existencia de una relacion de pareja monogamica. Engels destaca que “la monogamia
no es el resultado del consenso entre un hombre y una mujer, asi como tampoco se
constituyd en una forma elevada de matrimonio, sino que significo una forma de
esclavitud de un sexo por otro” (Engels, 1986, p. 43). Agrega ademas, que la

monogamia fue un progreso histérico importante que, a la vez da origen junto con la
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esclavitud y la propiedad privada, a una época que perdura aun, donde “cada progreso es
a la vez un regreso relativo y el bienestar y el avance de unos se genera gracias al dolor y

la represion de otros” (Engels, 1986, p. 44).

Goran Therborn expresa que “el matrimonio y la familia no estan desapareciendo
ni convirtiéndose unicamente en un ejemplo de relacién social, sino que siguen siendo la
institucion dominante de las relaciones sexuales y generacionales en el mundo”.
(Therborn, 2007, s.p.).

Con relacion a América Latina, se evidencian transformaciones orientadas en la
flexibilizacion del modelo tradicional de familia, es decir “la familia nuclear, méas que a

una crisis de la institucion familiar como tal” (Ariza & Oliveira, 2003, p. 36).

Por otro lado, disciplinas como el derecho han planteado definiciones del
concepto de familia enmarcado en los vinculos juridicos, interdependientes y reciprocos,
resultantes de la unién intersexual, la procreacion y el parentesco. En Colombia se
decreta, en el afio 2009, la Ley de Proteccion Integral a la Familia, donde ésta es
definida como el ”nucleo fundamental de la sociedad, constituida por vinculos naturales
0 juridicos, por la decisién libre de un hombre y una mujer de contraer matrimonio, o
por la voluntad responsable de conformarla” (Congreso de la Republica de Colombia,
Ley de Proteccion Integral a la Familia, 2009, p. 7), definicion que no se adecua a las
realidades de las familias en la actualidad, pues no incluye el matrimonio entre

homosexuales y limita las relaciones familiares a los vinculos exclusivamente juridicos.

Desde la sociologia, la familia se entiende teniendo en cuenta tres dimensiones:
regulacion del orden sexual, estructura de poder y fecundidad, lo cual se puede nombrar
también como complejidad (coexistencia y entrelazamiento de las formas familiares),
contingencia (...de relaciones, debido a las opciones y accidentes que siguen al
debilitamiento de la regulacion institucional) y contradiccion (entre preferencias,

situaciones y recursos) (Therborn, 2007, p. 31-61); desde el funcionalismo, la familia es

29



una institucién destinada a atender las necesidades basicas, materiales y emocionales y a
perpetuar el orden social (Montafio, 2007); Elizabeth Jelin sostiene que las tres
dimensiones que conforman la definicion clasica de familia (sexualidad, procreacion y
convivencia) han sufrido enormes transformaciones, evolucionando en direcciones
divergentes, que hacen insuficientes estas categorias al efecto de conceptualizar la
familia (Jelin,1994, p. 95).

Muchos han sido los hechos que han significado transformaciones de las familias
en la historia reciente como la defensa de los derechos de las minorias sexuales, la lucha
de las mujeres por la igualdad de género, los movimientos feministas, la adopcion, el
derecho al aborto, el divorcio, la incorporacién sostenida de la mujer al ambito
productivo, la tenencia compartida, la inseminacion artificial, la unién civil de parejas
del mismo sexo, el derecho a morir, la donacion de semen, el alquiler de vientres, la
disminucion de matrimonios, el aumento de parejas en union libre, el matrimonio
igualitario y los cambios en los roles parentales, entre otros, solo para citar algunos
(Robles & Di Leso, 2013).

“El matrimonio, como institucién indisoluble y monogamica ha sido la que ha
fortalecido la idea tradicional de familia, erguida sobre los pilares del parentesco, la
convivencia y la sexualidad (heterosexual)”. (Robles & Di Leso, 2013, p. 57). Desde
tales parametros, probablemente no se pudria hablar de relaciones concubinarias,
uniones homosexuales, parejas divorciadas, familias ensambladas, familias
monoparentales y monomarentales, modalidades de relacion e interaccion que se vienen
imponiendo en el escenario colectivo, recreando la concepcion tradicional y patriarcal

que de la familia se tenia

La familia nuclear y con dindmica patriarcal interactia en la actualidad con
variadas configuraciones familiares, “aunque el imaginario social la perpette como ideal
familiar” (Donzelot, 2008, s.p.), lo que obliga a reformular los marcos conceptuales

desde los cuales se interpreta su realidad. Al respeto, De Jong plantea la necesidad de

30



comprender a cada familia en la materialidad de su existencia, como un producto
historico, cultural, particular y singular en su constitucion y enfatiza que la familia
tradicional, como ideario de la modernidad, practicamente ya no existe; para él “la
familia no es un producto ideal, sino real que se constituye “como puede”,
histéricamente y en relacion a un tiempo y un espacio determinados” (De Jong, Basso,
& Paira, 2001, p. 23).

Para Eva Giberti la nocion familia resulta polisémica, en tanto que la subjetividad
de los miembros de la familia esta ligada a la precariedad y polisemia que resultan de la
identidad politica, econdmica y psicoldgica de sus miembros. Sefala esta autora que “las
nuevas organizaciones familiares no son nuevas; nuevo es el registro de lo que existia,

omitido, silenciado o negado” (Giberti, 2005, p. 41).

Las menciones anteriores dan cuenta de la concepcién de la familia en torno a
sus transformaciones y evolucién, es valido entonces mencionar cémo corrientes

teodricas también la definen y la comprenden.

En el marco de la Teoria General de Sistemas, “la familia es concebida como un
sistema autocorrector y dindmico” (Cibanal, 2013, p. 18) por tanto, la familia es un
sistema sujeto a las transacciones en la interaccion entre sus miembros, sus modos de

relacionarse y las reglas que los rigen.

Como institucion, regula el comportamiento de quienes la conforman, debe
cumplir con complejas tareas en interaccion con otras instancias y de su éxito o fracaso
dependerad el surgimiento o la resolucion de problematicas sociales. “Como grupo
humano, es el espacio en el que las personas se relacionan cotidianamente y que se
perpetda a traves del tiempo” (Pastor, 1988, p. 39). Desde esta perspectiva, a la familia
se le asigna la responsabilidad de velar por el desarrollo bioldgico, la provision
econdmica, la reproduccion, la distribucion de los bienes y la socializacidén y motivacion

para construir y garantizar el futuro material y emocional de sus miembros.
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El punto de convergencia mas notorio entre todas las perspectivas mencionadas
es “la representacion de la familia como un escenario de relaciones altamente
significativas para la consolidacion de la experiencia vital de los seres humanos”
(Palacio, 2004, p. 90). Hasta ahora no ha surgido ninguna otra instancia social que la
reemplace “como fuente de satisfaccion de las necesidades psicoafectivas tempranas de
todo ser humano” (Hernandez, 1997, p. 92). Otro elemento comdn, es la representacion
de la familia como un escenario de transformacion interna, es decir que, “sus
interacciones y sus reglas cambian constantemente con el fin de mantener su continuidad

y el crecimiento de sus miembros” (Cebotarev, 2003, p. 109).

Entendida como sistema, la familia se caracteriza por ser un sistema abierto,
evolutivo y adaptativo: es un sistema abierto porque recibe y entrega informacion del

contexto y estd en permanente transformacion:

Es un sistema evolutivo porque responde a las demandas de las diferentes etapas
del desarrollo, a la vez que conserva su estructura y es un sistema adaptativo, en
la medida en que logra establecer limites internos y externos que la protegen, sin
dejar de ser permeable (Minuchin, 1988, p. 75).

Los enfoques ecoldgico y sistémico coinciden en definir a la familia como una
institucion ecosistémica y evolutiva. Ecosistémica “porque excede los pardmetros de la
consanguinidad, en tanto sus vinculos surgen de la vida social y es en ella donde

emergen las relaciones mas significativas para los individuos” (Hernandez, 2005, p. 38).

En sintesis, la familia es una institucion social anclada en necesidades humanas
universales de base bioldgica: la sexualidad, la reproduccién y la subsistencia cotidiana.
Sus miembros comparten un espacio social definido en términos de relaciones de
parentesco, conyugalidad y parentalidad. Se trata de una organizacién social, un

microcosmos de relaciones de produccion, reproduccion y distribucion, con su propia
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estructura de poder y fuertes componentes ideoldgicos y afectivos, pero donde también
hay bases estructurales de conflicto y lucha. Existen en ella tareas e intereses colectivos,
pero sus miembros también poseen intereses propios diferenciados, enraizados en su

ubicacién en los procesos de produccidn y reproduccion.,

Asimismo, “la familia como un espacio paraddjico: es el lugar del afecto y la
intimidad, pero es también el lugar privilegiado para el ejercicio de la violencia” (Jelin,
F1994, p. 95). “La familia nunca sera una institucion aislada, siempre serd parte
organica de procesos sociales mas amplios, que incluyen las dimensiones productivas y
reproductivas de las sociedades, los patrones culturales y los sistemas politicos™ (Jelin,
2005, p. 27).

Desde estas afirmaciones se considera en todo el andamiaje de esta investigacion,
la dimension de la comunicacion como un tema trasversal, el cual esta relacionado con
lo natural y lo social. Se puede decir que la comunicacion se produce, mas que desde un
hecho puramente social o cultural, desde uno natural del que se derivo la creacion del

conocimiento, la organizacion humana y, con ello, la construccion de las sociedades.

La razodn por la cual el hombre es, mas que un animal gregario, un animal social,
tiene que ver con que “la naturaleza no hace nada en vano y el hombre es el Unico
animal que tiene la palabra... (...) el hombre es la Unica especie que puede construir
mundo” (Aristoteles, 2000, p. 11). La comunicacion es pues, un medio para construir
verdad, por lo tanto, al intentarlo, construye sociedad y en este sentido, siempre habré de
verse como un referente transversal a todos los procesos y fendmenos de interés

particularmente humanos.

La comunicacion humana es un fendmeno intrinsecamente social. Desde las
primeras comunidades humanas (la horda, el clan, la tribu) el hombre ha tenido
necesidad de comunicarse para interactuar en su grupo social y asi resolver los retos que

la sobrevivencia le plantea, mediante la vinculacion a otros seres semejantes a €l; desde
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esta convivencia se desprende la necesidad de comunicacion, la cual, en un principio,
era rudimentaria, con base en gestos y gritos indiscriminados, es decir no seleccionados;
después, “al evolucionar el hombre y ser capaz de aprender de sus aciertos y errores, se

lleg6 a una forma de comunicacion Unicamente humana” (Hernandez, 2000, p. 45).

Otros, como Gonzélez (1990), coinciden con esa mirada histérica de la
comunicacion que implica analizarla desde sus raices primitivas, reconociendo que la
comunicacion cotidiana es el resultado de millones de afios de evolucion en los que el
ser humano ha ido perfeccionandose en el tiempo, al igual que los codigos que ha tenido
gue construir para relacionarse con sus pares y sobrevivir a las adversidades del entorno,

dejando un legado de experiencias y tradiciones a las nuevas generaciones.

Platon y Aristdteles planteaban que para que el hombre alcance plenamente su
condicion de “animal politico”, el requisito fundamental es que se ponga en préactica su
capacidad comunicativa, la posibilidad de saber del otro y de hacer saber de él (PlatOn,
1970, p. 298).

Autores como David Berlo se identifican, en parte, con la vision aristotélica de la
comunicacion, al mencionar que “la finalidad de ésta es afectar e influir a otros” (Berlo,
1982, p. 92). Para ello, en las dindmicas de comunicacion se toman iniciativas que
esperan producir una respuesta, partiendo de la idea de convertir a las personas en
agentes efectivos que toman decisiones que transforman el mundo fisico que los rodea,

afectando y dejandose afectar por los demas.
Con René Descartes, a través de su discurso del método, queda claro que la
comunicacion no es otra cosa que poner en “evidencia” aquello que se es, que se piensa

y que se vive en el devenir constante” (2011, p. 301).

En sus acepciones mas antiguas, el término comunicacién ha hecho referencia a

la comunion, la union, la puesta en relacion y el compartir algo. Esta concepcién se aleja
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de la simple asociacion de la comunicacion a la transmision de informacion e implica la
interaccion mediante la que gran parte de los seres vivos acoplan sus conductas frente al
entorno (Rizo, 2011, p. 12).

Etimologicamente la palabra “comunicacion” proviene del latin comunicare que
en su primera acepcion significa: “Hacer a otro participe de lo que uno tiene,
intercambiar, compartir, poner en comin”. A su vez, proviene del latin antiguo como
onis y éste del indoeuropeo ko-moin-i, “comun, publico” o “intercambio de servicios”

(Gémez, 1998, p. 46). Desde el mismo origen y sentido de la palabra:

El acto de comunicarse presupone la existencia de la otredad como factor clave
para construir relaciones, pues en ultimas, reconocer a los otros como
interlocutores validos y establecer relaciones con los demaés es el fin primario de

todo proceso de comunicacion (Satir, 2005, p. 20).

Dentro de este abanico de posibilidades, se entiende la comunicacion como
proceso basico para la construccion de la vida en sociedad, como mecanismo activador
del dialogo y la convivencia entre sujetos sociales. Asi, hablar de comunicacién supone
acercarse al mundo de las relaciones humanas, de los vinculos establecidos y por
establecer, de los dialogos hechos conflicto y de los monologos que algln dia devendran
dialogo. “La comunicacion es la base de toda interaccion social” y, como tal, es el
principio basico de la sociedad (Rizo, 2010, p. 31).. Sin comunicacion no puede
hablarse de sistema social:

Todo lo que es comunicacion es sociedad (...). La comunicacion se instaura como
un sistema emergente, en el proceso de civilizacion. Los seres humanos se hacen
dependientes de este sistema emergente de orden superior, con cuyas condiciones
pueden elegir los contactos con otros seres humanos. Este sistema de orden
superior es el sistema de comunicacion llamado sociedad (Luhmann & De
Georgi, 1993, p. 15).
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Por su parte, Watzlawick, en su intento por analizar la comunicacion desde otros
escenarios de la vida cotidiana, logra reconocer que “la comunicacion no solo permite
afirmar las relaciones, sino que sin ella la vida no es posible”, ya que para sobrevivir
cualquier organismo debe obtener las sustancias necesarias para su metabolismo, pero
también requiere informacion adecuada sobre el mundo circundante. Es asi como se
comprende que la comunicacion y la existencia constituyen conceptos inseparables
(Watzlawick, Beavin, & Jackson, 1971, p. 67).

Las apreciaciones anteriores explican por si mismas la importancia que reviste la
comunicacion en el funcionamiento y mantenimiento del sistema familiar. De acuerdo
con planteamientos como los de Silvia Gallego la comunicacion comprende unos
componentes que intervienen en la dinamica comunicativa de las familias. Estos son los
mensajes verbales y no verbales, que les dan el contenido de la interaccion, formando un
todo en la comunicacién y permiten crear significados familiares, realidades y
significados diferentes al acto; las percepciones, sentimientos y cogniciones, asi como
las emociones y los estados de animo de los que participan en la comunicacion son
elementos que influyen en el proceso de interpretacion y comprension y Los contextos
en los que se desarrolla la comunicacion que abarca la cultura, el lugar, el periodo

historico, el ambiente cercano como la disposicion de los espacios (Gallego, 2003).

En lo concerniente a las caracteristicas que presenta el proceso de comunicacion
familiar, Inés Moreira y otros, ha identificado una serie de aspectos que se dan en la
comunicacion de la pareja y entre padres e hijos: apertura, la cual es relativa a la
cantidad y amplitud de los temas de los cuales se conversa o discute; intimidad, hace
referencia a la significacion y profundidad de los temas de comunicacién; reflexion, que
tiene que ver con la capacidad de los sujetos implicados en la relacion de concientizar y
manifestar los sentimientos y conflictos que experimentan; constructividad, relacionada

con la discusion y solucion de los problemas y confianza, que da cuenta de pertenecer al
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sentimiento del sujeto, de que va a ser atendido, escuchado y comprendido por su

interlocutor (Moreira, Alvarez, Cafio, & Castlla, 1990).

Por otro lado los trabajos de Jhon Powell se han destacado por comprender
ciertos niveles de profundidad y de comunién que se dan en la dinamica familiar, con lo
cual logra identificar diversos niveles de comunicacién: en el nivel 5 existe una
conversacion trivial, limitada y formal; el Nivel 4, en el que se habla con mucha
frecuencia de otros, para no implicarse a si mismo y no comprometerse o0 ponerse en
evidencia; el Nivel 3, en el que el sujeto encuentra espacio para dar ideas y opiniones, lo
cual se implica personalmente pero aun no esta comprometido directamente con su
aprobacién social; el Nivel 2, el llamado gut level, en el que el hombre penetra en la
profundidad del ser en el terreno comunicativo y, por ultimo, el Nivel 1, en el que se
habla de comunicacién cumbre, debido a que existe una comunion espiritual muy

profunda con el intercomunicador (Powell, 1969).

En cuanto a las funciones y formas de la comunicacion, Boris Lomov, citado por
Moré y otros, (More, Bueno, Rodriguez, & Olivera, 2005) propone que éstas se
desarrollan por las funciones sociales de las personas que entran en ella, por su posicion
en el sistema de las relaciones y se regulan por los factores relacionados con la
produccion, el intercambio y el consumo, con los puntos de vista acerca de la propiedad,
asi como las tradiciones, normas morales y juridicas e instituciones y servicios formados
en esa sociedad (More, Bueno, Rodriguez, & Olivera, 2005). En este sentido, el autor
establece tres funciones basicas de la comunicacion: la informativa que tiene que ver con
transmision y recepcién de la informacion; la segunda, con la regulacién de la conducta
a partir de la influencia mutua y, la ultima se relaciona con el contacto fisico, los
sentimientos, las expresiones de sentimientos y emociones que afirman y hacen sentir al

otro como un sujeto reconocido e importante dentro del grupo familiar.

En el presente estudio la comunicacion es vista mas alla de las teorias que

apuntan a reducirla a un simple intercambio de mensajes e informacion, mas bien se
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mira desde una perspectiva sistémica y simbodlica. Es asi como G. H. Mead considera la
comunicacioén como “influencia de unas mentes sobre otras a nivel simbodlico, definicion
que implica una vision mas amplia de comunicacion” (Mead, 1982, p. 170), lo que
dialoga coherentemente con una de las principales corrientes tedricas de andlisis de la
comunicacion interpersonal elaborada por Gregory Bateson y J. Ruesch, en los afios
cuarenta y cincuenta, a partir de los presupuestos de la Antropologia Cultural y la
Psiquiatria y, posteriormente en los afios cincuenta y sesenta, fue modificada por
conceptos de la Cibernética, la Teoria Matemética de la Comunicacion y la Teoria
General de Sistemas. Este modelo hace parte central de los aportes de la Escuela de
Palo Alto y se ha aplicado en diversos contextos, entre ellos la terapia familiar sistémica,
habiéndose extendido primero en Estados Unidos y posteriormente en Ameérica del Sur y

Europa (Roiz, s.f.).

Desde la perspectiva sistémica, identificar la comunicacion como conducta,
significa que cualquier conducta es entonces comprendida como un acto de influencia y
tiene efectos sobre las conductas de quienes interactdan, entendiendo siempre la
interaccion como un proceso de influencia reciproca en el cual cada sujeto modifica su

comportamiento como reaccion al comportamiento del otro.

La relacion entre comunicacion y discapacidad se vincula con diversos factores,
tales como las condiciones ambientales, fisicas, biologicas, culturales, economicas y
sociales, que inciden sobre el desempefio de una persona, ya sea de manera individual,
familiar o social, en el transitar del ciclo vital. De la confluencia de esos factores, las

condiciones comunicacionales pueden verse enriquecidas o limitadas (Sigal, 2013).

El proceso de comunicacion de la persona con discapacidad y en su familia en
general es de caracter multi-contextual y esta atravesado por la intencionalidad
de los participantes, mediante lo cual se establecen relaciones entre personas con
el propdsito de transmitir mensajes o informacion por medio de sistemas que

generan una interaccion, por lo menos entre dos individuos (Sigal, 2013, p. 56).
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Segun la OMS, discapacidad es un término general que abarca las deficiencias,
las limitaciones de la actividad y las restricciones de la participacion. Las deficiencias
son problemas que afectan a una estructura o funcion corporal; las limitaciones de la
actividad son dificultades para ejecutar acciones o tareas, y las restricciones de la
participacion son problemas para participar en situaciones vitales. Por consiguiente, la
discapacidad es un fenomeno complejo que refleja una interaccién entre las
caracteristicas del organismo humano y las caracteristicas de la sociedad en la que vive,
donde las personas con discapacidad son aquellas que por una deficiencia, pérdida o
anormalidad de una funcién psicoldgica, fisiolégica o anatémica, tienen limitaciones
para la realizacién de las actividades de la vida diaria. Y hace referencia a minusvalia,
cuando a estas personas no se les ofrece los apoyos y las mismas oportunidades que a los
demés, causando una situacion de desventaja social que limita o impide un desempefio
acorde con su edad, sexo y contexto socio-cultural. Estas definiciones remarcan mas las
dificultades en el ser humano que las posee. Por eso hoy se intenta usar términos como
lo indica el libro de “Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la discapacidad
y de la salud” (CIF). Los términos discapacidad y minusvalia son remplazados por los de
“limitacion de la funcion” y “limitacion de la participacion”, respectivamente.

(Organizacion Mundial de la Salud, 2001, p. 4).

De acuerdo con el censo realizado en el afio 2005, en Colombia se identificaron
2.765.491 personas con discapacidad, presentando una prevalencia de 6,3%. En este
grupo, es mayor la prevalencia de discapacidad en hombres (6,6%) que en mujeres
(6,1%), asi como es mayor la prevalencia en la poblacién adulta. EI 71,2% del total de
poblacion con limitaciones, present6 una limitacion, el 14,5% dos limitaciones, el 5,7%
tres limitaciones y el 8,7% mas de tres limitaciones. De acuerdo al tipo de limitacion, el
43,2% presenta limitaciones para ver a pesar de utilizar gafas o lentes, el 29,5% presenta
limitaciones para moverse o caminar, el 19% presenta otro tipo de limitacion, el 17,4%
tiene limitaciones para oir alin con aparatos especiales, el 14,9% presenta limitacion al

usar brazos o manos, el 13,2% presenta limitaciones al hablar, el 12,3% tiene
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limitaciones al aprender o entender, el 9,8% para relacionarse con los demas y el 9,5%

para el autocuidado (Dane, 2008, p. 2).

El enfoque de atencion biopsicosocial de la discapacidad, se considerada como
un modelo conceptual de la realidad que busca una mirada integradora de los fenémenos

en el mundo de la naturaleza y adn en el mundo cultural.

Como modelo holistico de salud y enfermedad, considera al individuo un ser que
participa de las esferas bioldgicas, psicoldgicas y sociales, cada sistema influye en los
otros y a su vez esta influido por los deméas y ademas, es el resultado de las
organizaciones internacionales tales como la Organizacion Mundial de la Salud (OMS),
la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS), la Organizacién Internacional del
Trabajo (OIT), la Organizacion de las Naciones Unidas (ONU) y la Organizacion de
Estados Americanos (OEA), que han asumido compromisos con esta condicién, lo cual
ha servido de base a los distintos paises para el establecimiento de politicas, estrategias y

programas relacionados con ésta.

La discapacidad es una categoria culturalmente construida, la cual presenta
modelos fundamentales que dan cuenta de la naturaleza de la discapacidad, como son el
modelo individual, donde es vista como un problema personal, por lo cual la solucién al
problema es una accién de tratamiento suministrada a cada individuo; el modelo social
propuesto por las mismas personas con discapacidad, no niega la existencia de las
limitaciones individuales, pero instala la causa de dicha condicién en el fracaso de la
sociedad para ofrecer servicios apropiados; el modelo médico considera la discapacidad
como un problema “personal” causado por alguna enfermedad, trauma o estado de salud,
y “el modelo biopsicosocial, el cual incluye todas las dimensiones diferentes de la
discapacidad, se centra en el andlisis de las diversas dimensiones de la salud en los

niveles bioldgico, individual y social” (Organizacion Mundial de la Salud, 2001, p. 2).
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Len Barton (1998), en su libro Discapacidad y Sociedad, identifica alguna de sus
caracteristicas esenciales de la teoria social de la discapacidad. Sita su analisis en el
ambito de la preocupacion por los derechos humanos, la justicia social y la equidad.
Ademas plantea que “se debe generar una politica de la diferencia para esta poblaciéon”
(Barton, 1998,p. 111).

Agustina Palacios en su libro Modelo Social de Discapacidad: origenes,
caracterizacién y plasmacion en la convencion internacional de los derechos de las
personas con discapacidad (2008), realiza un analisis de la discapacidad a partir de tres
modelos: el modelo de prescindencia, rehabilitador y social: en el cual supone que las
causas de la discapacidad tienen un motivo religioso y en el que las personas en esta
condicion se consideran innecesarias al creer que no contribuyen a las necesidades de la
comunidad, que albergan mensajes diabolicos, que son consecuencia de los enojos de los
dioses, 0 que por las desgracias sus vidas no merecen la pena de ser vividas. Como
consecuencia de estas creencias, la sociedad decide prescindir de estas personas, ya sea
a través de la aplicacion de las politicas eugenésicas o situandolas en el espacio
destinado para los “anormales” y las clases pobres, con un denominador marcado por la
dependencia y el sometimiento, en el que, asimismo, son tratadas como objeto de
caridad y sujetos de asistencia. El segundo modelo se denomina rehabilitador y
considera que las causas que originan la discapacidad no son religiosas, si no cientificas
(derivadas en limitaciones individuales). Las personas ya no son consideradas indtiles o
innecesarias, pero siempre en la medida en que sean rehabilitadas. Es por ello que el fin
primordial que se persigue desde este modelo, es aliviar a quien la tiene, enfatizando que
“la persona con diversidades y dificultades es imprescindible rehabilitarla psiquica,
fisica, mental y sensorialmente”. Finalmente, el tercer modelo se encuentra intimamente
relacionado con los valores intrinsecos a los derechos humanos y aspira a potenciar el
respeto por la dignidad humana, la igualdad y la libertad personal, propiciando la
inclusion social y basandose en los principios de vida independiente, en la no
discriminacion, la accesibilidad universal, la normalizacion del entorno, el dialogo civil,

entre otros. Se basa en la premisa de que la discapacidad es, en parte, una construccion y
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un modo de opresion social y el resultado de una sociedad que no considera ni tiene
presente a las personas que la padecen. Asimismo, se dirige a la autonomia de la persona
implicada para decidir respeto de su propia vida y para ello se centra en la eliminacion
de cualquier tipo de barrera, con el fin de brindar una adecuada equiparacion de
oportunidades (Palacio, 2008, p. 84).

El Sindrome de Down es un trastorno genético de origen cromosémico humano
que se presenta en uno de cada 800 a 1.000 nacimientos, por lo que es considerado uno
de los de mayor incidencia. La primera descripcion del Sindrome fue hecha en 1896 por
Langdom Down, quien lo definié6 como "idiocia mongodlica" y lo describié como una
regresion al estado primario del hombre. Después, en 1959, Jerome Lejeune describio el
cariotipo con 47 cromosomas y designé esta particularidad como “trisomia 21". Se
caracteriza por una extracromatizacién del par de cromosomas y es la causa mas comun
de retardo mental de etiologia conocida (Burns & Gunn, 1995, p. 106). “Es un trastorno
cromosomico de tipo autosémico que se origina en la gametogénesis. La presencia de
este trastorno suele ser mas frecuente en el 6vulo que en el espermatozoide”, aunque
estudios citogenéticos han demostrado que la no disyunciéon es a veces de origen paterno
(Egozcue, Guitart & Vidal, 1997, p. 89).

El 95% de los casos la trisomia puede ser regular, cuando no ha existido una
separacion del par 21; en el 1% el sindrome se debe a mosaicismo, cuando la no
disyuncion se produce en la division celular del cigoto (no-disyuncién
postcigdtica), dando como resultado una célula trisomica que continda
dividiéndose y otra monosoémica de 45 cromosomas que muere sin reproducirse
(Henao, Ramirez, & Giraldo, 2003, p. 2).

El tipo de alteracion es la translocacion o rotura del cromosoma 21 y la union del
fragmento a otro cromosoma diferente del 21, que puede ser 13, 14 6 15, por lo que no
existe un cromosoma adicional, sino una extracromatizacion, esto sucede en el 4% de los

Casos.
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En cuanto a las caracteristicas psicoldgicas, las personas con diagndstico de
Sindrome de Down, al igual que cualquier otra persona, reflejan las reacciones y
actitudes de su grupo familiar y su personalidad se ve influenciada por las
oportunidades de crecimiento y la seguridad que reciben. Algunas caracteristicas
observadas en la interaccion son la reticencia a cambiar de actividad en el juego,
hiperactividad y, en algunos casos, conductas como autoagresion vy
autoestimulacion. Asi mismo, en las caracteristicas fisicas se destacan fisuras
palperables (inclinacién de los pliegues del ojo hacia arriba), pliegue de piel en el
cuello, paladar alto y estrecho, braquicefalia (la cabeza suele ser pequefia y
redondeada, con la frente inclinada), hiperflexibilidad e hipotonia generalizada,
puente nasal plano, espacio amplio entre el primero y el segundo dedo del pie,
manos cortas y anchas, cuello corto, implantacion dentaria deficiente, pliegue
epicantico en los ojos (pliegue que cubre parcialmente el borde superior del
parpado, lengua preponderadamente redondeada y con fisura papilar, pliegue
simiano en la palma de la mano, orejas pequefias, Yy de baja implantacion.
También se ha observado sensibilidad, moldeabilidad, sociabilidad, sensibilidad

artistica y cooperatividad (Aramayo, 1996, p. 321).

1.9. Referente tedrico

Desde los afios cincuenta, los investigadores de la llamada “Escucla de Palo

Alto”, conocida también como el “Colegio Invisible”, provenientes de diversas

disciplinas como la antropologia con Gregory Bateson, Ray Birdwhistell y Edward Hall;

la sociologia representada en Erving Goffman y la psiquiatria con Paul Watzlawick y

Don Jacskon, expresaron su interés en las interacciones de las que participa el ser

humano. Si bien, durante esa época el modelo lineal de la comunicacion, propuesto por

Shannon y Weaver, gozaba de una posicion dominante en la reflexion tedrica sobre la

comunicacion, estos investigadores norteamericanos, le apostaron a una mirada diferente

y sin antecedentes hasta el momento. Es asi como en 1967 publican la Teoria de la
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Comunicacién Humana, siendo Paul Watzlawick el lider de este proceso y el més

reconocido respecto a esta obra. Consideraban que:

La investigacion y la reflexion sobre la comunicacion solo podria darse a partir
de la formulacion de la siguiente pregunta: ¢Cudles son, entre los millares de
comportamientos corporalmente posibles, los que retiene la cultura para
constituir conjuntos significativos? Para hallar respuestas a este interrogante,
partieron de tres consideraciones basicas: 1) La esencia de la comunicacion
reside en procesos de relacion e interaccion; 2) Todo comportamiento humano
tiene un valor comunicativo y, 3) Los trastornos psiquicos reflejan perturbaciones

de la comunicacion (Rizo, 2004, p. 23).

La principal aportacion de esta obra es que “el concepto de comunicacion incluye
todos los procesos a través de los cuales la gente se influye mutuamente” (Bateson &
Ruesch, 1984). La comunicacién fue estudiada, por tanto, como un proceso permanente
y de caracter holistico, como un todo integrado, incomprensible sin el contexto en el que
tiene lugar. La definicion de comunicacion que se puede extraer de la obra de estos
autores es comun a todos los representantes de la Escuela de Palo Alto. En uno de los
pasajes iniciales del libro, Bateson y Ruesch afirman que “la comunicacion es la matriz
en la que se encajan todas las actividades humanas” (1965, p. 13). De ahi que este
enfoque inaugure una forma de comprender la comunicacibn mucho mas amplia,
superando el enfoque anterior y ubicando la reflexién sobre la comunicacién en un
marco holistico, como fundamento de toda actividad humana, y de esto dan cuenta los

denominados axiomas de la comunicacion.

Como se dijo anteriormente, toda conducta es comunicacion, asi como lo es toda
“interconducta”, “dado que, el hombre es un ser en relacion. Vivir es relacionarse,
relacionarse es vivir’ (Watzlawick, Beavin & Jackson, 1971, p. 153). La comunicacion,
desde la Teoria de la Comunicacion Humana, es concebida como un sistema de canales

maultiples en el que el actor social participa en todo momento, tanto si lo desea como a

44



través de los gestos, la mirada, el silencio e, incluso, la ausencia, son conductas

comunicantes, es decir, es una realidad emergente.

Segun la Real Academia Espafiola:

El término comunicacion se deriva del latin comunicatio y éste, a su vez, procede
del sustantivo comunico, cuya traduccion al castellano es participar en algo en
comun: tanto el sustantivo comunicacion, como el verbo comunicar, tienen su
origen en la palabra comunis, raiz castellana de la palabra comunidad, la cual
significa la participacion o relacién que se da entre individuos (Gémez, 1998, p.
44).

Por su parte, Aristoteles la consideraba como “la busqueda de todos los medios
de persuasion que tenemos a nuestro alcance”, (Beltran, 1981, p. 201). Gregory Bateson
y Ruesch expresan que “el concepto de comunicacién incluye todos aquellos procesos
por los cuales las gentes se influyen mutuamente” (Bateson & Ruesch, 1984, p. 63).
Entendiendo como procesos a las interacciones en un mismo espacio articulando la

corporeidad entre los agentes que se comunican. Hervas la define como:

El proceso a través del cual una persona o personas transmite a otra u otras, por
cualquier procedimiento mensajes de contenido diverso, utilizando
intencionadamente signos dotados de sentido para ambas partes, y por el que se

establece una relacion que produce unos efectos (1998, p. 90).
Es decir,
La comunicacion es un proceso que implica una relacion persuasiva entre

individuos que, generando una influencia mutua, en la medida en que su

contenido tiene sentido entre los participantes, establecen relaciones que
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producen efectos entre ellos, como un todo mayor a la suma de sus participantes
(Gallego Uribe, 2006, p. 9).

En la familia éstos construyen y mantienen una red de relaciones que les permite,
a través de la comunicacion, satisfacer una serie de necesidades humanas. De ahi que, el
observar y el estudiar los comportamientos entre los integrantes de las familias, permite
aprender mas de ellas que si se estudiaran a partir del individuo aislado, de esta forma, lo
que representa interés es la relacién que se construye y se modifica a partir de la
comunicacion dentro de la familia con un miembro en situacion de discapacidad por

sindrome de Down.

El estudio de la comunicacién humana puede dividirse en tres areas: semantica,

sintactica y pragmatica:

Sintactica: abarca los problemas relativos a la transmisién de informacion. Se
refiere a los problemas de codificacion, canales, capacidad, ruido, redundancia,

entre otras.

Semantica: el significado constituye la preocupacion central de la semantica.

Toda informacion compartida presupone una convencion semantica.

Pragmaética: cuando la comunicacion afecta a la conducta. Comunicacion y
conducta se usan como sindnimos, ya que toda conducta comunica. Comunicar
no implica solo el lenguaje verbal. Asi, desde la perspectiva de la pragmatica,
toda conducta y no solo la palabra, es comunicacion. Ademas, no interesa
solamente el efecto de una comunicacion sobre el receptor, sino también el efecto
que la reaccién del receptor tiene sobre el emisor (Watzlawick, 2008,

Monografias.com).
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Cuando un sistema ingresa informacion, sale informacion y ésta vuelve a entrar
al sistema como nueva. La interaccién es circular (retroalimentacion). A este proceso se
le llama retroalimentacion y mantiene el equilibrio mientras sea posible. “Al sistema que
busca mantener el equilibrio se lo llama homeostasis (equilibrio); cuando no se puede
mantener mas el equilibrio, se debe cambiar la norma, de lo contrario, se rompe el

equilibrio” (Watzlawick, 2008, Monografias.com).

Se considera que la “comunicacion humana se caracteriza por ser un proceso de
tipo transaccional y multidimensional” (Vidal & Benito, 2002, p. 58), es decir, resulta
algo donde predomina el desarrollo y el cambio, ademas de una influencia reciproca

entre los sujetos comunicantes que se asocian a través del contenido y la relacion.

La Teoria de la comunicacion humana, a partir de las reflexiones de Paul
Watzlawick y sus colaboradores, concibe la comunicacion “como un sistema que se
soporta desde los méviles que le dan fuerza: la informacion y sus significaciones, por lo
cual se deduce que es un sistema abierto de interacciones el cual pertenece a un
contexto” (Watzlawick, Beavin, & Jackson, 1971, p. 230) y es de esta manera como el
autor propone cinco axiomas. Un axioma es un enunciado basico que se establece sin
necesidad de ser demostrado, sus dos caracteristicas son la indemostrabilidad y la
evidencia. Los axiomas no son verdaderos ni falsos; son convenciones utilizadas como

principio de derivacion de los demés enunciados de su teoria.

AXiomas:

e Es imposible no comunicarse: La imposibilidad de no comunicar. No hay nada
que sea lo contrario de conducta. La no-conducta no existe; es imposible no
comportarse. En una situacién de interaccion, toda conducta tiene valor de
mensaje, es decir, s comunicacion; por eso, por mas que se intente, no puede

dejar de comunicarse. Actividad o inactividad, palabras o silencio, tienen
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siempre valor de mensaje: influyen sobre los demaés, quienes a su vez, no pueden

dejar de responder a tales comunicaciones y, por tanto, también comunican.

Se llama mensaje a cualquier unidad comunicacional singular o bien se habla de
comunicacion cuando no existen posibilidades de confusion. Una serie de
mensajes intercambiados entre personas recibe el nombre de interaccion, ya que
constituyen un nivel mas elevado en la comunicacién humana. Si se acepta que
toda conducta en una situacion de interaccion tiene un valor de mensaje, es decir,
es comunicacion, se deduce que por mucho que uno lo intente, no puede dejar de
comunicar. Cualquier comunicacién implica un compromiso y define el modo en
que el emisor concibe su relacién con el receptor (Watzlawick, 2008,

monografias.com).

No es sorprendente que habitualmente recurra a este tipo de comunicacion todo
aquél que se ve atrapado en una situacion en la que se siente obligado a
comunicarse pero, al mismo tiempo, desea evitar el compromiso inherente a toda

comunicacion.

Toda comunicacion tiene un nivel de contenido y un nivel relacional. Toda
comunicacion posee un contenido (lo que se dice) y una relacion (a quién y cémo
se le dice). A través de la comunicacion, todo se puede expresar, la forma de ser
y la vision de la relacion con la otra persona. Una comunicacion no solo
transmite informacion sino que, al mismo tiempo, impone una conducta o un
comportamiento, es decir, toda comunicaciéon implica un compromiso y, por
ende, define una relacion. Siguiendo a Bateson (1984), estas dos operaciones se
conocen como los aspectos referenciales y connotativos de toda comunicacion.
El aspecto referencial de un mensaje transmite informacién, por ende en la
comunicacion humana es sinébnimo de contenido del mensaje. El aspecto
connotativo se refiere a qué tipo de mensaje debe entenderse que es, y por ende,

en Ultima instancia, la relacién entre los comunicantes. El aspecto referencial
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transmite datos de la comunicacién y el connotativo dice como debe entenderse

la misma (Watzlawick, 2008, monografias.com).

La relacion puede expresarse en forma verbal, gritando o sonriendo, y puede
entenderse claramente a partir del contexto en que tiene lugar. La capacidad para
metacomunicarse en forma adecuada constituye no sélo condicion sine qua non
de la comunicacién eficaz, sino que también esta intimamente vinculada con el
complejo problema concerniente a la percepcién del self y del otro. De la misma
manera, toda comunicacion implicard un compromiso para el que la recibe,
pudiendo rechazar, aceptar o descalificar la comunicacion; es decir que en el
aspecto de contenido y en el aspecto relacional, el segundo clasifica al primeroy

es, por ende, una metacomunicacion”.

La puntuacion de la secuencia de los hechos. La naturaleza de una relacion
depende de la forma de puntuar o pautar las secuencias de comunicacion que
cada participante establece. Para un observador, una serie de comunicaciones
puede entenderse como una secuencia ininterrumpida de intercambios de
mensajes. Sin embargo, quienes participan en la interaccion siempre introducen
lo que se llama "puntuacion de la secuencia de hechos". En una secuencia
prolongada de intercambios, las personas punttan la secuencia de modo que uno
de ellos o el otro tiene iniciativa, predominio, dependencia, entre otros. Asi, a
una persona que se comporta de determinada manera dentro de un grupo, se
denomina "lider” y a otra "adepto”, aunque resultaria dificil decir cual surge
primero o qué seria del uno sin el otro. La falta de acuerdo con respecto a la
manera de puntuar secuencias de hechos es la causa de incontrolables conflictos

en las relaciones.
Las discrepancias de puntuacion tienen lugar en todos aquellos casos en que por

lo menos uno de los comunicantes no cuenta con la misma cantidad de

informacion que el otro, pero no lo sabe.
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Estos casos de comunicacion constituyen circulos viciosos que no se pueden
romper, a menos que la comunicacion misma se convierta en el tema de
comunicacion (metacomunicacion). Se observa, en estos casos de puntuacion
discrepante, un conflicto acerca de cuél es la causa y cudl el efecto, cuando en
realidad, ninguno de estos conceptos resulta aplicable debido a la circularidad de

la interaccién.

El concepto de la "profecia autocumplidora” constituye un fenémeno interesante
en el campo de la puntuacién. Lo que caracteriza la secuencia y la convierte en
un problema de puntuacion, es que el individuo considera que él solo esta
reaccionando ante esas actitudes, y no que las provoca (Watzlawick, 2008,

monografias.com).

Comunicacion digital y analdgica. Estos dos tipos de comunicacién -uno
mediante la semejanza auto explicativa y otro mediante una palabra- son, desde
luego, equivalentes a los conceptos de las computadoras analdgicas y digitales.
Las palabras son signos arbitrarios que se manejan de acuerdo con la sintaxis
I6gica del lenguaje. La comunicacion analdgica es toda comunicacién no verbal,
incluyendo la postura, los gestos, las expresiones faciales, el tono de voz, la
secuencia, el ritmo y la cadencia de las palabras. Los seres humanos se
comunican, tanto digital, como analdgicamente. El lenguaje digital cuenta con
una sintaxis logica sumamente compleja y poderosa, pero carece de una
seméantica adecuada en el campo de la relacion, mientras que el lenguaje
analdgico posee la semantica pero no una sintaxis adecuada para la definicion
inequivoca de la naturaleza de las relaciones (Watzlawick, 2008,

monografias.com).

La comunicacion digital es la informacion que se transmite a través de simbolos

linglisticos o escritos, y sera el vehiculo del contenido de la comunicacion; y la
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comunicacion analdgica estd determinada por la conducta no verbal (el tono de

voz, los gestos, entre otros) y seré el vehiculo de la relacion.

En la comunicacion humana es posible referirse a los objetos de dos maneras
totalmente distintas. Se les puede representar por un simil, tal como un dibujo, o
bien mediante un nombre. Estos dos tipos de comunicacion, uno mediante una
semejanza autoexplicativa y, el otro, mediante una palabra, son equivalentes a

los conceptos analdgicos y digitales.

En la comunicacidn digital, la palabra es una convencion semantica del lenguaje;
no existe correlacion entre la palabra y la cosa que representa, con la posible
excepcion de las palabras onomatopéyicas. Nada se parece a n nimero en el
ndamero mismo, asi como tampoco existe algo particular de la palabra cuadro,
en un cuadro. Por otro lado, en la comunicacién anal6gica hay algo

particularmente "similar a la cosa" en lo que se utiliza para expresarla.

La comunicacion analdgica tiene sus raices en periodos mucho mas arcaicos de
la evolucidn y, por tanto, encierra una validez mucho mas general que el modo

digital de la comunicacidn verbal, relativamente reciente y mucho mas abstracto.

En su necesidad de combinar estos dos lenguajes, el hombre, sea como receptor
0 como emisor, debe traducir constantemente de uno al otro. En la comunicacion
humana la dificultad inherente a traducir existe en ambos sentidos. No sélo
sucede que la traduccion del modo digital al analégico implica una gran pérdida
de informacion, sino que lo opuesto también resulta sumamente dificil: hablar
acerca de una relacién requiere una traduccion adecuada del modo analdgico de

comunicacion al modo digital.
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Interaccion simétrica y complementaria. Todos los intercambios
comunicacionales son simétricos o complementarios, segin estén basados en la

igualdad o en la diferencia.

En el primer caso, la conducta de uno de los participantes complementa la del
otro; en el segundo caso, los participantes tienden a igualar especialmente su
conducta reciproca. Son relaciones basadas en la diferencia (complementarias), o

en la igualdad (simétricas).

En una relacién complementaria hay dos posiciones distintas. Un participante
ocupa lo que se ha descrito de diversas maneras como la posicion superior o
primaria, mientras el otro ocupa la posicién correspondiente inferior o
secundaria. Estos términos son de igual utilidad, en tanto no se los identifique
con "bueno™ o "malo”, "fuerte” o "débil". “Una relacion complementaria puede
estar establecida por el contexto social o cultural (como en los casos de madre e
hijo, médico y paciente, maestro y alumno), o ser el estilo idiosincrasico de
relacion de una diada particular” (Rodriguez, Gil Forez, & Garcia, 1999, p. 91).
En cualquiera de los dos casos, es importante destacar el caracter de mutuo
encaje de la relacion en la que ambas conductas, disimiles pero interrelacionadas,
tienden cada una a favorecer a la otra. Ninguno de los participantes impone al
otro una relacion complementaria, sino que, cada uno de ellos, se comporta de
una manera que presupone la conducta del otro, al mismo tiempo que ofrece

motivos para ella.

En sintesis, las aptitudes comunicativas conseguidas por otras especies que
antecedieron al hombre aportaron el capital evolutivo, cuya herencia hizo posible
la comunicacion humana. Esas aptitudes se amplian y se modifican
profundamente cuando resultan modeladas por la propia evolucion de la especie.
La evolucién del hombre ha sido guiada por dos nuevos factores de cambio: la

sociedad y la cultura. Pero, a su vez, estas creaciones del hombre han requerido,
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como condicion necesaria (aunque no suficiente) la generalizacion de las
relaciones comunicativas en todo el &mbito de la interaccion humana. El andlisis
que se ha ofrecido en las palabras precedentes proporciona las categorias
necesarias para una descripcion precisa de las capacidades comunicativas que el

actor humano ha desarrollado (Watzlawick, 2008, monografias.com).

1.10. Metodologia

La metodologia de esta investigacion esta orientada a describir los procesos
comunicacionales en las familias de personas con sindrome de Down, a partir de los
elementos de la Teoria de la Comunicacién Humana. Estas es una investigacion de
enfoque cualitativo, el cual se dirige a la comprension de la realidad como resultado de
un proceso histérico de la construccion, a partir de las Idgicas de sus protagonistas, que
requiere un proceso interactivo y flexible, “donde la recoleccion y el andlisis de los datos
van juntos” (Rodriguez, Gil Forez, & Garcia, 1999, p. 66). “La perspectiva cualitativa,
por tanto, se puede asociar a un cierto relativismo cultural que tiene consecuencias
epistemoldgicas claras” (Beltran, 1996, p. 33): en tanto que los hombres observa la
realidad social desde un determinado contexto historico, social y cultural que determina

la forma de ver el mundo en donde se alcanza una interpretacion parcial de esa realidad.

Esta investigacion cumple ademas, con las caracteristicas de estudio exploratorio
porque deriva tendencias, identifica relaciones potenciales entre categorias y establece el
tono de investigaciones posteriores mas rigurosas. “Se caracteriza por ser mas flexible
en su metodologia en comparacion con los estudios descriptivos o explicativos”
(Dankhe, 1976, p. 89).

La técnica de recoleccion de datos més pertinente para este estudio es la
entrevista semiestructurada a profundidad, con la cual se logra generar conversaciones
enfocadas al objeto de la investigacion, por tan tanto la guia de entrevista fue realizada

en funcién de la teoria revisada, los objetivos de la investigacion y el interés de la
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investigadora, lo cual condujo a la definicion de categorias que posteriormente se

contrastaron con la teoria que sustenta la investigacion.

La entrevista semiestructurada a profundidad “es un tipo de dialogo que se
caracteriza por estrategias de tipo narrativo, alude a un proceso interaccional, y se realiza
entre el investigador y el informante, con el objeto de obtener informacion sobre la vida,
en general, o sobre un tema, proceso o experiencia concreta” (Kaplan, 2008, p. 14). A
través de la entrevista a profundidad, se quiere conocer lo que es importante y
significativo para el entrevistado(a); llegando a comprender como ve, clasifica e
interpreta su mundo, es un encuentro cara a cara, entre el investigador y los informantes,
es asi como la entrevista a profundidad fue de tipo dirigida, donde la conduccién
correspondia a la investigadora, quien definid las preguntas y los temas de los que se
hablo, asi como el orden de las mismas, de tal manera que favoreciera la exploracion de
la subjetividad y reformulacion de los relatos, considerando la influencia de la cultura,
profundizando mas en la comprension del campo social que rodeaba al individuo para

entender los engranajes del sujeto con lo sociocultural.

Como instrumentos para la recoleccién de la informacion se utilizara la
grabadora, se elaborara un guion de entrevista, asi como el diligenciamiento del
consentimiento informado. Los resultados obtenidos se presentaran de forma descriptiva

con base en andlisis categoriales y no de manera cronoldgica en su ocurrencia:

Respecto a la elaboracion del guion de entrevista, este estard en coherencia con
los objetivos y la metodologia, el cual incluyd en el preAmbulo una clara informacion a
los entrevistados sobre el objetivo de la investigacion, el manejo que se hara de la
informacion recolectada, la cual luego de ser grabada, se trascribird con el debido
carécter confidencial y la proteccion de la identidad de los participantes, pues su nombre
no apareceria en el informe y sera reemplazado por un nombre ficticio, indicando que las
respuestas a las preguntas son voluntarias y que estdn en libertad de expresar la

incomodidad que pudiera experimentar con alguna de ellas, después de haberse
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encuadrado el proceso, se le solicitara la autorizacion para la grabacion en audio,

finamente se expresaran los agradecimientos.

“El muestreo hace referencia a la seleccion del tipo de situaciones, eventos,
actores, lugares, momentos, y temas que seran abordados en la investigacion” (Sandoval,
1996, p. 45). Desde una éptica complementaria y tomando como punto de partida el

caracter teorico del muestreo cualitativo.

Para esta investigacion se utilizara el muestreo relacional fluctuante,
considerando los siguientes criterios de inclusion: Familia beneficiaria de SINDIS;
familias con un miembro, cuya discapacidad cognitiva corresponda al sindrome de

Down y familias que voluntariamente deseen participar en la investigacion.

En la construccion de la muestra fue muy importante considerar la calidad de los
informantes por encima del numero de ellos, con el fin de ser fieles a los criterios de
inclusién y los objetivos de la investigacion. Fue esta premisa con la cual se convoco a

las familias participantes.

Tras el proceso de contactar a los informantes se realizaron siete entrevistas, en
la sede del Politécnico Jaime lIsaza Cadavid lo que favorecid su generosa participacion
para hacer énfasis e indagar en aspectos particulares y relevantes con cada familia
entrevistada, cuidando que el guidn no perdiera consistencia y facilitando la obtencion

de informacion complementaria.

La categorizacion es una operacion de clasificacion de elementos constitutivos de
un conjunto por diferenciacién, a partir de criterios previamente definidos. “Las
categorias son las clasificaciones méas bésicas de conceptualizacion, y se refieren a clases
de objetos de los que puede decirse algo especificamente” (Strauss & Corbin, 1998, p.
109). La categorizacion consiste en la segmentacion en elementos singulares, o

unidades, que resultan relevantes y significativas desde el punto de vista del interés
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investigativo en este trabajo y se realiza por unidades de registro, es decir, estableciendo
una unidad de sentido en un texto registrado por algin medio, usualmente grabado, por

lo tanto es textual y a la vez conceptual.

Finamente, las fases de la investigacion se desarrollaran a partir de la

exploracion, la focalizacion y la profundizacion:

En la fase de exploracion se realizara un diagnostico de las necesidades de los
usuarios del Semillero de Investigacion de Discapacidad del Politécnico Colombiano
Jaime Isaza Cadavid y, que luego de varias reuniones con los directivos y usuarios, se
decidié abordar a las familias con miembros afectados por Sindrome de Down. En esta
etapa se realizaran basquedas bibliogréaficas en bibliotecas como la de la Universidad de
Antioquia, la Universidad Pontificia Bolivariana, La Fundacion Universitaria Luis
Amigo, el Politécnico Jaime Isaza Cadavid, el Parque Biblioteca Belén, asi como
documentos de internet.  En la fase de focalizacion se ejecutara el contacto los
participantes y la realizacién de las entrevistas a las siete familias del Semillero de
Discapacidad y finalmente la fase de profundizacion se centrara en el procesamiento y

analisis de los datos para la construccion del documento final.
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Sistema categorial

Eje central Definicion Categoria Definicién Subcategoria
FAMILIA Un sistema humano | ESTRUCTURA Conjunto invisible de FUNCIONES DE LA
en crisis, es decir, FAMILIAR demandas funcionales FAMILIA:
en cambio que organizan los
constante, que modos en que | Educadora y Socializadora,
influye interactdan sus | Econdmica, reguladora de
permanentemente y miembros. las relaciones sexuales,
de forma reciproca afectiva.
en sus miembros.
ROLES DE LA FAMILIA:
Rol del padre, Rol de la
madre, Rol de los Hijos.
COMPOSICION
FAMILIAR:
SUBSISTEMAS
Conyugal, parental y filial.
TIPOLOGIAS
FAMILIARES:
Familia nuclear: Familia
extensa,
DINAMICA Condiciones en las que | Autoridad, comunicacion,
FAMILIAR emergen mecanismos | normas, limites, afectividad,

de regulacion interna
en el grupo familiar.

el tiempo libre,




COMUNICACION | Todo tipo de TEORIA DE LA La teoria de la AXIOMAS
intercambio de los COMUNICACION | comunicacion humana | -Es imposible no
seres vivos entre si HUMANA define a la comunicarse.
y con el medio comunicacion como -La Comunicacién tiene un
ambiente (gestos, un intercambio de nivel de contenido y un
posturas, silencios, conductas que hace nivel de relacién.
olvidos. posible, regula 'y -La puntuacion de los
mantiene las hechos determina la
relaciones humanas. comunicacion.
-La comunicacion tiene un
contenido digital y otro
analdgico.
- La comunicacién genera
relaciones simétricas y
complementarias.
DISCAPACIDAD | El término SINDROME DE Se define como una | CARACTERISTICAS
discapacidad DOWN discapacidad Fisicas y Psicoldgicas.

“engloba las
deficiencias, las
limitaciones en la
actividad, las
restricciones en la
participacion.

intelectual, alteracién

genética.

CLASIFICACION:
Trisomia 21 libre,
Mosaicismo y Tras
locacion.
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1.11. Consideraciones éticas

Teniendo en cuenta las consideraciones éticas de la investigacion cualitativa, se

tendran en cuenta los siguientes aspectos:

Los requisitos éticos para esta investigacién no concluyen cuando los individuos
hacen constar que aceptan participar en ella, lo que se materializa en el consentimiento
informado (Anexo 3), cuya finalidad es asegurar que los individuos que participan en la
investigacion propuesta, lo hagan en  coherencia con sus valores, intereses vy
preferencias, asi como de manera voluntaria, con el conocimiento necesario y suficiente
para decidir responsablemente sobre si mismos. Los requisitos especificos del
consentimiento informado incluyen la provision de informacion sobre la finalidad, los
riesgos, los beneficios y las alternativas a la investigacion, una debida comprension del
sujeto de esta informacion y de su propia situacion, y la toma de una decision libre, no
forzada sobre si participar o no. ElI consentimiento informado se justifica por la
necesidad del respeto a las personas y a sus decisiones autonomas. “Cada persona tiene
un valor intrinseco debido a su capacidad de elegir, modificar y proseguir su propio plan
de vida” (Gonzélez Avila, 2002, p. 51).

En el desarrollo de esta investigacion se abarcaron de manera imperante los
siguientes aspectos: 1) El respeto incluye permitir que la familia entrevistada cambie de
opinidn, al decidir que la investigacion no concuerda con sus intereses o conveniencias y
podré a retirarse sin sancion de ningun tipo; 2) la reserva en el manejo de la informacion
debe ser respetada con reglas explicitas de confidencialidad; 3) la informacion nueva y
pertinente producida en el curso de la investigacion debe darse a conocer a familias
entrevistadas, una vez sea concluida esta investigacion, como reconocimiento a su
contribucion 'y 4) el bienestar de las familias entrevistadas debe vigilarse
cuidadosamente a lo largo de su participacion y, si es necesario, debe recibir las

atenciones necesarias, incluyendo apoyo por el equipo profesional del SINDIS.



2. RESULTADOS

Producto de esta investigacion, mediante la cual se busca describir, desde la
Teoria de Comunicacion Humana, el proceso comunicacional vivido por las familias que
tienen un miembro con Sindrome de Down, beneficiario del programa SINDIS del
Politécnico Colombiano Jaime Isaza Cadavid, aparece, como resultado, el analisis de
tres grandes categorias: la familia, la discapacidad y la comunicacion, de las cuales
surgen diferentes subcategorias, que seran desarrolladas cada una por separado,
teniendo en cuenta los testimonios expresados en las entrevistas realizadas durante el

trabajo de campo con las familias participantes de esta investigacion.

2.1. Familia: funcionamiento, retos y cambios

La investigacion realizada con las familias de las personas que estan
diagnosticadas con Sindrome de Down, desde la perspectiva de la Teoria de la
Comunicacién Humana exige en su andlisis un especial acento en lo que a la dinamica
familiar se refiere, particularmente si se reconoce que este evento representa una
perturbacion que conduce a la construccion de diversas homeostasis, es decir, las
familias desarrollan procesos mediante los cuales tratan de mantener el equilibrio, lo que
se denomina mecanismos homeostaticos o patrones predecibles de interaccién, que la
ayudan a mantener un sentimiento de estabilidad e identidad ante las tensiones de la vida
cotidiana (Casas Fernandez). Y, en este sentido, tan diversas son las formas de lograrlo,

como diversas, las de nombrar y definir a la familia.

Alberto Portieles (2002) considera que:

La familia es un conjunto de personas vinculadas por lazos estables de tipo

consanguineo, maritales, afectivos, socioculturales, econémicos, contractuales y
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de convivencia, unidos con el objeto de satisfacer necesidades fundamentales
para el grupo y cumplir con las funciones que le vienen encomendadas a través

del devenir social (p. 20).

Maria Cristina Palacio, la define como el escenario de socializacién primario que
transmite a sus integrantes habitos, costumbres, valores, modos comportamentales y
todo el bagaje social y cultural que la constituye como un sistema con funciones
predeterminadas, influenciada por el entorno, pero a la vez influyendo en éste,
generadora de los sentimientos y acciones mas nobles en pro de la vida, pero también
como el espacio donde se viven las mas fuertes tensiones, emociones y sentimientos que
puede experimentar un ser humano (Palacio, 2004); por su parte, Angela Maria Quintero

Velasquez, la concibe como:

La méxima institucion social, que ha cambiado en su estructura, funcionamiento
y ciclo vital, influenciada por los fendmenos socio-econdémicos, culturales y
politicos del tercer milenio, por tanto, entender al individuo, su funcionamiento y
perspectivas, sélo es posible con la comprension de la institucion familiar, donde
sus origenes y evolucion estan interrelacionados con los cambios de la sociedad
(p. 109).

En sintesis y retomando ideas de Elizabeth Jelin (1994), “la familia es una
institucion social anclada en necesidades humanas universales de base bioldgica: la
sexualidad, la reproduccion y la subsistencia cotidiana, sus miembros comparten un
espacio social definido en términos de relaciones de parentesco, conyugalidad y
parentalidad”. Se trata de una organizacion social, un microcosmos de relaciones de
produccion, reproduccion y distribucion, con su propia estructura de poder y fuertes
componentes ideoldgicos y afectivos, pero donde también hay bases estructurales de
conflicto y lucha. Existen en ella tareas e intereses colectivos, pero sus miembros
también poseen intereses propios diferenciados, enraizados en su ubicacién en los

procesos de produccion y reproduccion, asi mismo, la familia como un espacio
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paraddjico: es el lugar del afecto y la intimidad, pero es también el lugar privilegiado

para el ejercicio de la violencia.

Las definiciones anteriores le aportan a esta investigacion elementos
fundamentales para la comprensién de la familia cuando en ella existe un miembro en
situacién de discapacidad, toda vez que estas familias enfrentan situaciones particulares
que, en otras circunstancias, probablemente no abordarian: de un lado elaborar el duelo
de un hijo esperado en condiciones Optimas de salud y, de otro, la incertidumbre
producida por la frustracion y la culpa, la idea de futuro y las obligadas acomodaciones

que deben realizar para incorporar un nuevo repertorio de interacciones.

De igual forma, desde la mirada y el interés de la Terapia Familiar, “la familia es
un sistema regido por reglas, que se basa en la cooperacion para lograr tareas de
desarrollo” (Minuchin, 1986, p. 9). Tiene una organizacion basada en la interaccion, la
cual genera reglas, jerarquias, limites, estilos de comunicaciéon y alianzas, lo que
constituye los elementos de la estructura familiar y, a su vez, incluye un conjunto de
interacciones y relaciones entre los componentes de un sistema, que genera un
determinado modo de organizacion (Satir, 1986), compuesto por cuatro elementos
basicos: la interaccion, que es la caracteristica definitoria del sistema; la estructura
familiar, desde sus elementos descriptivos; las funciones familiares, que se refieren a los
resultados de la interaccion y la estructura vy, finalmente, el ciclo de vida familiar, que
describe los cambios experimentados por la familia como parte de su desarrollo. Este
apartado dara cuenta, entonces, de estos aspectos, los cuales, al momento de comprender
los procesos comunicacionales de las familias, ofrecen informacion y claridades
pertinentes a la luz de las dimensiones de la dindmica familiar: los roles, la autoridad, las

normas, los limites, las relaciones afectivas, la comunicacion y el uso del tiempo libre.

Con respecto a la dinamica de las familias con presencia de un hijo con sindrome

de Down, Cecilia Romero y Sara Peralta (2012, p. 210), manifiestan que éstas sufren
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cambios progresivos que los llevan a re-conceptualizar y a re-distribuir los roles y las

funciones que cada miembro de la familia desempefia.

La familia que tiene un hijo con Sindrome de Down debe desarrollar las mismas
funciones que las demas familias, las cuales deben estar encaminadas a satisfacer
las necesidades colectivas e individuales de los miembros: funcién econdmica;
funcién de cuidado fisico, funcion de descanso y recuperacién, funcion de
socializacion, funcion de autodefinicion, funcion de afectividad, funcion de
orientacion, funcion de educacion y funcion vocacional (Sarto Martin, 2001, p.
103).

La diferencia esta en que cada una de ellas es mas dificil de cumplir cuando se
trata de atender al hijo con discapacidad, pues los recursos y apoyos de todo tipo se
hacen mas necesarios y, en ocasiones, permanentes, pero, en la mayoria de los casos, las
familias no estan preparadas para dar respuesta a las funciones derivadas de las mismas,
tal como es el caso de las familias entrevistadas, con quienes se evidencia que presentan
cambios en el desarrollo de las funciones que les son propias a roles especificos del
sistema, principalmente en el subsistema parental y fraternal donde, con frecuencia, se
observé que en algunas familias el hijo mayor, en ausencia del padre, se desinstala del
subsistema parental como hijo y del subsistema fraternal como par, para asumir
funciones jerarquicas y de cuidado con respecto al hermano en situacion de discapacidad
y, en muchos casos, inclusive, con respeto a la madre. Como puede evidenciarse en el

siguiente testimonio:

“La nifia al que respeta es al hermano mayor ’E3F1C16L105.

La investigacion también encontrd, que en las familias donde no hay subsistema
conyugal, son las madres quienes asumen la mayoria de las funciones. Al respecto,

Virginia Gutiérrez (2008) desde tiempo atras, venia planteando que “el conflicto de roles

se agudiza en las familias monoparentales” (p. 74)y, para el caso de esta investigacion,

63



también en aquellas familias extensas en donde el padre del miembro de la familia con
Sindrome de Down estd ausente, toda vez que el miembro presente, en este caso, la
madre, tiende a reemplazar al ausente en todas las funciones, con excepcion, como se
observé en las familias entrevistadas, de la funcion econdmica, la que en mayor
ocurrencia es asumida por el padre (independiente de que la relacion conyugal esté
terminada y tenga otro domicilio) y, en otros casos, por el hermano mayor o el abuelo,
pues las madres se dedican al cuidado del hijo en situacion de discapacidad y al cuidado
de la familia en general, lo que implica, ademas de todas las tareas domésticas,

incorporar nuevas funciones en torno al manejo de la discapacidad.

La Universidad Nacional de Colombia, en su documento “Elementos de una guia
para cuidadores de personas en situacion de discapacidad severa” (Franco), expone que
las funciones de una cuidadora o cuidador, entre otras, son ayudar en actividades basicas
cotidianas, desplazamientos dentro y fuera del domicilio, administracion de bienes y
dinero, acceso a los servicios de salud, comunicacion con terceros, integracion de la
familia con la persona cuidada y resolver situaciones conflictivas derivadas del cuidado.
Considerando esto, es comprensible la limitacion que manifiestan las mujeres
entrevistadas con respecto a la posibilidad de tener un empleo o desarrollar cualquier
actividad que genere algin ingreso econémico, inclusive dentro de la casa, esto podria
explicar por qué en este estudio, estas mujeres mantienen una clara tendencia patriarcal
en el desarrollo de las funciones y la manera como se distribuyen los roles, pues hay una
marcada disposicion a buscar apoyo y refugio en la figura masculina mas cercana,
predominando por ejemplo que en ausencia de la pareja, es el hijo mayor o el proveedor
econdémico de la familia de origen a quien se le atribuye mayor liderazgo sobre la vida
familiar, asi no sea el responsable del ejercicio de las otras funciones. De esto dan

testimonio algunas madres:

“El papa nos da todo, nos merca, paga servicios y esta pendiente del médico

pero no mas, lo demds me toca a mi "E5SF1CI15L62.
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“Mi hijo Felipe' y mi ex esposo son los que responden por la casa®”
E6F1C16L66.

Las expresiones anteriores muestran fendmenos culturales, donde la idiosincrasia
de la region antioquefia se encuentra marcada histéricamente por acciones machistas que
han instalado a los hombres en un lugar de control sobre las mujeres y, acorde a esto, se
han generado pautas de convivencia especificas, caracterizadas por una actitud sumisa
en ellas, quienes han sido educadas para mostrar respeto y obediencia a su esposo 0
compafiero; de otro lado, la mencionada dependencia econémica, pareciera que implica

la legitimacién de la figura proveedora como principal figura de autoridad.

“El papa es el unico que decide si si o no”’E2F1CIS8L67.
“..es lo que diga el esposo, porque a wuno le toca quedarse
callado”’E2F1C52L175.

“En la casa el que manda es mi esposo... y yo cuando él no esta ’E3F1CI3L97.

El aporte del dinero en las familias de la region significa, en muchos casos, el
derecho a un estatus de poder y jerarquia, independiente del rol que tiene dentro de la
familia. Al respeto, una de las madres entrevistadas y que depende econdmicamente de

su hijo, menciona de manera contundente lo siguiente:

“En mi casa para no contrariar a mi hijo Herndn® se hace lo que él quiera”

E6F1C18L71.

! Nombre ficticio para proteger la intimidad del informante.

2 Responder por la casa en el contexto Antioquefio, hace referencia a asumir las responsabilidades
economicas que demanda el mantenimiento del hogar.

¥ Nombre ficticio para proteger la identidad del informante.
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En algunos casos se observé que la dependencia de estas madres de su familia de
origen, implica la convivencia permanente bajo el mismo techo, en donde la autoridad es
motivo de frecuentes conflictos, pues, de un lado, las madres se ven abocadas a ceder
sus funciones de madre para no poner en peligro el estado de bienestar que le ofrecen
sus familiares proveedores o de otro, asume una lucha por defender su lugar y
diferenciarse de la desautorizacién, viéndose sumergidas en una pauta que configura una
relacion simétrica al intentar mantener su autoridad sobre su hijo o hija y reclamar este
espacio ante otros actores involucrados:

“Es complicado porque mi mama dice una cosa y yo digo otra, entonces por ahi
nos agarramos a pelear y yo le digo que si, mama lo que usted diga, y a ella no
le gusta lo que uno dice "E4F1C814L69.

“... fuera de que mi mama le tiene mucho pesar, es tan inteligente que si yo voy y

le digo algo me dice, le voy a decir a mi mamita para que la regaiie”
E4CF1C54L2109.

La autoridad, “es una influencia positiva que sostiene y acrecienta la autonomia y
la responsabilidad de cada hijo™; es un servicio a los hijos en su proceso educativo, un
servicio que implica el poder de decidir y sancionar; es una ayuda que consiste en dirigir
la participacion de los hijos en la vida familiar y en orientar su creciente autonomia,
responsabilizandoles; es un componente esencial del amor a los hijos que se manifiesta
de modos diversos en diferentes circunstancias, en la relacion padres-hijos (Fernandez
Otero, 1990, p. 39) y la manera posible de materializar este cometido es a través de las

normas y los limites.

En las familias que participaron en este estudio, respecto a las normas se
evidencia una tendencia a la permisividad como manera de proteger a la persona con
sindrome de Down. Pareciera que el significado de normas de estas familias indicara

que alguien con discapacidad cognitiva no tiene necesidad de regular su conducta, sus
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emociones, sus desempefio privado y publico; es como si de él no se esperara autonomia
ni un desarrollo personal funcional. Charles Fishman describe un fendmeno que resulta
especialmente util a la hora de trabajar con estas familias, el cual denomina la trampa del
“cuarto de los espejos”. Describe como la familia espera un funcionamiento limitado por
parte del chico discapacitado, por lo cual no lo impulsa a esforzarse y a crecer. Asi, éste,
aceptando el punto de vista de la familia, no pone ningun empefio y se consume en su
discapacidad (...) EI modo en que es tratado afecta su autoconcepto. “Si la imagen que le
refleja la familia se basa en las limitaciones de la discapacidad, la autoimagen y el
potencial del individuo quedaran disminuidos, pues se vera a si mismo como un lisiado”
(Fishman, 1990, p. 18). Su respuesta a estos reflejos sirve para ratificar la imagen. El
resultado es una profecia que opera su propio cumplimiento. Una constante en las
familias de este estudio es no establecer normas de manera directa con él o ella, pero si
con los otros miembros de la familia; ven en el portador del sindrome de Down a alguien
incapaz de hacerse cargo de si mismo en su justa medida y, por tanto, se impone la

sobreproteccion. En algunos casos la permisividad es evidente.

“En mi familia anterior con mis otras hijas si existian muchas normas y ahora
con la familia que conformo solo con mi hijo, no puedo hablar de normas sino

de una manera de vivir acorde con lo que tengo... un hijo con discapacidad”

ESF1C18L72.

“Nosotros no tenemos las normas asi estrictas como las dice todo el mundo, sino

que mds o menos él haga caso, nada estricto, solo lo basico” E2F1C19L73.
“La dificultad es la diferencia que pongo yo en las normas, porque mi mamd
dice hay que tratarlo normal pero yo no lo acepto asi, porque hay que atenderlo

con mas paciencia... "E4D2C59L235.

En cuanto al ejercicio y la vivencia de la autoridad en estas familias, se podria

decir que la caracteristica mas notoria es la tendencia a proteger y defender a la persona
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con sindrome de Down, sin imponerle reglas y/o limites, como se menciond
anteriormente. Es como si esta persona fuera percibida por el grupo familiar como débil
y necesitado de comprension, ayuda y afecto, donde la prioridad de la familia es su

proteccion.

Al igual que las normas, los limites en algunas familias con miembros con
sindrome de Down, son poco visibles y, al respecto Natalia Tenchi (2008) sostiene que
los limites ayudan a incorporar conceptos, habilidades, estrategias y recursos Utiles y
saludables para la vida. Pero sobre todo, los limites tienen vital importancia para la
madurez emocional y social, pues permiten adquirir las reglas de convivencia, de
relacion con los otros y de funcionamiento social y, asi, desarrollar las capacidades de
empatia, autocontrol, conocimiento, autoestima, destrezas emocionales, entre otras; es
decir son un conjunto de reglas dindmicas y variadas, que se van ajustando a la realidad
personal, familiar y social de cada uno. Concepto que tiene cierta semejanza con el de
(Simon & Wynne, 1993) quien afirma que los limites estan constituidos por las reglas
que definen quienes participan y de qué manera. Para que el funcionamiento familiar sea
adecuado deben ser claros, definirse con precision de tal modo que permitan a los
miembros de los subsistemas el desarrollo de sus funciones sin interferir; deben ademas,

permitir el contacto entre los miembros del subsistema y los otros.

Los limites, estan constituidos por las reglas que definen quiénes participan y de
qué manera lo hacen en la familia, tienen la funcion de proteger la diferenciacion del
sistema, estableciéndose entre los subsistemas familiares (individual, conyugal, parental
y fraterno) de tres formas: claros, difusos y rigidos. Los limites claros son aquellos que
definen las reglas de interaccion con precision; los difusos se refieren a aquellas
fronteras que no definen las reglas de interaccion con precision y caracterizan a las
familias con miembros muy dependientes entre si y, en los limites rigidos se definen
interacciones en las que los miembros de la familia son independientes, desligados
(Minuchin, 1977).
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Las caracteristicas de las familias que participaron de esta investigacion dan
cuenta que, en su mayoria, los limites son porosos, toda vez que son difusos, invasivos y
permeables y los padres creen que sus hijos tienen que ser tratados como débiles y

anormativos por ser portadores del sindrome de Down.

Retomando las dimensiones de la dindmica familiar mencionadas anteriormente,
es fundamental explicitar que éstas estan ligadas y condicionadas por los procesos de
cohesion familiar, lo cual es el resultado, entre otras cosas, de “la satisfaccion de
necesidades bioldgicas tendientes a la crianza y cuidado de los hijos, asi como también a
la satisfaccion de necesidades psicolégicas que generan experiencias afectivas y
vinculares”; John Fredy Rodriguez (1997, p 105) plantea que por medio del afecto, en la
familia se proporciona a cada uno de sus miembros seguridad, apoyo y comprension, lo
cual da las bases para una adecuada conformacién de la personalidad, afianzando la
autoestima y el respeto por el otro. En este sentido, la afectividad como elemento
constitutivo de la dindmica familiar se relaciona, para estas familias, fundamentalmente
con expresiones de afecto fisico y de cuidado basico. En esta investigacion algunas
madres dan cuenta de la importancia de proveer ese cuidado expresado en la
alimentacion y la atencion como acto de amor, de lo cual dan cuenta los siguientes

testimonios.

“...con abrazos, besos y mucho compartir, de palabras bonitas y de cosas que a

los dos nos hacen sentir bien” E6F1C25L91.

“En la forma como uno los trata, les tiene la ropa y la comida lista en el dia”

E3F1C19L117.

No solo la afectividad esta al servicio de la cohesién, también tiene una
relevancia importante en el afrontamiento, donde las acciones de atencion y cuidado
hacen mas nutricia esta dimension. En la totalidad de los casos entrevistados la

afectividad es ejercida por la madre como principal figura de afecto en la vida del hijo
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con sindrome de Down y el principal puente vinculante entre éste con el resto de la

familia y la sociedad.

En esta investigacion se encontr6 que la atmosfera afectiva de las familias con un
miembro con Sindrome de Down sufre significativas transformaciones en razon de esta
situacién. Son muchos y variados los sentimientos y las reacciones de los padres y
parientes desde el momento del nacimiento. No hay un orden predeterminado de
aparicion de estos sentimientos y reacciones, puede que no se experimenten todos ellos,
pues de acuerdo con la informacién obtenida de las familias entrevistadas, la intensidad

de los mismos varia considerablemente con el tiempo y los recursos familiares.

Cecilia Romero y Sara Peralta (2012,p. 13) hablan de una serie de reacciones y
sentimientos que incluyen la conmocion, la tendencia a proteger y la paraddjica
repulsion a la “anormalidad”, la tristeza, la incertidumbre, el enfado y la hostilidad;
todos estos se ven reflejados en la vivencia de las familias entrevistadas las cuales, a
pesar de tener clara su existencia, tienden a negarlos por culpa, miedo al rechazo y

creencias culturales que inhiben su sentir.

“Hay doctora, a usted no le puedo mentir. Hay ratos en los que quisiera
desaparecer y no volver a verla, pero reacciono y me da mucho pesar de ver que
solo estamos ella y yo” ETF1C26L91.

“..el amor es diferente, es como un amor con lastima, con

preocupacion "ESF1C43L141.

Las emociones y sentimientos experimentados logran también permear las
relaciones entre la familia. Podria decirse que el principal sistema afectado es el
conyugal. La mayoria de las familias entrevistadas en este estudio manifestaron que la
relacion conyugal se terminé como consecuencia del nacimiento de su hijo o hija con

sindrome de Down, relacion que para muchos se cargo de culpa y recriminacion.
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“Si claro, cambié, no solo en la comunicacion, sino en todo, fijese que hasta me
dej0 "E7F1C34L123.

Blanca Nufiez Charles manifiesta que:

Un alto nivel de recriminaciones, reproches y proyecciones sobre el otro en la
relacion de pareja, encubre sentimientos propios de culpabilidad y fracaso y
termina siendo “el otro” de la pareja la persona en quien se instala el fracaso y la

culpa (Nafez, 2003, p. 99).

“Eeeeeh, como dijera, como dificil diria yo..., él todo el tiempo me echa la culpa
a mi de haber tenido el hijo asi, entonces yo digo que si, que es mi culpa”

E2D2C58L189.

Muchas actitudes asumidas por los integrantes del grupo familiar con un
miembro con sindrome de Down estan mediadas entonces por las relaciones afectivas.
La paternidad de un nifio con discapacidad se acompafia de demandas de postergacion
gue se prolongan en el tiempo. Muchas veces hay vivencias de soledad y no
reconocimiento por el otro, en aquello que cada miembro de la pareja esta haciendo
(Nunez, 2003), por tanto, tal y como se observa en este estudio, en cuanto a la
afectividad, todo el grupo familiar estd preocupado por expresar su afecto a la persona
en situacion de discapacidad, ya sea inspirado en la culpa o la lastima, pero siempre
presentado con manifestacion de cuidado y aprecio, tal vez porque su natural
espontaneidad al expresar sentimientos de ternura y amor le facilita a los otros ser
reciprocos, pero el deterioro afectivo se ve en las otras relaciones con la pareja, con los

otros hijos y con la familia de origen (Nufiez, 2003).

Finalmente, el tiempo libre es concebido como una de las actividades que

posibilitan la creatividad del grupo familiar en espacios diferentes al laboral, académico
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y domeéstico, cuyos momentos son usados por la familia para generar cohesion, apoyo e
integridad (Viveros & Arias, 2006). Las familias que viven con un hijo que porta este
diagnostico tienden a dos posibilidades: por un lado y en forma minoritaria, aquellos
padres que promueven la autonomia de su hijo y con esto la propia, facilitando unos
limites claros que favorecen el crecimiento integral de cada subsistema y, de otro lado y
con mas presencia en esta investigacion, las familias que consideran que su hijo con
sindrome de Down es una responsabilidad de tiempo completo y que, para el caso de la
madre, ella estd destinada a cubrir a lo largo de su vida, todas sus necesidades,
delegando su propio autocuidado y desarrollo a un plano invisible, que se refleja en los

siguientes testimonios:

“... jamds tengo tiempo para otra cosSa gue no sea Carlos*” E6F1C14L58.

“...yo tengo que cuidarla mas, ya no puedo salir como hacia con los otros hijos,

porque no tengo quien me la cuide "E3FI1CS8L73.

“No tengo tiempo libre nunca, siempre estoy con mi hijo” ESF1C30L101.

Es cierto que la presencia de un hijo o un integrante con discapacidad en la
familia demanda mayor tiempo de atencion, ya que se debe estar al cuidado continuo vy,
en el caso de las personas con sindrome de Down, segin Rosare Cuartino (2006), se ven
afectados en estados de salud con enfermedades respiratorias, cardiacas, musculares,
digestivas, déficit auditivo, trastornos tiroideos, hepatitis crdnica, retraso en el desarrollo
mental y el desarrollo psicomotor, lo que implica menos tiempo para el disfrute y el
placer de asuntos personales por parte de su cuidador; es como si esta condicion se
convirtiera en el principal obstaculo para un sano disfrute del tiempo libre y de descanso
y, mas, si se tiene en cuenta que, en la mayoria de los casos, este rol es desempefiado por
la madre y ésta generalmente ha sido abandonada por su pareja, la cual, de acuerdo con

esta investigacion, la hace sentir como Unica responsable de la atencion y cuidado de su

* Nombre ficticio.
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hijo o hija, posiblemente llevandola a tener como consecuencia limitados espacios de

inclusién y participacion social (Romero & Peralta, 2012).

En este sentido, segin la Carta Europea del Cuidador Familiar (Europea U.,
2012) el cuidador familiar es aquella persona no profesional que ayuda a titulo principal,
parcial o totalmente, a una persona de su entorno que presenta una situacion de
dependencia en lo que respecta a las actividades de la vida diaria. Lo encontrado en las
familias estudiadas es que la madre en todos los casos entrevistados, es quien asume
este rol con todas las implicaciones que ello le genera, desencadenandose en cansancio y
estrés, permeando la calidad en las relaciones familiares, pues el agobio y agotamiento
limita el disfrute para el grupo familiar en general, si se tiene en cuenta que la
responsabilidad que asume como la cuidadora, la aleja, dejandola solo con tiempo para
su hijo con discapacidad, sobre lo que Ortega, Torres, Ramirez y Garrido (2010) agregan
con respeto al padre y su ausencia, considerandolo un frecuente fendmeno que sucede en

el interior del nacleo familiar y se evidencia claramente en este estudio.

“El tiempo libre son los domingos y yo salgo con el nifio a dar una vuelta, a

caminary ya, pero con el papda no, él se queda durmiendo” E2F1C33L119.

Otro aspecto fundamental que se ve afectado por la falta de tiempo libre para
compartir con la familia, es la relacion de pareja, en la se gesta un distanciamiento y un
desplazamiento de la relacion erdtico-afectiva hacia el ejercicio exclusivo de
parentalidad, favoreciendo, en opinion de las madres entrevistadas, factores de riesgo

que facilmente condujeron a la disolucion del vinculo.

Para las madres, en su totalidad, el preguntarse por el tiempo libre las lleva al
reflexionar sobre la importancia que el Semillero de Investigacion de Discapacidad
(SINDI) les significa, pues manifiestan que es el Unico momento que tienen para

disfrutar y descansar de la cotidianidad de sus hogares y del cuidado de su hijo con
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discapacidad, porque se sienten acompafiadas de los profesionales y, ademas comparten

con otras madres, olvidando por algunos momentos sus dificultades y soledad.

En la revision de la literatura asociada sobre la dinamica de las familias con
personas que tienen sindrome de Down, se encuentra con frecuencia que éste no es un
factor de riesgo nocivo para sus relaciones y que, por el contrario, sirve al propdsito de
la cohesion, acercando y desarrollando en las familias otros recursos de afrontamiento,
lo que se explica en la reconocida ternura y sociabilidad de quienes portan el sindrome
de Down, aduciendo que esto contribuye a una atmosfera mas afectiva y solidaria. Por
otro lado Ajuria Guerra manifiesta que las familias que tienen un hijo con discapacidad
reaccionan de acuerdo con sus lazos familiares. Cuando estos son fuertes, el hecho
contribuye a la union y el hijo se incorpora en el seno de la familia unida y, cuando los

lazos son débiles, tienden a perjudicar al nifio (Ajuriaguerra, 1980).

En el caso de las familias entrevistadas en esta investigacion, se obtuvieron
resultados que no coincidieron con lo manifestado en otros estudios. En ellas se
evidencio que mantienen unos lazos débiles, con tendencia a la disolucion, los roles no
se articulan de acuerdo con lo esperado en cada subsistema, sino que obedecen a
necesidades particulares de la familia, asociadas a la supervivencia; la autoridad es
inconsistente y se sobreprotege al hijo discapacitado, lo que promueve unos limites
difusos. En cuanto a las relaciones afectivas, son fuertes en el subsistema parental y
débiles en el conyugal, el cual tiende a la disolucion y el tiempo libre es una oportunidad
de esparcimiento y salud escasa por el cumulo de acciones que debe realizar

principalmente la madre, quien cumple el rol de cuidadora.

2.2. Familia: sus reacciones, emociones, conflictos, creencias y temores con respeto

a la vivencia del sindrome de Down

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la

Salud (CIF) define la discapacidad como un término genérico que abarca deficiencias,
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limitaciones de la actividad y restricciones a la participacion. Es decir, es un término
que denota una condicion de salud e involucra diferentes dimensiones del
funcionamiento humano: la dimension corporal, la individual y la social, ocasionando
deficiencia, limitacion en la actividad y restricciones en la participacion social

(Organizacion mundial de la Salud, 2013).

Ahora bien, el sindrome de Down es una alteracion genética que se produce en el
mismo momento de la concepcidn, al unirse el dvulo con el espermatozoide, por causas
aun desconocidas, lo que significa que la posibilidad de tener un hijo con sindrome de
Down es comun a todas las personas, donde no importa la raza, credo o condicién social

(Asociacion Down Uruguay, s.f.).

Retomando entonces el concepto de discapacidad como resultante de la
interaccion entre las personas, sus factores personales y el entorno, es pertinente
reconocer la comunicacion dentro del contexto de la vida cotidiana y, por lo tanto,
entender la cultura como una construccion de la comunicacion, a través de la cual se crea
y se desarrolla una serie de simbolos socialmente aceptados e histéricamente
transmitidos, por medio de los cuales, la realidad es producida y reproducida. De ahi
que, después de reflexionar sobre las historias de los participantes de esta investigacion,
se hace necesario comprender los elementos de la cultura que acompafian y permean la
manera como es asumida la vivencia del sindrome de Down, pues contribuye a la
construccion de las formas en que las familias expresan sus temores, sus angustias y
emociones, asi como conocer las diversas maneras como se dio a conocer y se recibio la
noticia del sindrome de Down, las reacciones de la familia, las creencias sobre esta
condicion y el proceso de adaptacion desarrollado, para entender maneras particulares de

comunicacion que introducen elementos distintivos en su dindmica familiar.
Cuando los padres reciben la noticia de que van a tener un hijo con sindrome de

Down, es frecuente que se sientan angustiados, frustrados y, sobretodo, desorientados,

pero, conocer la noticia con anticipacion favorece un proceso de duelo al hijo deseado y

75



la aceptacion del hijo real. Esto permite tomar decisiones méas sensatas, expresar
sentimientos mas elaborados y nutricios y prepararse para el manejo de la condicion del
hijo, lo que no significa que evite los conflictos o las confrontaciones e, inclusive, el
dolor; sin embargo y como ocurrié con la mayoria de las personas entrevistadas en esta
investigacion, la notica fue conocida al momento del nacimiento del menor, lo cual
exacerba el sentimiento de pérdida, la culpa y el miedo. Los padres refieren que no
sabian como abordar esa situacion y se asustaron por el cambio que pudiera producir en
sus vidas; expresaron que se sintieron desesperados e incapaces ante el cuidado de su
hijo. El recibimiento de esta noticia constituye una parte de la realidad familiar y social
que estas familias empiezan a experimentar y es un momento descrito en palabras de los
participantes como el méas traumatico en la vivencia del sindrome por parte de su hijo,
mas, por la forma como fueron comunicados, que por el evento mismo.

“Jamas olvidaré ese dia, la pediatra me dijo de la forma mds inhumana que mi
hijo era mongoblico y que me preparara porque habia mongolo para mucho
tiempo y cuando le pregunté que si habia algo que pudiera hacer, me informo
que no, porgque a partir de ese momento me acompafiaria un animal muy
extrano” E6D2C3L34.

Esta es una experiencia de comunicacion descrita por los participantes como
agresiva, cuyos efectos generaron en ellos la sensacion de ser muy débiles e incapaces
para expresar y defender sus sentimientos y exigir el derecho a un trato digno para la
madre que recién habia vivido un parto, la familia que estaba expectante y el menor
mismo como portador del sindrome de Down. En este sentido la comunicacion no sélo
transmite informacién sino que, al mismo tiempo, impone una conducta 0 un
comportamiento, que puede ir desde la trasformacién del significado, hasta el
empoderamiento de la crisis. Al respeto, solo una de las madres entrevistadas da cuenta
de haber recibo esta noticia de una manera respetuosa y clara, y manifiesta, ademas,

como esto favorecio la calidad del vinculo que establecié con su hijo.
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“Fue un médico ginecobstetra muy profesional, me preparé muy bien y me habl6
cosas bonitas sobre que él podia estudiar y salir adelante, porque todo dependia

del trato de los padres y eso me ayudo para recibir al nifio y no rechazarlo”

E4C3C3L35.

En la literatura no hay suficiente produccién que describa cual es la reaccién de
la madre y de la familia frente al encuentro con el sindrome de Down. Sin embargo, en
los pocos estudios se encuentra en comun lo también identificado en esta investigacion:
los efectos y las deficiencias afectivas en ese primer encuentro se ven permeadas por la
manera en que la familia recibe la noticia, la cual, con frecuencia es brindada de la
manera mas inadecuada, en primera instancia por los miembros del equipo de salud y
muchas veces permeada por externos que no hacen parte del sistema de ayuda. Las
familias entrevistadas no dejan de expresar lo mucho que les cuesta recuperarse de este
evento, es decir, la noticia se torna en una vivencia traumatica, si se tiene en cuenta que
la concepcion de la comunicacién, de acuerdo con la Teoria de la Comunicacién
Humana, incorpora la nocién de proceso social permanente que integra multiples modos
de comportamiento (la palabra, el gesto, la mirada, el espacio interindividual) y
mdaltiples niveles integrados entre si. Por tanto, cada persona, en su calidad de miembro
de una cierta cultura, forma parte de la comunicacién, no solo desde una gramatica del
lenguaje, sino también gramaticas paralinglisticas, gestuales, espaciales, entre otras
(muchas veces inconscientes para los propios actores), a lo que se refiere Paul
Watzlawick (2008) como “la existencia de una serie de cuestiones que siempre estan
presentes en los actos comunicativos y reflejan condiciones de hecho de la

comunicacion humana” (p. 123).

“Cuando me estaba informando del sindrome me parecid muy duro, pero lo
cruel fue cuando el sefior se marché y una de las compafieras de la pieza me
dijo, usted es mama de una mongola y empecé a sentir que me moria. No le

puedo describir lo que senti porque aun me duele” ETD2C5L4.
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Al respeto Miriam Bastidas y Gloria Alcaraz (2011) manifiestan que, “con
frecuencia en estas circunstancias, las familias no perciben en el personal de salud un
interés genuino por su situacion, simplemente dan una informaciéon” (p. 14). Toda
comunicacidn tiene un aspecto de contenido y un aspecto relacional, donde el contenido
es el que se comunica y la relacion es cdmo se comunica. En este caso las familias
entrevistadas refieren que el personal no destiné un espacio para hablar con ellos sobre
sus expectativas ante este evento, dejando en el mensaje transmitido la idea de un nifio o
nifia “anormal”, que generaria muchos problemas. Y concluyen que el personal de
salud hizo mas énfasis en sus dificultades, mostrando a sus hijos como seres sin

posibilidades.

“El médico de mi pueblo me dijo que si era sindrome Down y que solo tenia que

aprender a convivir con esa situacion” ESC3C7L40.

Con la noticia del sindrome de Down aparece una serie de emociones y
sentimientos que constituyen reacciones favorecedoras de aceptacién o rechazo en el
menor, las cuales se evidencian en expresiones de incertidumbre, miedo, culpa,
conmocion, angustia por el rechazo al que se podria enfrentar y la burla hacia la
condicion de su hijo, pero, sobre todo, una significativa tristeza. Un estudio realizado en
Turquia muestra que el nacimiento de un nifio o nifia con sindrome de Down tiene
efectos siquicos, economicos y emocionales en las familias Este trabajo presento el
proceso por el que ambos padres pasaban ante esta situacion, el cual comprende la
desorganizacion emocional, el periodo de reintegracién (movilizacion de las defensas) y
la adaptacién madura (Hatice Dokuz, 2006). Con relacién a esto, Juan David Vallejo
plantea que el proceso de los padres en la realidad dista mucho de este modelo lineal. Al
contrario, los momentos y sentimientos unidos a ellos, se presentan de manera circular,
sin una légica de asenso establecida, con avances, pero también con periodos de
incertidumbre y estancamiento, asi como con la aparicion de sentimientos de

tranquilidad, precedidos por los de impotencia e incertidumbre.
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“Mi corazdn desaparecié de mi pecho desde que me enteré que mi hijo no seria

normal, en mi mente tuve esa sensacion por mucho tiempo...” E6D2C5L38.

Esta investigacion permite inferir que, sobre todo, son las madres las que se
sienten desvalorizadas y culpabilizadas por este hecho. “Por tal razon, la vivencia
relacionada con el vinculo afectivo inmediato al nacimiento, se inicia en condicion de
desfavorabilidad”. John Bowlby (2006, p. 111), manifiesta que en el entorno en que ha
evolucionado la especie humana, la supervivencia de los nifios siempre ha dependido de
su capacidad de mantenerse en proximidad de adultos dotados de la motivacion de
protegerlos, alimentarlos, cuidarlos y alentarlos, por lo que estos momentos inmediatos
al parto son decisivos para la vinculacion. De ahi que las madres que tienen la
posibilidad de realizar un apego inmediato, posterior al parto, evolucionan afectivamente
con mayor estabilidad frente a la maternidad, pero para el caso de lo experimentado por
la familias entrevistadas, la devastacion que experimentaron estas madres constituyd un
obstaculo en la vinculacion inmediata con el bebé, incluso algunas expresaron que

alcanzaron a avizorar la idea de la muerte como una opcion salvadora.

“Senti que el mundo se derrumbaba a mis pies y lo primero que pensé fue que
seria mejor que se muriera y no se quedara para sufrir y hacer sufrir a la
familia” E6D2C4L36.

Por otra parte, estas madres ademas asumen la responsabilidad de explicar a su

pareja y a su familia la condicion del menor.

“Que le voy a decir a mi esposo, esa era mi preocupacion....” E2D2C6L35.

“Me preocupaba principalmente la familia de mi compariero que estaba tan
ilusionada con el bebé y que él era tan joven y ese seria el primer nieto en esa

familia” ETD2C7L45.
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Toda la familia reacciona ante la presencia de un integrante con Sindrome de
Down con acciones encaminadas a la adaptacion, como en efecto lo suponen las crisis
inesperadas, las cuales constituyen una oportunidad o un peligro para la vida familiar.
Las familias entrevistadas manifiestan que los primeros meses fueron muy dificiles y
que muchas de las consecuencias se convierten en acciones permanentes, asociandolas
principalmente al rechazo y a la ruptura relacional, como lo expresa Manuel Aramayo:
“el diagndstico de una condicidn diferente, puede producir un impacto que perdura en el
tiempo y genera cambios tan importantes en el seno de la familia como la salida de uno

de sus padres” (Aramayo, 1996, p. 12).

“Cuando la familia de él conocio a la nifia, sus hermanas y su mama me
hicieron sentir muy mal y responsable del mongolismo de mi hija y lo que paso,

fue que no volvimos a vernos nunca mas en familia”’E7F1C29L99.

Esto implica que la presencia de una persona con sindrome de Down influye en
las relaciones, pues se ven alteradas las formas de comunicar, expresar ideas y
sentimientos frente algo o a alguien, afectandose directamente las personas mas cercanas
a él, sobre todo la madre en todos sus roles familiares como la figura a la cual se hace
responsable de esta condicidn, principalmente.

Entre las reacciones y situaciones mas relevantes en estas familias, se identifico
como principal motivo de separacion conyugal el evento del sindrome de Down. Las
madres entrevistadas, en su gran mayoria, estan separadas y le atribuyen a la condicién

de su hijo, la explicacion a la separacion conyugal.

“No es justo que lo dejen a uno como si uno como madre, fuera la unica

culpable o responsable "E6F1C53L167.

“Cuando mi compafiero me dejo, solo pensé que era uno mas que le sacaba el
cuerpo a la situacion” ESF1C48L153.
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La llegada de un hijo con diferentes capacidades es, para algunas parejas, un duro
golpe que, si no se recibe de buena manera, puede ocasionar la ruptura de la relacion.
Para una pareja, la llegada de un hijo es, en la gran mayoria de las veces, sinénimo de
felicidad y un cumulo de expectativas, por lo cual, quizas cualquier problema que
ocurra durante el embarazo o el parto, como un diagnéstico médico alejado de lo
idealmente esperado, provoca incertidumbre, cuestionamientos y miedo frente a lo que

significa este evento: reto o frustracion.

Las relaciones entre los padres son muy complejas, y es muy dificil hablar de
ello. Estas observaciones estan basadas principalmente en lo que cuentan las madres, ya
que ellas estan mas dispuestas que ellos a hablar sobre los problemas y creen que hacerlo
es terapéutico. Una fuente comun de conflictos es que a las madres les parezca que el
bebé estd progresando mas de lo que creen los padres; por otro lado, al discutir sobre la
futura educacion del nifio, un padre puede creer que el otro tiene infundadas esperanzas
en la capacidad del nifio; un conyuge puede sentir la necesidad de tener otro hijo,
mientras que el otro cényuge no lo quiere, quizd por miedo a que el siguiente sea
también discapacitado, o quiza por querer dedicar su energia al hijo con Sindrome de
Down. Una dificultad frecuentemente descrita tiene que ver con la diferencia en el
grado de aceptacion de los padres respeto al sindrome, donde uno de ellos reacciona con
distancia, como si no hubiera nada malo, en opinién de los entrevistados, lo cual puede
ser muy doloroso para el otro, pues se siente solo, en este caso, sola, con el dolor y la
incertidumbre; también se evidenci6 que algunas madres debieron asumir solas el
cuidado del nifio, mientras que el padre no pudo evitar el rechazo y el resentimiento;
pero el evento mas representativo es la culpabilizacion respecto del origen o causa del

sindrome de Down.

En el marco de las reacciones familiares, se observan varias actitudes e intentos
por mantener la homeostasis familiar, que van desde el exceso de sobreproteccion para
cuidar al menor de la burla y rechazo familiar y social, hasta la basqueda de milagrosos

procedimientos que desmientan el diagndstico clinico y permitan considerar la esperanza
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de la “cura”. “...en las familias con bajos niveles de adaptabilidad los posibles
trastornos de los nifios suelen generar en los padres fastidio o desilusion y se comportan

de manera menos positiva con sus hijos” (Jansen, 1995, p. 43).

El afrontamiento social tiene que ver de manera directa con el manejo del “qué
diran” del nino. Las familias con hijos e hijas con discapacidad son un foco de atencion
para los grupos sociales y, en la mayoria de las veces, victimas de agresiones y
vulneraciones (Ortega, Torrres, & Garrido, 2012), por tanto, este intento de proteccion
no nace de la nada en las familias entrevistadas. La exclusion y el rechazo son una
constante en la cultura de lo “normal” y lo “anormal”, lo cual explica como en las
familias entrevistadas se ha presentado una tendencia a alejarse del mundo social,
principalmente las madres, quienes destinan su mayor tiempo y energia al cuidado de su
hijo “especial”; se da un aislamiento, pues, inicialmente no quieren interactuar con otros
y se rehldsan a integrarse a diferentes circulos sociales, considerando que seran
rechazadas y cuestionadas socialmente con respecto al desarrollo del nifio, lo cual puede,

desde su perspectiva, etiquetarlo como un individuo mas vulnerable que cualquier otro.

“Aun la sociedad no acepta este tipo de situaciones y unos lo ven como algo
normal, otros como algo que inspira ternura y otros con una indiferencia que se
siente y duele, duele tanto que te hace sentir a ti también discapacitada”
E6D2C56L173.

“... cuidarlo mucho de como lo iba a recibir la sociedad, los rechazos, que de
pronto el nifio iba a ser un bobo, pensamos todo lo malo, que la gente lo iba a

rechazar y que iba a ser una burla” EAD2C6L43.

La esperanza de la posibilidad de “curacion” en las familias entrevistadas esta
asociada a esa mirada clinica tradicional, donde todo dolor es susceptible de ser curado
y, de no ser asi, entonces se compensa la frustracion ante lo incurable con el

cuestionamiento y la duda puesta sobre el diagnostico médico, dilatando asi, los
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procesos de elaboracion de duelo o aceptacion del Sindrome de Down. Las familias se
movilizan en la busqueda de otras opiniones “expertas” que van desde la consulta a otros
profesionales de la salud, invirtiendo ilusién y altisimas cantidades de dinero, hasta otras
préacticas como la brujeria, las sanaciones, el desarrollo de la devocion por algin santo
en especial con formulacion de promesas, entre otras. En fin, las familias echan mano
de sus creencias para buscar soluciones magicas o encontrar respuestas sanadoras,
considerando que el sindrome es reversible o esperando que pueda llegar a tener una

mejoria si ejecutan ciertas recomendaciones planteadas por quién promete una “cura”.

“Yo me levantaba a las 2:30 de la mafiana a hacerle la terapia con los teteros
de higado de bacalao y guanabana en leche” E1D2C8L61.

Para Emilio Ruiz Rodriguez en su revista Sindrome de Down (2012) todas las
personas tienen unas creencias previas sobre lo que es el retraso mental, la deficiencia
intelectual, el “mongolismo” como antiguamente se denominaba, que se activan de
manera instantanea y automatica en cuanto alguien piensa en el sindrome de Down o ve
a una persona que lo vive, las cuales pueden basarse en experiencias infantiles, en
vivencias personales, en opiniones de otras personas o en lo que se ha aprendido o
estudiado; es decir, su origen puede fundamentarse en experiencias directas o indirectas.
Pero el hecho, es que existe una vision firmemente arraigada en el imaginario de las
personas, en muchos casos, sin saber en qué se basa, de donde ha salido, ni como se ha
forjado. “El sindrome de Down es el ejemplo de esta discapacidad y su sola presencia en
una persona dispara en quien la contempla sus certezas mas primitivas, enraizadas en lo
maés profundo de su mente, muchas veces de manera inconsciente” (Rodriguez, 2011, p.
111). De ahi que cuando se pronuncia la palabra “sindrome de Down” o la palabra
“mongolico”, se active el sistema de creencias y, de manera vertiginosa, se presenten en
la mente todas las ideas, imagenes y opiniones que cada individuo conserva sobre esta

realidad.
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Puede parecer que las creencias son neutrales, indiferentes u objetivas, pero no es
asi. A diferencia de las opiniones y de las ideas, que son algo que se posee, las creencias
poseen a las personas. En realidad “las ideas se piensan, pero las creencias se viven”.
Muchas veces esas creencias se manifiestan en momentos inesperados, donde la razon y
la emocion se enfrentan a distintas realidades de manera directa, no se sabra a ciencia

cierta lo que pueden significar (Rodriguez, 2011, p. 112).

Dentro de las creencias mas comunes encontradas en las familias, se observo la
idea de que la avanzada edad de la madre en el momento de la gestacion, es la principal

causa del sindrome de Down, como se observa en este testimonio:

“Es un problema genético y que a veces se presenta por la edad de los padres”

E6D2C12L54.

Para la Fundacion Catalana de Sindrome de Down, las madres con més de 35
afios de edad son las que corren el mayor riesgo de tener hijos en esta condicion. Asi,
aproximadamente uno de cada 1.250 nifios tiene riesgo de nacer con el sindrome en una
mujer de 25 afios de edad; sin embargo, ese riesgo aumenta a uno de cada 952 a la edad
de 30 afos, y sigue aumentando a uno de cada 378 nifios cuando la madre alcanza los
35. A los 40 afios, el riesgo de tener un bebé con sindrome de Down se eleva a uno de

cada 106 bebes. (Fundacion Catalana Sindrome de Dowm, 2011).

Lo anterior pone de manifiesto que las culturas condicionan creencias que sirven
al proposito de comprender y significar situaciones desde una perspectiva mitica. En el
escenario en el cual se desarrolld la investigacion, el contexto antioquefio
especificamente, la cultura se caracteriza por una fuerte influencia de la Iglesia Catolica,
donde no es ajeno encontrar que el sindrome de Down sea concebido como castigo de
Dios, lo cual se comprueba en la siguiente premisa biblica: (1950) lo que ha implicado
en su interpretacion que todo aquello que no sea similar a la divinidad de la imagen de

Dios, entonces es considerado malo, maligno, relacionado con lo demoniaco o una
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posesion del demonio, como justa consecuencia de actos inadecuados cometidos por

alguno de sus progenitores.

Es por esto que gran cantidad de vicisitudes de la vida son, como se ha
mencionado anteriormente, producto de las creencias aprendidas y difundidas a través
del tiempo, por medio de la cultura, como factores que condicionan el actuar cotidiano
del ser humano. Esto esta relacionado con la idea de que la realidad que percibimos y a
la que nos atenemos, incluyendo también los problemas y las patologias, son fruto de la
interaccion entre el punto de observacion asumido, los instrumentos utilizados y el
lenguaje que se utiliza para comprometer esa realidad. Por lo tanto no existe una
realidad, sino tantas cuantas son posibles, y tantas cuantas interacciones se presentan
entre el individuo y la realidad. Lo que se vive, sea sano o no, es el resultado de una
relacion activa entre la persona misma y aquello que vive, dicho de otra manera: cada

quien construye la realidad que luego padece (Erguiluz, 2007).

“Mucha gente en el pueblo dice que me lo merezco por haber dejado a mi
familia y haberme ido con otro hombre y que eso es un castigo de Dios”
E5D2C45L.144.

Estas reacciones estan instaladas en la esfera espiritual. Para muchas de estas
madres, lo ocurrido es, en primera instancia, un castigo divino y, posteriormente, en el
proceso de adaptacion y conocimiento de las nuevas dindmicas con el sindrome de
Down, una bendicion de Dios, como lo testimonian con frecuencia al referirse a dicho

evento.

“Juan Pablo® es mi felicidad porque es el nifio que me va a necesitar toda la
vida, los otros ya crecieron y me dio mucha lidia tener otro hijo, yo solo le pedia

® Nombre ficticio, para proteger la identidad del menor de acuerdo con la Ley 1098 de Infancia y
adolescencia.
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a Dios que me diera un hijo que me acompafiara toda la vida, pero no pedi un
hijo con sindrome de Down” E4F1C32L152.

“yo decia que jPor qué, yo?, ¢por qué diosito me lo mando a mi, si yo no habia
hecho nada malo?, pero entendi que Dios no se mete en eso, que El deja que el

mundo vaya a su ritmo y hay que asumirlo con resignacion” E2D2C36L125.

La preocupacion por el futuro, el estado de salud y la atencion bésica de salud,
constituyen en esta investigacion, una preocupacion constante, de cara a la supervivencia

y el futuro del hijo con sindrome de Down

“Que no fuera a ser muy enferma porque hay nifios que tienen ese problema y

no hablan ni caminan” E3D2C5L50.

El anterior testimonio hace parte de la inseguridad que en los padres genera el
hecho de tener un miembro con sindrome Down, como lo expresa Blanca Nufez al

referirse a las dificultades de los padres:

Inseguridad, desorientacion, dudas y falta de confianza en el ejercicio de
su rol paterno frente a este hijo diferente; sentimiento de agobio ante esta
paternidad, dificultades de decisiones en algin momento del ciclo vital,
falta de colaboracion familiar en los tratamientos especificos, falta de

atencion o gran sobre-exigencia hacia el discapacitado (2003, s.p.).

Por las expresiones en los relatos de las familias participantes en esta
investigacién, se puede inferir que hay diversas concepciones sobre el sindrome de
Down, poniendo de manifiesto como las vivencias y las practicas condicionan una
variedad de sentidos e interpretaciones acordes con sus creencias y que influyen positiva
0 negativamente en las dinamicas familiares frente a la manera de incluir al miembro

con el sindrome; ademas, las experiencias ya compartidas establecen una pauta
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comunicacional en las personas involucradas en el contexto personal y social de la
persona con el sindrome, que rompe los esquemas comunicacionales pre-establecidos en
las familias, al exigir un nuevo orden en las funciones basicas de la familia, la
redistribucion de roles y, el cambio en el estilo de vida que favorezca hacer énfasis en la
aceptacion, entendida ésta como el grado de capacidad de cada persona para entender los
acontecimientos de la vida diaria, tomandolos como una realidad independientemente de

su adversidad.

El hecho de tener un familiar con sindrome de Down implica que la familia pase
por un proceso de aceptacion. Sin embargo, en esta investigacion se encontré que, a
pesar del tiempo, algunos familiares no han llegado a ese estado. Al respecto una madre

expresa:

“Eeeeh, como dijera... como dificil diria yo, ya no es lo mismo, tiene uno que
trabajar el doble, hay que estar pendiente de él todo el tiempo, él me echa la

culpa a mi de haber tenido el hijo asi, entonces yo digo que si” E2D2C58L189.

Quienes han logrado algo del proceso de duelo manifiestan el cambio que se ha

dado en relacion a lo que esperaban de su hijo con esta condicion.

“Nooo, la verdad, ese miedo que tenia de rechazo con él, he visto que no, o sea
antes me ha ayudado a ser més sociable, a conocer gente, a aprender méas sobre
esos ninios” E4F1C9L53.

“Si, yo lo he tomado asi y me da mucha felicidad. Mucha gente me dice que lo
pedi para que me acompafara toda mi vida y ahi lo tiene y es la verdad, es mi
felicidad, yo adoro a mis 3 hijos pero él tiene algo especial para mi, serd porque

es el menor y por su condicion” E4D2C33L154.
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“Unos dicen tan lindo, otros critican y otros que miren que esta tiene un nino
especial, pero ya no es como antes que la gente los discrimina mucho y los
escondian, hoy en dia no” E2D2C39L135.

Los testimonios y las narraciones de las personas entrevistadas aluden a una
aceptacion de su hijo con el sindrome, independiente de todo lo afrontado. Sin embargo,
su discursar, sus tonos, sus pausas entre lineas, dejan entrever que la aceptacion no
incluye las vicisitudes que se viven a partir de este suceso. Hay una postura de
valoracion por el hijo, un sentido de reconocimiento del afecto y responsabilidad de
cuidado, pero también, un dolor muy grande por todo lo vivido, un malestar que se
expresa mas en la relacion de las personas que en el contenido de la conversacién y que
deja significar la carga de un peso muy grande, unos padecimientos a los cuales hacen
referencia Beriain y Aguiluz, condicionados por pensamientos que obligan a creer que
no se puede vivir una situacion tan compleja y para siempre (Beriain & Arguiluz, 2007),
que solo se logra asimilar a partir de la resignacion y la aceptacion, una vez mas,

jugando homeostaticamente.

Es por eso que, cuando se afronta una situacion inesperada y frustrante, respecto
a una idea o concepcion que se ha albergado, en este caso un hijo sano y “normal” lo que
objetiva o subjetivamente se ha tenido, aparece como respuesta inmediata la sensacién

de malestar, pesar y dolor (Gordillo, Cabrera, & Morales).

Esto es lo referido para las familias a partir del rastreo de sus reacciones,

emociones, creencias y temores con respeto a la vivencia del sindrome de Down.
2.3. Familia, sindrome de down y teoria de la comunicacion humana
El papel de la comunicacion en las relaciones familiares ha sido, a lo largo de la

historia, un tema de interés en los profesionales de la ciencias sociales, particularmente

en quienes se encargan de la comprension del comportamiento humano y su desarrollo

88



en la cultura, toda vez que la comunicacion es la materializacion de la interaccién en los
procesos humanos. Prestar singular atencion a los patrones y estilos durante el
intercambio simbdlico, llevado a cabo por las familias en el proceso de la comunicacion,

es la motivacion de este capitulo.

Variadas investigaciones (Boutin & Durnin, 1997) proponen estudiar el
Sindrome de Down desde la perspectiva del modelo ecoldgico, el cual hace referencia al
conjunto de estructuras seriadas y estructuradas en diferentes niveles, donde cada uno de
ellos contiene otros a través de las interacciones establecidas en el microsistema
familiar, provocando implicaciones mas significativas para el desarrollo del sindrome de
Down, involucrando otros sistemas sociales, como el entorno escolar o laboral, que
también influiran en su evolucién como persona, es decir la interaccion de la familia con
otros sistemas sociales puede favorecer oportunidades de desarrollo mas positivas, asi
mismo, entonces, la familia como micro sistema en si misma puede funcionar como un
contexto positivo de desarrollo humano o puede desempefiar un papel destructivo de este
desarrollo (Belsky, 1980).

Tradicionalmente se ha considerado la comunicacion como un proceso simbdlico
y transaccional, es decir, un trayecto en donde la conducta verbal y la no verbal
funcionan como simbolos creados, los cuales permiten compartir significados,
interactuar, al mismo tiempo que profundizar en el conocimiento propio y de otras
personas (Satir, 2002). Asi, la comunicacion abarca una amplia gama de signos que
representan cosas, sentimientos e ideas, lo que por ejemplo permite a las familias usar
los besos, la comida especial y bromear como simbolos de vinculacion y afecto; o el
silencio y la distancia como muestras de enojo. De igual forma, durante la
comunicacion, cada uno de los miembros de la familia impacta en el otro al compartirle
informacion de indole personal (auto-divulgacién) o no personal, lo que crea una
realidad particular a cada familia (Sanchez & Diaz, 2003). De esta manera, la
comunicacion representa el medio idoneo para que una persona exprese apertura y

obtenga a la vez retroalimentacion acerca de si misma, apoyo, aceptacion y
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confirmacion de que es un individuo digno para establecer una relacion exitosa en su
grupo familiar y social. Este mecanismo, actia como una entidad facilitadora en la
emision de ciertos comportamientos dirigidos a organizar la relacion (toma de
decisiones, manejo de conflicto), pues, a través de ella, se asignan funciones y papeles vy,

asi, se crea una vision conjunta del mundo (Fitzpatrick, 1988).

En los sistemas humanos la comunicacion es, pues, el elemento que proporciona
mas informacién. Los sistemas humanos se adhieren al principio de que no se puede no
comunicar (Watzlawick, Beavin & Jackson, 1971) hasta el punto de que pensamiento y
comunicacion son dificilmente separables. Dado que un ser humano no puede prescindir
de la pertenencia a un sistema y en este sentido para ho comunicar, hay que comunicar,
de un modo u otro, que no se quiere comunicar. Teniendo en cuenta lo anterior, el
primer axioma de la Teoria de la Comunicacion Humana reza que “es imposible no
comunicarse”, y siendo asi, entonces todo acto humano, incluido el silencio, comunica
un mensaje que debe ser descifrado, teniendo en cuenta el contexto en el que se
desarrolla; a través del silencio, también se relacionan los sujetos entre si, se trasmite
informacion y se expresan sentimientos. Este puede tener varios significados y, en el
caso de las familias entrevistadas donde hay un miembro con sindrome de Down, se
observa que es la madre, quien ha desarrollado mayor sensibilidad a su comprension y
significacion, asociandolo con una alerta que habla del estado de &nimo o de salud de

alguien en la familia.

“Cuando guarda silencio significa que esta enferma porque es muy bullosa”

E7C3C31L105.

“Cuando estan callados es porque no estan bien y les falta algo. Casi siempre”

E6C3C33L109.

El patron del silencio en las familias entrevistadas funciona como un paliativo

con el cual se busca que el sistema siga funcionando y es significativamente frecuente en
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estas familias donde, ademaés, esta acompafiado de la tristeza y la soledad, generalizando

un ambiente familiar semejante:

“Es como si el mundo no existiera y cada dia el aire fuera menos”

E6C3C34L111.

“De pronto les da como tristeza, se siente la persona muy triste como que algo

falta” ETC3CATL165.

La vivencia de tener un hijo o hermano con sindrome de Down puede provocar
en los familiares confusion, miedo, rechazo o silencio y, de acuerdo con este estudio, se
da frecuentemente en las familias que ante el conocimiento del esta condicion alimentan
expectativas de curacion. Sin embargo, el silencio también fue frecuente en familias
que, siendo conscientes de lo que estd aconteciendo, mostraban enfado e ira. En general
en las familias entrevistadas, el silencio representa la frustracion, el resentimiento con la
situacion de la discapacidad, ya sea con uno de los padres o con alguna de las personas
de las familias de origen, como quién necesita identificar un culpable para hallar
explicacion a la realidad en la que se encuentra el hijo y que de paso no era lo que
durante el tiempo de la gestacion se esperaba, lo que por supuesto también implica
miedo, fundamentalmente con el manejo de las habilidades de la familia, la respuesta
social y la dependencia de quien se encuentra en situacion de discapacidad. Desde este
punto de vista, determinadas reacciones, comportamientos en apariencia, extrafios o
contradictorios, se hacen mucho mas comprensibles.

6«

. cuando uno no expresa lo que siente, es como si algo ya no existiera”

E7C3C49L175.

“Si, el cambio fue total. Guardo silencio hasta que se marché” E5C3C41L135.
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El silencio puede tener varios significados y, en el caso de estas familias, se
encontrd que es muy comun, siendo la tristeza y la soledad, en opinion de ellas, el
principal mensaje que éste trasmite, es decir, manifiestan a través del silencio emociones
y sentimientos asociados al dolor. El silencio, entonces, es una forma de comunicarse
propia de su repertorio relacional, lo cual muestra que éste comunica una necesidad al no
poder expresar verbalmente los sentimientos de dolor y frustracion mas profundos, por
miedo a la critica y la culpabilizacién, propiciando en la cotidianidad de la familia la
incorporacion de significados que permiten explicaciones comunes a la conducta

silenciosa de ella como sistema.

“Pienso que seria poner a sangrar de nuevo una herida que, aunque sigue

sangrando, ya es mdas suave” E6C3C42L.131.

Es evidente que en el momento en el cual las personas y, en este caso, las
familias con miembros con sindrome de Down se vean atrapadas en situaciones en las
que se sienten con la obligacion de comunicarse, anhelan evitar la obligacion o

compromiso de hacerlo, lo cual puede corroborarse en el siguiente testimonio:

“Es lo que hemos repetido desde el comienzo, N0 N0S comunicamos por temor a

caer siempre en el mismo tema” E6C3C51L161.

Podria decirse entonces, que en estas familias el silencio es una manifestacién no
verbal del sufrimiento, acompariada de situaciones emocionales reflejadas en su cuerpo,
en sus manos, en su rostro, en donde da muestras de la forma como se afronta el dia a
dia.

De acuerdo con lo anterior, y con el proposito de comprender las interacciones
familiares a la luz de la Teoria de la Comunicacion Humana, prestar atencién a las
caracteristicas del contenido y la relacién, favorece una lectura mas amplia de lo que

implica la dindmica comunicacional de las familias entrevistadas. En este sentido, la
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Escuela de Palo Alto en el desarrollo y aplicacion de la Teoria de la Comunicacion
Humana tiene en cuenta tres consideraciones, dos de las cuales estdn directamente
relacionadas con lo observado en este trabajo al referirse, por un lado, a que la esencia
de la comunicacion reside en los procesos de relacion e interaccion y, por otro, que todo
comportamiento humano tiene un valor comunicativo (Rizo, 2011); esto en la
configuracién de la comunicacion, donde existe un elemento de contenido (lo que se
dice) y otro de relacion (a quién y cémo se le dice), que actia como mecanismo
trasmisor de informacién de conductas y comportamientos; es decir, el nivel de
contenido de un mensaje trasmite informacion y el nivel de relacion define el tipo de

interaccion que se desea establecer con el interlocutor.

Para Gregory Bateson (1951) estas dos operaciones se conocen como los
aspectos “referenciales” y “conativos” (S.p.). El aspecto referencial de un mensaje
transmite informacion, y por ende en la comunicacion humana es sinénimo de contenido
del mensaje., el aspecto conativo, por su parte, define el tipo de relacion que se desea

establecer.

“Yo no quiero hablar de eso, ahorita hablamos, estoy ofuscado... ahora no me

hable (se va al cuarto)...ahora hablamos” E6C3C62L195.

En un mensaje como el anterior, con frecuencia vivido en la familias que
participaron en este estudio, el aspecto referencial, hace alusion a la formas en que sus
miembros expresan sus sentires, en cuyo lenguaje son claros al afirmar lo que no se
desea o lo que si desean, como sucede en este caso; sin embargo, se vehiculiza en una
actitud que genera incertidumbre y rechazo; lo relacional se carga de tension y obstaculo
para que el otro regrese a establecer un nuevo espacio de conversacion, lo que fragmenta
la relacion en si misma, pues los niveles de contenido en este caso pudieron haber sido
no interpretados por la conducta manifestada, afectando negativamente las relaciones
familiares y, con esto, las posibilidades de interacciones nutricias a favor de la persona

con sindrome de Down. En este punto cabe hacer mencion a la teoria del doble vinculo,

93



donde se representa y explica la situacion en que se encuentran dos comunicantes
cuando uno de ellos recibe simultaneamente dos mandatos o mensajes contradictorios
entre si: uno al nivel de la relacion comunicativa y otro a nivel del contenido o

informacion (Roiz, s.f.).

“Con el caracter... con el genio... cuando él quiere algo y con esa actitud ya uno

sabe que es lo que tiene que hacer” E2C3C44L153.

Los niveles de contenido y de relacion imponen conductas y comportamientos.
La comunicacion en este axioma implica, para quien la recibe, un precepto o invitacion a

responder de cierta manera, pudiéndolo rechazar o descalificar.

“.... yo les digo: al que le caiga el guante que se lo chante, asi les digo”
E1C3C23L109.

En sintesis, hablar de comunicacion desde una perspectiva sistémica es
comprenderla como una accién interactiva y como una totalidad dinamica. En las
familias entrevistadas, pareciera que se descuida entre sus miembros la relacion y ponen
mayor énfasis en el contenido, por la idea de que, tanto el portador del sindrome como
los otros miembros, son incompetentes al no hacer lo que de ellos se espera. Es asi
como en este caso es prudente hablar de la metacomunicacion, donde la relacion le da
sentido y significado al contenido, toda vez que se observaron en ella, acciones
descalificantes, tonos hirientes y agresivos, que dejan entrever en el contenido, la
sensacion de frustracion y desesperanza por la condicion de su familiar portador del
sindrome de Down y la certeza de su cronicidad, haciéndolos visionar un futuro sin

opciones ni oportunidades de autonomia y crecimiento.

“...son momentos de desespero y cansancio, trato de afrontarlo con
resignacion” ESF1C29L.99.
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En el sistema de la familia se dan frecuentemente relaciones contradictorias entre
dos 0 mas personas, segun diferencias légicas entre los mensajes que se intercambian y
que se pueden considerar como secuencias de interaccion, es decir secuencias de
comunicacién entre comunicantes o, dicho de otro modo, puntuacion de la secuencia de

los hechos, en donde se determina la comunicacion.

Para Paul Watzlawick (1971) la falta de acuerdo con respecto a la manera de
puntuar las secuencias de hechos es la causa de incontables conflictos en las relacion, lo
cual puede estar descrito en la siguiente respuesta de una de las madre es, cuando se le
pregunta acerca de los cambios que ha generado en su hogar la llegada de un hijo con

sindrome de Down:

“No somos muy directos por la condicion en que vivimos, porque entonces ya se
vuelve un conflicto, porque si yo le hablo el otro me contesta més feo, entonces
no le hablo y también se enoja” E6C3C66L207.

“... yo he sido rebelde y grosera para mi mama4, o sea, yo tengo una cantidad de
cosas bonitas, pero nunca me las han hecho ver porque siempre me recalcan es
lo negativo” EAC3C27L119.

La puntuacién de la secuencia de hechos apunta a la idea de que las personas
interpretan lo que ocurre, basicamente ordenando los hechos en secuencias coherentes,
pero necesariamente arbitrarias, porque expresan una perspectiva personal, es decir
subjetiva. Para el caso de las familias entrevistadas se observé cémo en las relaciones de
pareja empezaron a circular mutuos miedos silenciados, donde uno de los conyuges
reclamaba atencion a su pareja y ésta, cargada de miedo o rabia, negaba el contacto, con
lo cual se propiciaba un distanciamiento que incrementaba las culpas y favorecia el

conflicto, el cual, al final en la mayoria de las familias, desencadend en separacion.
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“Yano es lo mismo tiene uno que trabajar el doble hay que estar pendiente de €l
todo el tiempo el me echa la culpa a mi de haber tenido el hijo asi entonces yo
digo que si. Que la conversacién no es larga es muy cortante entonces por eso
es que por miedo y falta de tiempo y cansancio no estoy con él y porque que €l
Cree que tendremos otro mongolo” E2D2C58L.189.

“Hace 2 arios que mi esposo me dijo: a bueno te largas con tu mongolo, a ver
quién te recibe, entonces yo me fui para donde mi hermano porque no tenia a
donde mas ir” E2C3C31L109.

Resulta evidente que no hay una sola manera de puntuar la realidad y que puede
haber tantas puntuaciones como personas. La puntuacion de la secuencia tiene
transcendental importancia debido a que de ella depende que las interacciones se
produzcan sobre la base de una realidad compartida, facilitando el acuerdo y el
encuentro humano. Los grupos tienden a compartir una serie de puntuaciones
convencionales que favorecen su estabilidad y hacen méas expeditos los procesos de
influencia (Lopez & Otero, 1994). En las familias entrevistadas, las secuencias
comunicacionales se manifiestan en situaciones como cuando la madre revela que no le
exige a su hijo con sindrome de Down el cumplimiento de algunas tareas y éste no las
realiza porque su madre no le exige. Donde no se trata de determinar si la puntuacion de
la secuencia comunicacional es en general buena o mala, pues resulta evidente que la
puntuacion organiza los hechos de la conducta lo que resulta importante para las

interacciones al interior del grupo familiar.

En la comunicacién humana es posible referirse a los objetos de dos maneras
distintas. Se los puede representar por un simil, tal como un dibujo, o bien mediante un
nombre, es decir la palabra. Cuando esta presente la palabra, se trata de comunicacion
digital. En la comunicacién analdgica hay algo particularmente similar a la cosa en lo
que se utiliza para expresarla. La comunicacién analdgica es todo lo que sea

comunicacién no verbal.
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“En la familia de mi compariero la desilusion fue tan grande que, de inmediato
me quedé, sola. No decian nada, pero las palabras sobraban. Era simple, no me
hablaban y las pocas veces que nos vimos, miraban a la bebé y agachaban la
cabeza” E7TC3C9L49.

Aunque los cddigos digitales son muy limitados en vocabulario para las
contingencias del relacionamiento, los codigos anal6gicos son tan ambiguos e
imprecisos que es necesario traducirlos a un cddigo digital para hablar del
relacionamiento con cierta precision: alguien tiene que explicar en palabras (digital) qué
significan realmente esas lagrimas, esa sonrisa y ese silencio (Watzlawick, 1967). La
comunicacion humana es tanto verbal como no verbal, es decir, hace referencia al
contenido digital o lenguaje codificado-simbolico, el cual trasmite la informacion
referencial, o sea, lo referencial hace alusion a la intension de hacerse entender por el
interlocutor; de otro lado, el componente analdgico de la comunicacion da cuenta de
todas las expresiones no verbales o paralinglisticas. Al hablar de paralinglistica, se esta
haciendo referencia a una parte de la comunicacion humana interesada por los elementos
que acompafian a la comunicacion oral y a la comunicacion escrita, lo que constituye
sefiales e indicios que transmiten informacién adicional, matizan, reafirman, aclaran o
sugieren interpretaciones particulares de la informacion propiamente linglistica. Lo
referencial y lo paralinglistico, entonces en ocasiones pueden condicionar la intencion
de las personas en el juego comunicacional. El ser humano tiene la facultad de integrar
estos componentes en un proceso de interaccion con el otro y los otros (Watzlawick,
Beavin, & Jackson, 1971, s.p.), toda vez que el Unico ser vivo que puede comunicarse,

vinculando lo analégico con lo digital, es el ser humano.
“Siiii con el tiempo uno sabe lo que la otra persona siente, con los gestos uno

intuye que algo sucede y ahi es que uno tiene que entrar a entender”

E6C3C67L208.

97



“... es que ella entiende por sefias con mucha facilidad, pero a mi no me gusta
que se quede con los gestos y las sefias, a mi me gusta que hable, que grite y que
se exprese diferente porque me es muy dificil entenderla, aunque siempre trato y

casi nunca me equivoco” ETC3C30L103.

De nuevo es el reclamo por la imposibilidad del portador del sindrome de Down
de poder desarrollar una comunicacion como el resto de los miembros de la familia,
exigiéndosele capacidades que su condicion no favorece. Para la familia, en muchos
casos, esto es una crisis de desvalimiento, que constituye un agregado en su estrés por la
dependencia que genera la comprensién de los mensajes que emite el afectado por el

sindrome.

Asi pues, la comunicacion no verbal tiene tanto impacto en el proceso
comunicativo, como la comunicacion verbal, como lo afirma VVelem Flusser en su obra
“Los Gestos”. Aquellos momentos en los que una persona o la misma humanidad
confieren un significado a sus pasiones y acciones, constituyen gestos. Un gesto, lo es
porque representa algo, porque con él mismo, solo se trata de dar un sentido a alguna
cosa. Este gesto, cargado de movimiento simbolico, es comunicacion (Flusser, 1994).
En este sentido, los gestos se instalan en la corporeidad donde se manifiestan los
cambios emocionales de las personas y los seres humanos en su necesidad de combinar
estos dos lenguajes que transmiten constantemente informaciones y emociones
(Watzlawick, Beavin, & Jackson, 1971).

“Son muchas las noches de dolor y sin poder dormir, pero no busco a nadie

porque creo que empeoraria la situacion” E7TC3C33L121.

En las familias, de acuerdo con los limites y enlaces emocionales, la
comunicacion puede adoptar una condicion simétrica o complementaria que puede llegar
a describirse como relaciones basadas en la igualdad o en la diferencia. Las relaciones

simétricas son aquellas en las cuédles no hay una jerarquia predominante entre los
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comunicantes, quienes tienden a generar relaciones horizontales y reciprocas; de otro
lado, las relaciones complementarias se establecen con base a una jerarquia en la cual
uno de los comunicantes tiene el poder de la relacion y la conducta de uno de los

participantes complementa la del otro (Watzlawick, Beavin, & Jackson, 1971).

En una relacién complementaria hay dos posiciones distintas: un participante
ocupa la mayor posicién y el otro, la inferior que puede estar dada por el contexto social

o cultural.

“... eslo que él diga por qué a uno le toca quedarse callado” E2F1C52L175.

”Si estamos por ejemplo conversando un tema, él dice esto se hace asi..”
E6C3C75L231.

“Pasa con mucha frecuencia, porque él siempre quiere acomodar las cosas a su
amafo” E6C3C36L115-

Al considerar los conceptos de complementariedad y simetria, se hace referencia
a dos categorias en las que se pueden dividir los intercambios comunicacionales, donde
ambas cumplen funciones relevantes y deben estar presentes en todo proceso
comunicacional. En el caso de esta investigacion se observo, tanto la
complementariedad, como la simetria, en alternancia mutua o actuando en &reas
diferentes, donde los participantes se relacionan simétricamente, en unas ocasiones y, de

forma complementarias, en otras.

En el caso de la comunicacion complementaria se hacia evidente en los relatos de
las vivencias de las familias entrevistadas, como en la relacion madre e hijo, el
sentimiento de lastima y, en ocasiones, de culpa, favorecia sobreproteccion y
permisividad, impidiendo el desarrollo de la autonomia y las posibilidades del portador

del sindrome de Down, manteniendo asi la madre en una posicion superior, que la hacia
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sentir irremplazable e indispensable para su hijo, es decir, sin ella él no tenia

posibilidades de sobrevivir.

Por otro lado, la comunicacion simétrica fue mas evidente en la relacién entre los
otros miembros de la familia, la cual se caracterizaba por continuas discusiones, mutuas
descalificaciones y culpabilizaciones que mantenian activo el conflicto y la atmosfera

desligada en su cotidianidad familiar.

Describir el proceso comunicacional de estas familias, a la luz de la teoria de la
comunicacion humana, permitié acercarse a realidades familiares que, de acuerdo con
esta investigacion y en contraposicion a otras, han estado encubiertas por el dolor y la
vergiienza que genera el diagndstico y la culpa, por la variedad de sentimientos adversos
que experimentan quienes comparten con estos seres. En este sentido se observé cémo
el silencio cumple una funcion enmascarante frente al dolor, la tristeza y la impotencia.
Es como si las familias experimentan que mientras menos se hable del tema, menos
visible se hara. Sin embargo, en ese mutismo, de manera paraddjica, las relaciones de
cara al contenido de la comunicacion resultan siendo las més afectadas, pues el silencio
también trasmite malestar y cuando éste se agota, el contenido de las conversaciones
recalca la culpa y la descalificacion principalmente de la madre, quien, en la mayoria de
las familias, si bien es cierto es la principal cuidadora, en la toma de decisiones cumple
un papel secundario, resquebrajando asi la confianza y la vinculacion con sus familiares,
es decir, deteriorandose la relacion como consecuencia de contenidos minimizantes, los
cuéles alimentan puntuaciones cargadas de miedo y culpa, dejando como resultado el

distanciamiento, principalmente en la relacion de pareja.

Con todo esto, es claro entonces que en estas familias se impone la comunicacion
analdgica sobre al digital, pues la corporalidad se ha usado como vehiculo trasmisor de
mensajes que los otros miembros significan con subjetividad y, finalmente, en lo que se
refiere a la posicion de complementariedad y simetria en la comunicacion, en estas

familias se presentan ambos fendmenos, pero no de manera nutricia ni contribuyente al
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bienestar familiar, pues, por un lado las madres establecen con su hijo relaciones
complementarias que no favorecen su autonomia, con el &nimo de sentirse Utiles y
compensar la culpa que le han atribuido y, por el otro, el resto de los miembros de la

familia mantiene relaciones simétricas que favorecen dinamicas familiares desligadas.

2.4. Limitaciones del estudio

Entre las limitaciones tenidas en el desarrollo de la investigacion, es importante

mencionar las siguientes:

En la primera oportunidad se penso en un trabajo sobre matoneo y familia en el
Politécnico Jaime lIsaza Cadavid, pero el primer inconveniente fue la falta de
compromiso de las familias de los estudiantes de esa institucion, asi como el poco

impacto que esta investigacion generaria, segun el director de Bienestar Institucional.

En la segunda, se presentd la propuesta en SINDI para investigar por la
participacion del padre de los nifios con sindrome de Down en el proceso de formacién
integral y en el compromiso que éstos adquirian en SINDI, ante lo cual no mostraron

interés, asi como tampoco lo hicieron las madres.

Finalmente y, luego de realizar varias visitas a la facultad de Recreacion y
Deportes del Politécnico Jaime Isaza Cadavid, observando la dindmica del proceso con
los usuarios del SINDI y teniendo en cuenta la importancia que el grupo familiar
representa en el cuidado, apoyo y atencién de las persona con discapacidad, donde la
comunicacion juega un papel trascendental, se plantea esta investigacion con el &nimo
de conocer como se viven los procesos comunicativos en las familias con miembros
con Sindrome de Down desde la lectura que ofrece la Teoria de la Comunicacion
Humana. No fue facil llegar a este punto, pues las dificultades anteriores ocasionaron

una significativa pérdida de tiempo y, ademas, se presentaron dificultades, tanto en la
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convocatoria de las familias, como en su desplazamiento, en la mayoria de los casos, por

falta de recursos econémicos.
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CONCLUSIONES

La familia juega un papel fundamental en la vida de las personas, independiente
de su condicién fisica o cognitiva, pero en las personas que portan una discapacidad,
especificamente sindrome de Down, la familia representa el soporte méaximo de
crecimiento, desarrollo y trascendencia, en tanto que la manera en que ésta se articula
para vivir una cotidianidad enmarcada en tal condicion, posibilita 0 no dinamicas mas

favorecedoras del desarrollo integral de dicha persona.

Las dimensiones de la dindmica familiar sufren transformaciones de manera
general, observandose que las funciones de la familia ante la presencia de un miembro
con sindrome de Down, sufren cambios progresivos que los llevan a re-conceptualizar y

a re-distribuir los roles que cada miembro de la familia desempefia.

La mayoria de las familias entrevistadas tiene como condicién comun la vivencia
de dificultades reflejadas en mayor estrés y menor satisfaccion con la vida. Esto estaba
asociado con las caracteristicas del nifio de menor habilidad mental, problemas de
comportamiento o de temperamento y también, con un grupo de -caracteristicas
familiares como: menores niveles de recursos econdémicos, carencia de vivienda y
empleo y poco apoyo social, las cuales favorecen la condicién de dependencia, en la
mayoria de los casos, de la madre y su hijo con sindrome de Down, con respeto a su

familia de origen.

Las familias, en particular los padres, se aferran a sus experiencias,
conocimientos o estereotipos anteriores sobre el sindrome de Down, lo cual los
introduce en emociones probablemente tristes y dolorosas, elaborando y pensando la
realidad del menor y la suya. Es por esto que se identificd, de manera generalizada, el

surgimiento de sentimientos de rechazo, miedo, impotencia o culpabilidad, donde no se
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siente al hijo como propio (pues no es el que se habian imaginado), produciendo
cuestionamientos que desencadenan en conflictos, fundamentalmente conyugales y con

las respectivas familias de origen.

Todas las oportunidades o adversidades que vive una familia alimentan su
dindmica familiar y, de manera particular, siendo la comunicacion el principal elemento
dinamizador de las relaciones interpersonales, su alteracién puede generar formas
relacionales en funcion del sintoma representado en el sindrome de Down. En este
sentido, la teoria de la comunicacion humana enfatiza en la comunicaciéon como un
intercambio de conductas que hace posible, regula y mantiene estas relaciones. Este
cambio es bidireccional y su dimensién circular se da en la medida en que en él actien
mas personas, donde cada una se vea afectada y afecte a los deméas, como sucede en las
familias entrevistadas, en la cuales todos los miembros del grupo familiar refieren algin

tipo de impacto asociado a la presencia de un familiar con sindrome de Down.

El silencio en estas familias esta asociado al dolor, a la tristeza, al miedo, a la
enfermedad, al no poder expresar abiertamente lo que se siente, por no ser lo indicado;
por tanto, en ellas abundan vivencias de soledad, silencios prolongados, renuncia a la
vida propia. Los padres, los cuidadores, en este caso, la madre y, muchos de los otros
miembros de la familia se entrampan en el diagndstico, consagrandose a un rol
exclusivamente cuidador, sin tocar el tema del sindrome de Down como una manera de

invisibilizarlo.

En lo que hace referencia a la relacién familiar y el contenido de las
conversaciones, en esta investigacion se identificéd un lazo muy estrecho madre-hijo. Es
como si el menor fuera su patrimonio, ubicandolo en el lugar de nifio eterno y, de paso,
excluyendo al padre, quien asume un rol netamente proveedor y con quién la relacion se
torna hostil hasta terminar diluyéndose a partir de la separacion conyugal. La madre esta
sujeta a una ideologia del sacrificio que la cultura le ha inculcado, asumiendo una

postura de sufrimiento como mujer, esposa, madre de los otros hijos y, en funcién de la

104



dedicacion exclusiva a este hijo y en esa linea, los contenidos de la comunicacién
familiar conllevan a la falta de la promocion del desarrollo de las potencialidades y
autonomia del hijo con sindrome de Down. En una tendencia por negar e idealizar el
dafio, muchas madres se sienten “clegidas de Dios”; significando y nombrando a su hijo
como un “un regalo o un castigo del cielo”. Es decir, en estas familias se vinculan y
comunican con el portador del sindrome de Down desde su discapacidad sin
reconocimiento de sus aspectos sanos, transmitiendo desvalimiento, dependencia y
desesperanza, mientras que la relacion parento-filial es amalgamada, transversalizada
por el sacrificio y la renuncia pero, con otros miembros es descalificante,

culpabilizadora y con alto potencial de agresividad.

La naturaleza de una relacion depende de la puntuacion de las secuencias de
comunicacion entre los participantes. Esta puntuacion estructura los hechos. La falta de
acuerdo es la causa de incontrolables conflictos en las relaciones. En las familias
analizadas se encontrd que son frecuentes los problemas maritales, el aislamiento social
y la sensacion de incompetencia por parte de los padres, quienes en la recuperacion del
equilibrio familiar crearon un patron de busqueda de culpables. Se confirma que, para
el caso del menor con sindrome de Down, esa busqueda se ubica en el subsistema
conyugal, donde el menor es usado como “chivo expiatorio” de los conflictos previos de
la pareja, hay predominio de la vincularidad parental sobre la conyugal, se pierden los
espacios de la pareja, la comunicacion se caracteriza por estar cargada de

recriminaciones, reproches y proyeccion de sentimientos de culpabilidad.

La Comunicacién digital en estas familias esta sujeta a discursos monotematicos,
carencias y dificultades que, aunque todos saben que en gran medida se asocian al
sindrome de Down, no lo nombran de manera especifica, convirtiéndose en un codigo
convencional de la familia; por otro lado, la comunicacion analdgica contempla todo el
registro no verbal y paraverbal de la comunicacién, imponiéndose el dolor del proceso
de crianza que, para estas familias, implica incertidumbres y temores, por la agotadora y

reiterada frustracion que sienten ante los intentos de comprenderlos y protegerlos, lo que
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Ileva principalmente a la madre a experimentar frustracion y sensacion de fracaso, que

derivan, en la mayoria de los casos, en enfermedades psicosomaticas y depresion.

Todo intercambio de comunicacion es simétrico o complementario, segun se base
en la igualdad o en la diferencia. Al respecto, esta investigacion, constata los resultados
de otros estudios donde se manifiesta que las familias tienden a crear una disposicién
orientada a proteger al miembro con el sindrome, aspecto que se revela en la ausencia de
reglas claras que delimiten su conducta. De manera especial, se observa una clara
alianza entre uno de los progenitores y el hijo diagnosticado, la cual tiende a marcar una
estructura jerarquica en la que el portador del sindrome tiene cierto grado de poder por
encima de la disciplina materna principalmente, asi como en la imposicion de limites,
considerando que éstos estan representados en un conjunto de reglas dindmicas y
variadas, las cuales se van ajustando a la realidad personal, familiar y social de cada

persona inmersa en esta experiencia.
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RECOMENDACIONES

El estudio de las familia donde existen miembros con sindrome de Down permite
un acercamiento mas profundo y justo a una realidad que involucra a la sociedad en su
totalidad, con respecto a las personas que portan una condicion diferente, lo que
evidencian la necesidad de fortalecer acciones educativas especiales que se refleje en el
imaginario de las familias. De esta forma, conocer sus retos, sus necesidades, sus
preocupaciones y su modo de interactuar con otros sistemas, permitira a las sociedades,
en el largo plazo, modificar ciertos aspectos para construir una convivencia mas humana
e incluyente que reconozca legitimamente como miembros Utiles y valiosos de la

sociedad a estas personas, asi como a sus familias.

Se recomienda al sistema de salud la elaboracion y practica de un protocolo
humanizado donde se haga consiente que el impacto para una familia puede ser
resiliente o fatalista dependiendo, entre otros aspectos, de la forma como se comunica la
condicion del menor, pues el sentimiento de aceptacion, puede o no, favorece la

adaptacion y el bienestar general del grupo familiar.

Se hace necesario implementar un programa de apoyo psicosocial para el grupo
de padres de hijos con sindrome de Down en SINDI, que impulse la generacién de
acciones de acompafiamiento en las relaciones familiares, con el propoésito de estimular

procesos de adaptacion nutricios.
Esta investigacion puede ser punto de partida para generar otras investigaciones

relacionadas con la familia, la discapacidad y la comunicacidn, ya sea con poblacion con
sindrome de Down u otras discapacidades.

107



El Semillero de Investigacion de Discapacidad (SINDI) debe establecer acciones
concretas que permitan realizar programas y proyectos que, de manera eficaz y
dignificante, contribuyan al mejoramiento de la calidad de vida de los beneficiarios de
este semillero, mediante la regulacion de acciones realmente sistematizadas, éticas y
argumentadas en las intervenciones profesionales pertinentes, para impedir que estos
menores se conviertan en objeto de maultiples intrusiones desarticuladas que no

contribuyen al logro de objetivos especificos.

Implementar en el SINDI un proyecto de intervencion en la dimension
comunicativa, mediante metodologias participativas para que los padres de familia
desarrollen formas asertivas y estratégicas de comunicacion, teniendo en cuenta que esto
contribuye a la aceptacion del diagnostico, a una adaptacion menos nociva para la
dinamica familiar y a la promocién de la independencia y la autonomia de las personas
con discapacidad como evento que, no solo los dignifica, sino que, ademas, establece

factores protectores en la relacién con el cuidador primario.

108



REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

Ajuriaguerra, J. (1980). Manual de psiquiatria infantil. Barcelona: Toray-Masson.

Aramayo, M. (1996). La persona con sindrome de down. hechos, mitos, problemas,

sugerencia. Caracas: Tropykos.

Aristételes. (2000). La politica. Madrid: Gredos.

Ariza, & Oliveira. (2003). Acerca de las familias y los hogares: estructura y dinamica.
En C. Wainerman, Familia,trabajo y género. Un mundo de nuevas relaciones.

Buenos Aires: UNICEF.

Asociacion Down Uruguay. (s.f.). Sindrome de dowun. Recuperado el 23 de septiembre

de 2014, de http://www.downuruguay.org/noticias/que_es_down.htm

Barton, L. (1998). Discapacidad y sociedad. Madrid: Morata.

Bastidas, M., & Alcaraz, G. (2011). Dialnet. Recuperado el 22 de septiembre de 2014,
de file:///C:/Users/CristinaMaria/Downloads/Dialnet-ComunicacionDeLaNoticia

DelNacimientoDeUnNinoONinaC-3639059.pdf

Bateson, G. (1951). Comunication: The Social Matrix of Psychiatry. Buenos Aires:

Paidos.

Bateson, G., & Ruesch, J. (1965). Comunicacion: la matriz social de la psiquitria.

Barcelona: Paidos.

109


http://www.downuruguay.org/noticias/que_es_down.htm

Bateson, G., & Ruesch, J. (1984). Comunicacion: la matriz social de la Psiquitria.

Barcelona: Paidos.

Beck. A. (1979). Terapia cognitiva de la depresion. Bilbao: Desclée de Brouwer.

Belsky, J. (1980). Child maltreatment an ecological integration. American Psychologist,
6(34), 320-335.

Beltran, J. F., Vasquez, Y. J., Irigoyen, J. (1996). Métodos cuantitativos y cualitativos:

¢alternativa metodoldgica? Revista Psicologia y Salud, 15(1), 147.

Beriain, J., & Arguiluz, M. (2007). Las contradicciones culturales de la modernidad.

Barcelona: Anthropos.

Berlo, D. (1982). El proceso de comunicacion. Michigan: Ateneo.

Blanco, L. (2007). Estrategias para prevenir y afrontar conflictos en las relaciones
familiares. Recuperado el 2 de marzo de 2014, de

dialnet.unirioja.es/descarga/articulo/2505623

Boutin, G., & Durnin, P. (1997). Intervenciones socieducativas en el medio familiar.
Madrid: Narcea.

Bowlby, J. (2006). Vinculos afectivos: formacion, desarrollo y pérdida. Madrid: Morata.

Burn, Y., & Gunn, P. (1995). EI sindrome de down; estimulacién y actividad motora.

Barcelona: Herder.

110



Casas Ferndndez, G. (s.f.). Intervencion de crisis. Recuperado el 4 de agosto de 2014, de

http://www.ts.ucr.ac.cr/binarios/docente/pd-000165.pdf

Cebotarev, N. (2003). Familia, socializaciébn y nueva paternidad. Revista
Latinoamericana de Ciencias Sociales, Nifiez y Juventud, 1(2), 53-78.

Cibanal, L. (13 de Enero de 2013). Introduccién a la sistemica y terapia familiar.
Recuperado el 3 de mayo de 2014, de http://www.aniorte-
nic.net/apunt_terap_famil_3.htm

Colombia, C. d. (31 de julio de 2009). Ley 1346 de 2009. Diario Oficial 47427.

Concejo de Medellin. (22 de febrero de 2009). Informe de la Personeria de Medellin
2012 sobre discapacidad en Medellin. Recuperado el 10 de noviembre de 2013, de

www.medellin.gov.co/archivos/normatividad/acuerdos_municiplaes2009/86.

Congreso de la Republica de Colombia. (2 de febrero de 2013). Ley 1618 de 2013. Ley
1618 de 2013. Bogota: EI Congreso.

Congreso de la Republica de Colombia. (2006). Constitucion Politica. En C. d.
Republica, Constitucion Politica (pp. 21). Bogota: Norma.

Congreso de la Republica de Colombia. (3 de Diciembre de 2003). Ley de proteccion

integral a la familia. Bogota: EI Congreso.

Congreso de la Republica de Colombia. (s.f.). Ley 361 de 1997. Bogota: El Congreso.

Cuartino, R. (2006). El desarrollo de habilidades comunicativas con nifios con Sindrome

de Down. Revista de Logopedia, Foniatria y Audiologia, 7(3), 12-19.

111


http://www.ts.ucr.ac.cr/binarios/docente/pd-000165.pdf

Cunnigham, C. (1990). El sindrome de down: una introduccion para padres. Buenos

Aires: Paulinas.

Dane. (2008). Identificacion de las personas con discapacidad. Bogota: Dane.

Dankhe, G. (1976). La comunicacion humana ciencia social. México: Mc Graw Hill.

De Jong, E., Basso, R., & Paira, M. (2001). La familia en los albores del nuevo milenio.

Buenos Aires: Espacio Editorial.

Delgado, C. A. (23 de agosto de 2010). Mi hijo con sindrome de down. Recuperado el 22

de octubre de 2013, de www.dspace.ucuenca.ed.ec

Descartes, René. (2011). Discurso del método. Madrid: Alianza-

Donzelot, J. (2008). La policia de las familias. Buenos Aires: Nueva Vision.

Egozcue, J., Guitart, M., & Vidal, F. (1997). Origen de la no disyuncion del cromosoma

21. Barcelona: Masson.

Engels, F. (1986). El origen de la familia, la propiedad privada y el estado. Buenos

Aires: Cartago.
Erguiluz, L. D. (2007). El baile de la pareja. México: Pax.
Esteves Lopez, E. M. (2009). Relaciones entre elclima familiar y escolar: el rol de la

empatia, la actitud hacia la mautoridad y la conducta violenta en la adolescencia.

Internacional Journal of Psychology and Psycological Terapy, 15(1), 123-136.

112


http://www.dspace.ucuenca.ed.ec/

Europea, U. (23 de enero de 2012). Carta europea del cuidador familiar. Recuperado el
26 de septiembre de 2014, de www.unav.es/matrimonioyfamilia/b/uploads/29672

Coface Carta cuidador-familiar- 2012

F.B. Simon, S. H., & Wynne, Y. (1993). Vocabulario de terapia familiar. Bercelona:
Gedisa.

Fernandez Otero, O. (1990). Autonomia y autoridad en la familia. Pamplona: Eunsa.

Fishman, C. (1990). Tratamiento de adolescentes con problemas. Un enfoque de terapia

familiar. Barcelona: Paidos.

Fitzpatrick, M. (1988). Patrones y estilos de comunicacién de la pareja. New Jersey: B.
Rubin.

Florez, R. C. (s.f.). Comunicacion y lectura en el aula: un ecosistema. Recuperado el 23
de marzo de 2014, de http://www.virtual.unal.edu.co/cursos/humanas/mtria_edu/20
21075/und0/pdf/conceptos.pdf

Flusser, V. (1994). Los gestos. Barcelona: Herder.

Franco, E. (s.f.). La cuidadora o cuidador de persona con discapacidad. Recuperado el
23 de noviembre de 2014, de https://www.academia.edu/4105167/ARTICULO _

CUIDADORAS_Y_CUIDADORES_DE_PERSONAS_CON_DISCAPACIDAD

Fundacion Catalana Sindrome de Dowm. (2011). ElI embarazo tras un diagnostico de
sindrome de down. Barcelona: Fundacion Catalana Sindrome de Down.

Gallego Uribe, S. (2003). Comunicacion familiar. Manizales: Departamento de Estudios

de Familia Unicaldas.

113


http://www.virtual.unal.edu.co/cursos/humanas/mtria_edu/20%2021075/und0/pdf/conceptos.pdf
http://www.virtual.unal.edu.co/cursos/humanas/mtria_edu/20%2021075/und0/pdf/conceptos.pdf
https://www.academia.edu/4105167/ARTICULO_%20CUIDADORAS_Y_CUIDADORES_DE_PERSONAS_CON_DISCAPACIDAD
https://www.academia.edu/4105167/ARTICULO_%20CUIDADORAS_Y_CUIDADORES_DE_PERSONAS_CON_DISCAPACIDAD

Gallego Uribe, S. (2006). Comunicacion familiar: un mundo de construcciones

simbdlicas y relacionales. Manizales: Universidad de Caldas.

Garcia, A. J. (14 de julio de 2012). Evolucion e intervencion morfosintactica en
adolescentes y jovenes con sindrome de down. Recuperado el 21 de enero de 2013,
de www.evolucion e intervencion morfosintactica en adolescentes y jovenes con

sindrome de Down: http://google.com

Garza, M. R. (12 de 10 de 2014). Razon y palabra. Recuperado el 10 de marzo de 2014

de, http://www.razonypalabra.org.mx/n61/mgarza.html

Giberti, E. (2005). La familia, a pesar de todo. Buenos Aires: Noveduc.

Gomez G., J. C., Lopez J., D., & Velasquez O., C. M.. (24 de febrero de 2011). La
comunicacion.  Recuperado el 2 de octubre de 2013, de
www.toria.comlacoctelera.net/post2011/02/24-tesissobrecomunicacion

Gomez, G. (1998). Breve diccionario etimoldgico de la lengua espafiola. México: Fondo

de Cultura Econdmica.

Gomez, J. C. (7 de Abril de 2008). Identificacion de las personas con discapacidad en
los territorios desde el redisefio del registro. Recuperado el 14 de julio de 2013, de
www.dane.gov.co/files/investigaciones/discapacidad/identificacion%20en%2010s%

20territorios.pdf

Gonzélez Avila, M. (2002). Aspectos éticos de la investigacion cualitativa. Revista
Iberoamericana de Educacion, 29(1), 85-103.

Gonzélez, A. (1990). Principios basicos de la comunicacion. México: Trillas.

114


http://www.razonypalabra.org.mx/n61/mgarza.html

Gordillo, E., Cabrera, A., & Morales, J. C. (s.f.). Conexion. Recuperado el 25 de febrero
de 2014, de http://aliatuniversidades.com.mx/conexxion/index.php/en/

educacion/57-el-duelo-familiar-ante-la-discapacidad-edicion-especial-no-1

Gutiérrez, V. (2008). Cambio social familia patriarcal y emancipacion femenina en

colombia. Trabajo Social Universidad Nacional de Colombia, 16(2), 39-50.

Hatice, R. N, & Dokuz E, G. R. (2006). Experien dren with Down syndrome. Paediatr
Nurs, 19(4), 29-32.

Henao Alvarez, O. Ramirez Salazar, D. A., & Giraldo L6pez, L. E. (2003). El desarrolo
de habilidades comunicativas en niflos con sindrome de Down. Medellin:

Universidad de Antioquia.

Hernandez, A. (1997). Familia, ciclo vital y psicoterapia sistémica breve. Bogota: El
Buho.

Hernandez, M. (2012). Propuesta de comunicacion educativa para padres de nifios con

sindrome de down. México: Masson.

Hernandez, V. M. (Agosto de 2000). Razon y palabra. Recuperado el 14 de mayo de
2014, de http://www.razonypalabra.org.mx/anteriores/n19/19_vhernandez.html

Hernandez. (2005). La familia como unidad de supervivencia, de sentido y de cambio en
las intervenciones psicosociales. Revista Latinoamericana de Ciencias Sociales,
Nifiez y Juventud, 13(1), 57-71.

Hervas, G. (1998). Como dominar la comunicacion verbal y no verbal. Madrid: Playor.

Recuperado el 15 de mayo de 2014, de http://www.virtual.unal.edu.co/

cursos/humanas/mtria_edu/2021075/und0/pdf/conceptos.pdf: www.rae.es/

115


http://aliatuniversidades.com.mx/conexxion/index.php/en/%20educacion/57-el-duelo-familiar-ante-la-discapacidad-edicion-especial-no-1
http://aliatuniversidades.com.mx/conexxion/index.php/en/%20educacion/57-el-duelo-familiar-ante-la-discapacidad-edicion-especial-no-1
http://www.virtual.unal.edu.co/

Husserl, E. (1962). Logica formal y logica trascendental. Ensayo de una critica.

México: Unam.

Jansen, F. U. (1995). Los padres como terapeutas. Barcelona: Herder.

Jelin, E. (1994). Familia: crisis y después... En Wainerman, Vivir en familia. (pp. 12-13).
Buenos Aires: UNICEF-Losada.

Jelin, E. (2005). Las familias latinoamericanas en el marco de las transformaciones
globales: Hacia una nueva agenda de politicas publicas. Sala Medina: Naciones
Unidas CEPAL.

Jiménez Garcia, A. (2013). Evaluacion e intervencion morfosintactica en adolescentes y
jévenes con sindrome de down en 2007. Salamanca: Universidad de Extremadura

Salamanca.
King, G. A., Zwaigenbaum, L., King, S., Baxter, D., Rosenbaum, P., & Bates, A. (2006).
Cambio en los sistemas de convicciones y valores de las familias de nifios con

autismo y sindrome de Daown. Revista Sindrome de Down, (23), 51-58.

Lbopez, & Otero. (1994). Manual de la teoria de las comunicaciones. Buenos Aires:

Lumen.

Luhmann, N., & De Georgi, D. (1993). Teoria de la sociedad. Meéxico: Universidad

Iberoamericana.

Madrigal Mufioz, A. (s.f.). El sindrome de down. Recuperado el 23 de septiembre de
2014, de http://sid.usal.es/idocs/F8/FD0O10413/informe_down.pdf

116


http://sid.usal.es/idocs/F8/FDO10413/informe_down.pdf

Martin, P. (2007). Cddigo de la infancia y la adolescencia. Bogota: Unicef.

Martini, S. (2000). Periodismo, noticia y noticidad. Buenos Aires: Norma.

Maturana, H. (1994). El sentido de lo humano. Santiago de Chile: Dolmen.

Mead, G. (1982). Espiritu, persona y sociedad. Buenos Aires: Paidos.

Minuchin, S. (1977). Familias y terapia familiar. México: Gedisa.

Minuchin, S. (1986). Familias y terapia familiar. Buenos Aires: Gedisa.

Minuchin, S. (1988). Técnicas de terapia familiar. Barcelona: Paidos.

Monografias.com. (27 de abril de 2008). Teoria de la comunicacién humana.
Recuperado el 8 de enero de 2014, de http://www.monografias.com/
trabajosl14/paul/paul.shtml

Montafio, S. (2007). El suefio de las mujeres: democracia en la familia. Familias y
politicas pablicas en Ameérica Latina: una historia de desencuentros CEPAL.
CIUDAD: Cepal.

Moré, M. B. (2005). Lenguaje. Camaguey: Humanidades Médicas.

Moreira, R., Alvarez, 1., Cafio, M., & Castlla, C. (1990). Analisis de las investigaciones

sobre la familia cubana. La Habana: Ciencias Sociales de la Habana.

Naciones Unidas. (2008). Convencién sobre los derechos de las personas con

discapacidad. Nueva York: Naciones Unidas.

117


http://www.monografias.com/%20trabajos14/paul/paul.shtml
http://www.monografias.com/%20trabajos14/paul/paul.shtml

Ndafez, B. (2003). la familia con un hijo con discapacidad. Archivos Argentinos de
Pediatria, 101(2), 133-142.

Ndfez, B. (2003). La familia con un hijo con discapacidad: Sus conflictos vinculares.
Buenos Aires: Lugar.

Organizacion Mundial de la Salud. (2001). Clasificacion Internacional del

funcionamiento de la discapacidad y de la salud. Madrid: Gafos.

Organizacion Mundial de la Salud. (2011). Clasificacién internacional del
funcionamiento de la discapacidad. Madrid: Ministerio de Sanidad, Politica Social
e lgualdad.

Organizacion Mundial de la Salud. (Septiembre de 2013). Discapacidad y salud.
Recuperado el 22 de septiembre de 2014, de

http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs352/es/

Ortega, P., Torrres, L. E., & Garrido, A. (2012). Cambios en la dinamica familiar con

hijos con discapacidad. México: Universidad Nacional Autdnoma de México

Palacio, A. (2008). Modelo social de discapacidad. Madrid: Cermi.

Palacio, M. C. (2004). Familia y violencia familiar. de la sensibilizacion al compromiso

politico. Un asunto de reflexion socioldgica. Manizales: Universidad de Caldas.

Pastor Ramos, G. (1988). Sociologia de la familia. Salamanca: Sigueme.

Peralta, C. R. (2012). Dinamica famiiar en familias con hijos con sindrome de down.

Eureka. Revista Cientifica de Psicologia, 9(1), 12.

118


http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs352/es/

Peralta, S., & Romero, C. (2012). Estudio de la dindmica en familias con hijos/as con
sindrome de down. Eureka, 9(1), 69-77.

Platon. (1970). Mito de las cavernas. Madrid: Casa del Libro.

Portieles, A. C. (2002). Comunidad y familia una relacion necesaria para el desarrollo

sano dela sociedad. La Habana: Ciencias Médicas.

Powell, J. (1969). Why am | afraid to tell you who | am? Texas: Argus Comunications.

Powell, T., & Ahrenhold, P. (1985). El nifio especial: el papel de los hermanos en su

educacion. Bogota: Norma.

Puyana, Y. (1990). La historia de la vida recurso de la investigacion cualitativa.

Bogota: U niversidad Nacional.

Quintero, A. (2009). Contingencias de las estructuras familiares del milenio. EI Agora
USB, 9(2), 307-326.

Razon y palabra. (Febrero de 2011). Mensajes. Recuperado el 4 de mayo de 2013, de

www.razonypalabra.org.mx

Real Academia Espafiola. (s.f.). Recuperado el 18 de mayo de 2014, de

http://lema.rae.es/drae/?val=comunicaci%C3%B3n

Rizo, M. (2004). El camino hacia la nueva comunicacion. Recuperado el 14 de julio de
2014, de http://www.razonypalabra.org.mx/anteriores/n40/mrizo.html

Rizo, M. (Abril de 2011). Pensamiento sistémico y comunicacion. Recuperado el 24 de

febrero de 2014, de www.razonypalabra.org.mx

119


http://www.razonypalabra.org.mx/
http://www.razonypalabra.org.mx/anteriores/n40/mrizo.html
http://www.razonypalabra.org.mx/

Rizo, M. (s.f.). Interaccién y comunicacién. Recuperado el 18 de Mayo de 2014, de
http://www.monografias.com/trabajos901/interaccion-comunicacion-exploracion-

teorica-conceptual/interaccion-comunicacion-exploracion-teorica-conceptual.shtml

Robles, C., & Di Leso, L. (2013). EI concepto de familia y la formacion académica en
Trabajo Social. Debate Publico, 2(3), 43-45.

Rodriguez Gémez, G., Gil Flérez, J., & Garcia Jiménez, E. (1999). Metodologiade la

investigacion. Malaga: Aljive.
Rodriguez Vernal Y., Martinez Fontanilles, A.M., Alvarez Guerra, O.M., Socarras
Pluton, A., & Marrero Santos D. (2009). Estrategia para mejorar la calidad de la

atencion al nifio con discapacidad. Medisan, 13(2), 13.

Rodriguez, J. F. (1997). El camino de la vida - Coleccion Padres Eficaces. Medellin:
U.P.B.

Roiz, M. (s.f.). El sindrome de down. Recuperado el 16 de marzo de 2014, de
http://dialnet.unirioja.es/descarga/articulo/249259.pdf%E2%80%8E

Romero, C., & Peralta, S. (2012). Estudio de la dinamica en familias con hijos e hijas
con sindrome de down. Eureka, 69-77.

Ruiz Rodriguez, E. (2011). Actitudes, estereotipos y prejuicios influencia en el sindrome
de Down. Revista Sindromde de Down, 1(29), 110-121.

Sanchez, R., & Diaz, R. (2003). Patrones y estilos de comunicacién de la pareja: Disefio
de un inventario. Anales de Psicologia, 19(19), 257-277.

120


http://www.monografias.com/trabajos901/interaccion-comunicacion-exploracion-teorica-conceptual/interaccion-comunicacion-exploracion-teorica-conceptual.shtml
http://www.monografias.com/trabajos901/interaccion-comunicacion-exploracion-teorica-conceptual/interaccion-comunicacion-exploracion-teorica-conceptual.shtml
http://dialnet.unirioja.es/descarga/articulo/249259.pdf%E2%80%8E

Sarto Martin, M. P. (2001). Familia y discapacidad. III Congreso “La Atencion a la

Diversidad en el Sistema Educativo” (pp. 11). Salamanca: Inico.

Satir, V. (1986). Relaciones humanas en el nicleo familiar. México: Pax.

Satir, V. (2005). Nuevas relaciones en el nucleo familiar. México: Pax.

Serrano, M., Pifiuel, J., Gracia, J., & Arias, M. (1982). Teoria de la comunicacion. Vol.
VIl Cuadernos de la comunicacion. Madrid: Corazon Editor.

Sigal, D. (2013). Mirando la discapacidad desde la comunicacion. Contextos de
educacion, 12(2), 44-52.

Therborn, G. (2007). Familias en el mundo. Historia y futuro en el umbral del siglo XXI.
Familia y poiticas publicas en América Latina: una historia de desencuentros

CEPAL, 31-61.

Thomas, H. P. (1991). El nifio especial: el papel de los hermanos en su educacion.
Bogota: Norma.

Torres Amat, F. (1950). La sagrada biblia. Buenos Aires: Sopena.

Trenchi, N. (2008). Pauta de crianzas para nifios y nifias. Montevideo: Margarita

Micheline.
Vallejo, J. D. (s.f.). Duelo de los padres ante el nacimiento de un nifio con discapacidad.

Recuperado el 26 de septiembre de 2014, de http://aprendeenlinea.udea.edu.co/
revistas/index.php/iatreia/article/view File/3805/3521

121


http://aprendeenlinea.udea.edu.co/%20revistas/index.php/iatreia/article/view%20File/3805/3521
http://aprendeenlinea.udea.edu.co/%20revistas/index.php/iatreia/article/view%20File/3805/3521

Velasquez, A. M. (Enero de 2009). Familia. Recuperado el 25 de agosto de 2013, de

http://aprendeenlinea.udea.edu.co/Ims/moodle/mod/resource/view.php?id=84870

Vidal, & Benito, M. (2002). Acerca de la buena comunicacion en medicina. Buenos

Aires: Cemic.

Viveros, E., & Arias, L. (2006). Dinamica interna de familias monoparentales de
jefatura femenina con menor de edad en conflicto con la ley penal. Caracteristicas

interaccionales. Medellin: Fondo Editorial Fundacién Universitaria Luis Amigo.
Watzlawick, P. (1967). Pragmatics of Human Comunications. New York: Norton.
Watzlawick, P. (27 de abril de 2008). Axiomas de la comunicacién humana. Recuperado
el 25 de agosto de 2013, de http://www.monografias.com/trabajosi4/
paul/paul.shtml
Watzlawick, P. B. (1987). Teoria de la comunicacion humana. Barcelona: Herder.
Recuperado el 24 de febrero de 2013, de http://psicopsi.com/Teoria-comunicacion-

humana-Axiomas-interaccion

Watzlawick, P., Beavin, J., & Jackson, D. (1971). Teoria de la comunicacion humana.

Buenos Aires: Tiempos Contemporaneos.

122


http://aprendeenlinea.udea.edu.co/lms/moodle/mod/resource/view.php?id=84870
http://www.monografias.com/trabajos14/
http://psicopsi.com/Teoria-comunicacion-humana-Axiomas-interaccion
http://psicopsi.com/Teoria-comunicacion-humana-Axiomas-interaccion

ANEXO 1. PREGUNTAS DE LA ENTREVISTA

Por favor me da su nombre:

¢Cuél es su rol en el grupo familiar?

¢Qué edad tiene usted y cual es su lugar de procedencia?

¢Qué grado de escolaridad tiene?

¢ Cual es su estado civil?

¢ Cuél es su ocupacion?

¢ Cuantos hijos tienen?

¢ Cuaél es el estado socioecondmico al que pertenece su vivienda?

¢Cudl es el ingreso econémico mensual de su familia?

¢A qué régimen de seguridad social pertenece?

¢ Cuénto tiempo lleva vinculada a sindi?

¢Cudl es el nombre del integrante de la familia diagnosticado con sindrome de Down?

¢Qué edad tenia usted cuando empez0 la gestacion de Henry?
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¢Qué aspectos significativos del embarazo recuerda?

¢Qué aspectos del parto le llamé la atencién?

¢De qué manera le informaron sobre la condicion del nifio?

¢Cual fue su primera reaccion?

¢Cuando usted recibio la noticia tuvo necesidad de confirmar con otras personas?

¢Cuando conocieron la noticia que era lo que mas le preocupaba de la situacion del

nino?

¢En ese momento especial cual fue la fuente de apoyo o en quien se apoy6 o0 a quién

recurrio?

¢Cudl considera usted que son las causas de sindrome de Down?

¢Cudl es la expectativa que tiene usted respecto a lo que sera la vida del nifio?

¢Qué personas conviven con usted?

¢En esta familia quién es el principal proveedor econémico?

¢Dentro de la familia quien se encarga de inculcar los valores y las tradiciones dentro
del hogar?

¢Me podria describir cbmo se vive el proceso de autoridad, cuales son las normas que en

esta familia se consideran fundamentales?
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¢El proceso de autoridad en la familia como se vive?

¢Qué tipo de sanciones se utilizan cuando se transgrede la norma?

¢A quién se le reconoce en la familia como principal figura de autoridad?

¢En la familia que significa autonomia?

Cuando hay que tomar una decision importante en el grupo familiar, ¢cuél es la forma

de hacerlo?

¢Usted cree que donde el nifio fuera normal, el comportamiento del papa seria diferente

o seria el mismo?

¢Me podria describir como se vive el afecto en su familia?

¢Qué pasaria si usted llega a su casa y abraza a su marido de un momento a otro?

¢De qué manera se expresa el afecto y el interés por el otro en la familia?

¢Cuales considera que son los conflictos mas frecuentes en sus integrantes de la

familia?

¢Cuando se presentan estos conflictos como los resuelven?

¢ Cual considera usted que ha sido el conflicto mas relevante en su grupo familiar?

Un problema grave, una dificultad mayor que usted | recuerde.
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¢Considera que de pronto el grado de aceptacion seria superior si él no tuviera sindrome

de Down?

¢De qué manera comparte tiempo libre?

¢Quiénes hablan en la familia de la discapacidad?

¢Considera usted que la forma de recibir la noticia del nacimiento del nifio cambio la

forma del trato de usted para con él1?

¢Se ha cuestionado por qué le tocé a usted tener un nifio diferente?

¢COmo es relacion con los papas de otros nifios con sindrome de Down?

¢Cdémo percibe usted la relacidon con los padres de otros nifios que no tienen sindrome de

Down?

¢Cudl es la actitud de la gente cuando ven un nifio con sindrome de Down?

¢Considera importante que los miembros de la familia, mantenga buena comunicacion?

En su opinidn, qué beneficios les trae como familia, una buena comunicacion?

¢Cuéles considera que son las principales cualidades en la forma como se comunica su

familia?

¢El ambiente familiar permite conversar sobre diversos temas sin temor de lo que diran

los otros familiares?

¢ Cuales son los temas de conversacion mas frecuentes en su familia?
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Y por el contrario, ¢cudles son los temas de los que nadie habla? ;Por qué cree que

ocurre esto?

Cuando en su familia alguien no desea hablar, ;de qué manera actla para hacerlo saber

al resto de su familiares?

¢Como reaccionan los miembros de la familia, cuando alguien se mantiene en silencio

sin razdn aparente?

¢Qué ambiente genera en la familia el silencio de sus miembros?

En su familia les es mas facil expresar sus necesidades a través de conversaciones, ¢0 es

comun que se den cuenta de la situacion del otro, por su comportamiento?

¢En las conversaciones familiares, los mensajes son claros y directos? ¢Con frecuencia

se habla en doble sentido?

¢Es frecuente que en su familia no se hable de ciertos temas, pero por el comportamiento

de las personas y sus gestos, los otros miembros identifican lo que sucede?

¢Las necesidades o sentimientos de los miembros generalmente se expresan

verbalmente? Si no es asi, ¢;como lo expresan?

En su familia qué situaciones de la comunicacion genera mas conflicto: las palabras, los

gestos, los comportamientos, las miradas, el silencio...?

¢Usted considera que en su familia predomina el entendimiento, la confirmacion, el

rechazo o la descalificacién?
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¢Cudles son los miembros de la familia que se comunican con mayor facilidad? ;Qué

hacen ellos para lograrlo?

Ahora digame, ;cuales son los miembros de la familia que tienen mayor dificultad para

establecer una conversacion tranquila? ¢Qué sucede entre ellos?

¢Cuéles son los motivos mas frecuentes por los que ustedes discuten?

¢Como justifica cada persona el motivo de la discusion?

¢Qué pasa en la familia después de las discusiones?”

¢Quiénes en su familia son mas dispuestos al dialogo dentro del grupo familiar? ;Cémo

puede describir a esta persona?
En algunas circunstancias cuando se realiza una pregunta 0 comentario, ;es frecuente
que se le responda a esa persona con otra pregunta, con una descalificacion, o con el

silencio?

Entre quiénes se da una mejor comunicacion: ;entre la pareja, los padres con los hijos,

entre los hermanos o con otros familiares?

Cuénteme, de acuerdo a las caracteristicas de la comunicacion en su familia, ¢cual cree

usted que es el principal sentimiento que ésta transmite?

Para finalizar, ¢cudl es en su opinion, la principal diferencia que usted encuentra en la

comunicacion de su familia a partir de la vivencia del sindrome de Down?

FAMILIAS PARTICIPANTES

Familia 1: Familia Cardenas Sanchez
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Hijo con sindrome de Down:

Sara Cardenas Sanchez

Edad: 14 meses

Lugar que ocupa en la familia

Unica | Hermanos Edad:

Nombre de la madre: Luliana Profesién: ama de casa Edad: 33 afios
Nombre del padre: Carlos Mario Profesion: Soldador Edad: 42 afios
Estado Civil: Casados

Familia 2: Familia Sanchez Yepes

Hijo con sindrome de Down:

Alejandra Sanchez Yepes

Edad: 16 meses

Lugar que ocupa en la familia 20 Hermanos una | Edad 18 afios
Nombre de la madre: Blanca Profesion: Lic. en preescolar Edad: 42 afios
Nombre del padre: Pedro José Profesion: Independiente Edad: 51 afios
Estado Civil: Separados

Familia 3: Familia Arroyave Tuberquia

Hijo con sindrome de Down:

Carlos Andrés

Edad: 30 meses

Lugar que ocupa en la familia

3° Hermanos 2

Edad: 23 20

Nombre de la madre: Luisa Profesién: Ama de casa Edad: 43 afios
Nombre del padre: Mariano Profesion: mecanico Edad: 55 afios
Estado Civil: Separados

Familia 4: Familia Pascual Guerra

Hijo con sindrome de Down:

Mauricio Pascual Guerra

Edad: 10 afios

Lugar que ocupa en la familia

2° | Hermanos 1

Edad: 15

Nombre de la madre: Luz Marina Profesion:; ama de casa

Edad: 52 afios

Nombre del padre: Manuel

Profesion: Conductor

Edad: 53 afios

Estado Civil: Separados

Familia 5: Familia Tamayo Gutiérrez

Hijo con sindrome de Down:

Juan José Tamayo Gutiérrez

Edad: 12 afios

Lugar que ocupa en la familia

Unico Hermanos Edad:

Nombre de la madre: Miriam

Profesion: ama de casa

Edad: 49 afios
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Nombre del padre: Nelson

Profesion: Comerciante

Edad: 51 afios

Estado Civil: Casados

Familia 6: Familia Balbin Arango

Hijo con sindrome de Down:

Veronica Balbin Arango

Edad: 27 afos

Lugar que ocupa en la familia 2° | Hermanos 1 Edad: 31
Nombre de la madre: Amelia Profesion: Educadora Edad: 56 afios
Nombre del padre: Debian Profesion: contador publico Edad: 60 afios

Estado Civil: Separados

Familia 7: Familia Mdnera Lépez

Hijo con sindrome de Down:

Juan Miguel Munera Lopez

Edad: 6 afos

Lugar que ocupa en la familia

Unico

Hermanos

Edad:

Nombre de la madre: Doris

Profesion: Secretaria

Edad: 25 afos

Nombre del padre: Sergio

Profesién: Conductor

Edad: 27 afos

Estado Civil: Separados

Nota: los nombres de los hijos y de los padres han sido cambiados.
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ANEXO 2. AUTORIZACION DEL POLITECNICO JAIME ISAZA
CADAVID
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Medellin, 22/08/2013

Sefiores
UNIVERSIDAD PONTIFICIA BOLIVARIANA
Ciudad

Asunto: Autorizacion

El politécnico Colombiano Jaime Isaza Cadavid, Sede El Poblado, autoriza a la sefiora Virginia Sepulveda Vahos
identificada con la cédula de ciudadania N°. 42 753 242 estudiante del segundo semestre de la Maestria en
Terapia Familiar, para realizar su trabajo de Tesis en esta Institucion.

Atentamente,

Ss LH

LUIS GUILLERMO LONDONO BOTERO
DIRECTOR (A)
DIRECCION DE BIENESTAR INSTITUCIONAL E INTERACCION SOCIAL

Cameradd N* 7-151 Awenida Las Vegas, B Pobiado - Mededlin - Colomiia
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ANEXO 3. CONSENTIMIENTO INFORMADO

CONSENTIMIENTO INFORMADO

UNIVERSIDAD PONTIFICIA BOLIVARIANA

La siguiente entrevista tiene como objetivo de investigacion

Medellin,

Yo , identificada(o) con C.C
de

Una vez informado sobre los propdsitos de esta investigacion se me informo que:

la participacién en esta investigacion es completamente libre y voluntaria y no se
recibird beneficio personal econémico de ninguna clase. Sin embargo, se espera que los
resultados obtenidos permitan mejorar los procesos de atencion a las familias y las

personas con discapacidad.

Firma

CC No. de
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UNIVERSIDAD PONTIFICIA BOLIVARIANA
CONSENTIMIENTO INFORMADO
2014

\éﬂy 7/(/ b/ﬂ](/}d - , identificada(o) con C.C
17@?/ wisr | d%ﬁéi)/ﬂkz’/' dl\nﬁ‘a/w/;/

Una vez informado sobre los propdsitos de investigacion se me informé que la
participacion en esta investigacion es completamente libre y voluntaria y no se
recibira beneficio personal econdémico de ninguna clase, por tal razén, la
informacion que usted me va a ofrecer, sera tratada con el absoluto rigor de la
confiabilidad y utilizada para fines académicos, en este sentido, los resultados
obtenidos, sean publicados de manera anénima o cambiando la identidad de

quien la aporta, es decir, cambiando el nombre de la persona que aporta la

informacion.
” HUELLA
uﬁ/
75
Firma
cC No.lft 5?/7/%0-2{)’5 deﬂé),?;iz/ ,0/47/(%{4‘//

¢
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UNIVERSIDAD PONTIFICIA BOLIVARIANA

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Medellin, 2014
Yo \S\\(\\'\'\C&COO‘%@ e D ‘[ V& , identificada(o) con C.C
229122368 de \;’;\\C;Yc\\ (N

Una vez informado sobre los propésitos de investigacion se me informé que la
participacion en esta investigacion es completamente libre y voluntaria y no se
recibira beneficio personal econémico de ninguna clase, por tal razon, la
informacion que usted me va a ofrecer, sera tratada con el absoluto rigor de la
confiabilidad y utilizada para fines académicos, en este sentido, los resultados
obtenidos, sean publicados de manera anénima o cambiando la identidad de
quien la aporta, es decir, cambiando el nombre de la persona que aporta la

informacion.
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UNIVERSIDAD PONTIFICIA BOLIVARIANA
CONSENTIMIENTO INFORMADO

Medellin, 2014

Yo ([)‘U(ZTa Ts-_abq_l @ch\do @{mvo}u , identificada(o) con C.C
H3UBI 6AS de_Ciudod  Pelras (ANT)

Una vez informado sobre los propdsitos de investigacion se me informd que la
participacion en esta investigacion es completamente libre y voluntaria y no se
recibird beneficio personal econémico de ninguna clase, por tal razén, la
informacién que usted me va a ofrecer, sera tratada con el absoluto rigor de la
confiabilidad y utilizada para fines académicos, en este sentido, los resultados
obtenidos, sean publicados de manera andénima o cambiando la identidad de
quien la aporta, es decir, cambiando el nombre de la persona que aporta la
informacion.

GT‘ . ) : _ HUELLA
IR vz l‘aa\vﬂ_K @C“—UQAD @\ e Y

Firma

CC No H3a8}IEAS de Crudod Beliad/Arr)
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UNIVERSIDAD PONTIFICIA BOLIVARIANA
CONSENTIMIENTO INFORMADO
Medellin, 2014

: n ool
Y&&Q\m&%%@ AL g1 %\‘&\m\w , identificada(o) con C.C
fieqo@iz 1 de. Dolofly -

Una vez informado sobre los propositos de investigacién se me informé que la
participacion en esta investigacion es completamente libre y voluntaria y no se
recibira beneficio personal econémico de ninguna clase, por tal razén, la
informacion que usted me va a ofrecer, serd tratada con el absoluto rigor de la
confiabilidad y utilizada para fines académicos, en este sentido, los resultados
obtenidos, sean publicados de manera anonima o cambiando la identidad de
quien la aporta, es decir, cambiando el nombre de la persona que aporta la

informacién.

HUELLA
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UNIVERSIDAD PONTIFICIA BOLIVARIANA
CONSENTIMIENTO INFORMADO
Medellin, 2014

J . _
Yo gy,um )‘J ‘Dmmu P , identificada(o) con C.C

3RE383.Y6s de(" }V\lﬂu/lb?’} '

Una vez informado sobre los propésitos de investigacion se me informé que la
participacion en esta investigacion es completamente libre y voluntaria y no se
recibird beneficio personal econdémico de ninguna clase, por tal razén, la
informacién que usted me va a ofrecer, seré tratada con el absoluto rigor de la
confiabilidad vy utilizada para fines académicos, en este sentido, los resultados
obtenidos, sean publicados de manera andénima o cambiando la identidad de

quien la aporta, es decir, cambiando el nombre de la persona que aporta la

informacion.
Qe W2 Dugl
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UNIVERSIDAD PONTIFICIA BOLIVARIANA

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Medellin, 2014

¢ . . —t
Yo B«") {( y lapas JortS: , identificada(o) con C.C
Y06y 302 | de Yedellys

Una vez informado sobre los propésitos de investigacion se me informé que la
participacién en esta investigacion es completamente libre y voluntaria y no se
recibira beneficio personal econdmico de ninguna clase, por tal razéon, la
informacion que usted me va a ofrecer, sera tratada con el absoluto rigor de la
confiabilidad vy utilizada para fines académicos, en este sentido, los resultados
obtenidos, sean publicados de manera anénima o cambiando la identidad de
quien la aporta, es decir, cambiando el nombre de la persona que aporta la

HUELLA

CC No. 4 POBF 30 L de %OQ/(J/S
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UNIVERSIDAD PONTIFICIA BOLIVARIANA

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Medellin, 2014

Yo Da/é// /ch e Yano , identificada(o) con C.C
A0 3FS5HUS6 2T de _ Donmdtid S

Una vez informado sobre los propositos de investigacion se me informé que la
participacién en esta investigacion es completamente libre y voluntaria y no se
recibira beneficio personal econdémico de ninguna clase, por tal razoén, la
informaciéon que usted me va a ofrecer, sera tratada con el absoluto rigor de la
confiabilidad vy utilizada para fines académicos, en este sentido, los resultados
obtenidos, sean publicados de manera andénima o cambiando la identidad de
quien la aporta, es decir, cambiando el nombre de la persona que aporta la

informacion.

HUELLA

Torely Fatine  Vand

Firma

CC No. 70375US 62 de_ poniHat ds
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ANEXO 4. CONSTITUCION POLITICA DE COLOMBIA.
ARTICULOS 10Y 36

TITULO 1.
DE LOS DERECHOS, LAS GARANTIAS Y LOS DEBERES

CONSTITUCION POLITICA DE COLOMBIA
\
|
|
CAPITULO 1. ‘

|

DE LOS DERECHOS FUNDAMENTALES

Articulo 13. Todas las personas nacen libres e iguales ante la ley
recibiran la misma proteccién y trato de las autoridades y gozaran de
los mismos derechos, libertades y oportunidades sin ninguna
discriminacion por razones de sexo, raza, origen nacional o familiar,
iengua, religion, opinion politica o filosofica

El Estado promovera las condiciones para que la igualdad sea real y
efectiva y adoptara medidas en favor de grupos discriminados o
marginados.

El Estado protegera especialmente a aquellas personas que por su
condicion economica, fisica o mental, se encuentren en
circunstancia de debilidad manifiesta y sancionara los abusos ©
maltratos que contra ellas se cometan.

Articulo 47.El Estadoc adelantara una politica de prevision,
rehabilitacion e integraciéon social para los disminuidos fisicos,
sensoriales y psiquicos, a quienes se prestara la atencion
especializada que requieran.

Articulo 84. Es obligacion del Estado y de los empleadores ofrecer
formacién y habilitacion profesional y técnica a quienes lo requieran
El Estado debe propiciar la ubicacion laboral de las personas en
edad de trabajar y garantizar a los minusvalidos el derecho a un
trabajo acorde con sus condiciones de salud.

Articulo 36. Se reconocce el derecho de asilo en los términos
previstos en la ley

Articulo 10. El castellano es el idioma oficial de Colombia. Las
lenguas y dialectos de los grupos étnicos son también oficiales en
sus territorios. La ensenanza que se imparta en las comunidades
con tradiciones lingtisticas propias sera bilingle.
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ANEXO 5. LEY 1618 DE 2013; ARTICULO 6°

LEY ESTATUTARIA No, 1618 2 , 'EE 75 !3 |

“POR MEDIO DE LA CUAL SE ESTABLECEN LAS DISPOSICIONES PARA
GARANTIZAR EL PLENO EJERCICIO DE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD”

EL CONGRESO DE COLOMBIA,
DECRETA:

TiITULO |
OBJETO

ARTICULO 1°. OBJETO. E! objeto de la presente ley es garantizar y asegurar el |
i i mediante la |
adopcién de medidas de inclusion, accién afirmativa y de ajustes razonables y |

ejercicio efectivo de los derechos de las p con

eliminando toda forma de discriminacién por razén de discapacidad, en concordancia
con la Ley 1346 de 200°.

TiTULO 11
DEFINICIONES Y PRINCIPIOS

ARTICULO 2°. DEFINICIONES. Para efectos de la presente ley, se definen los
siguientes conceptos:

1. Personas con y/o en de di idad: Aquellas personas que tengan
iencias fisicas, r ir iales o sensoriales a mediano y largo plazo
que, al interactuar con diversas barreras incluyendo las actitudinales, puedan impedir

" iodad

su parti ion plena y en la en igualdad de condiciones con las

demas.

2. Inclusién social: Es un proceso que asegura que todas las personas tengan las
i ibi real y efecti de der, participar,

oportu y la p

relacionarse y disfrutar de un bien, servicio o ambiente, junto con los demas
ciudadanos, sin ningunz limitacién o restriccién por motivo de discapacidad, mediante
acciones concretas que ayuden a mejorar la calidad de vida de las personas con
discapacidad.

3. Acciones afirmativas: Politicas, medidas o acciones dirigidas a favorecer a
personas o grupos con algun tipo de discapacidad, con el fin de eliminar o reducir las
desigualdades y barreras de tipo actitudinal, social, cultural o econémico que los
afectan.
4. Acceso y accesibilidad: Condiciones y medidas pertinentes que deben
cumplir las instalaciones y los servicios de informacién para adaptar el entorno,
productos y servicios, asi como los objetos, herramientas y utensilios, con el fin
de asegurar el acceso de las personas con discapacidad, en igualdad de
condiciones, al entorno fisico, el transporte, la infor i6n y las comuni i 5
incluidos los si y las g de la informacién y las comunicaciones,
tanto en zonas urbanas como rurales. Las ayudas técnicas se haran con
tecnologia apropiada teniendo en cuenta estatura, tamafio, peso y necesidad de
la persona.

5. Barreras: Cualquier tipo de obstaculo que impida el ejercicio efectivo de los
derechos de las person.s con algun tipo de discapacidad. Estas pueden ser:

a) Actitudinales: Aquellas conductas, palabras, frases, sentimientos,

p p 1es, esti que imp "u slizan el en condi de
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Social — SISPRO, e incorporar la variable discapacidad en los deméas sistemas de
proteccion social y sus registros administrativos.

ARTICULO 6°. DEBERES DE LA SOCIEDAD. Son deberes de la familia, las
empresas privadas, las organizaciones no gubernamentales, los gremios y la
sociedad en general:

1. Integrar las veedurias locales y municipales.

2. Las empresas, los gremios, las organizaciones no gubernamentales, las camaras
de comercio, los sindicatos y organizaciones de personas con discapacidad,
integraran el Consejo para la Inclusidn de la Discapacidad, que para el efecto se crea
en el numeral 11 del articulo 5°. Este consejo tendra como fin coordinar las acciones
que el sector privado adelante con el fin de coadyuvar al ejercicio de los derechos y la
inciusién de las personas con discapacidad.

3. Promover, difundir, respetar y visibilizar el ejercicio efectivo de todos los derechos
de las personas con discapacidad.

4. Asumir la responsabilidad compartida de evitar y eliminar barreras actitudinales,
saciales, culturales, fisicas, arquitecténicas, de comunicacién, y de cualquier otro tipo,
que impidan la efectiva participacion de las personas con discapacidad y sus familias.
5. Participar en la construccion e implementacién de las politicas de inclusién social
de las personas con discapacidad.

6. Velar por el respeto y garantia de los derechos de las personas con discapacidad.
7. Denunciar cualquier acto de exclusién, discriminacién o segregacién contra las
perasonas con discapacidad.

TITULO IV

MEDIDAS PARA LA GARANTIA DEL EJERCICIO EFECTIVO DE LOS DERECHOS
E LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

ARTICULO 7°. DERECHOS DE LOS NINOS Y NINAS CON DISCAPACIDAD. De
acuerdo con la Constitucién Politica, la Ley de Infancia y Adolescencia, el articulo 7°
de la Ley 1346 de 2009, todos los nifios y nifias con discapacidad deben gozar
plenamente de sus derechos en igualdad de condiciones con los demas nifios y nifias.
Para garantizar el ejercicio efectivo de los derechos de los niflos y nifias con
discapacidad, el Gobierno Nacional, los Gebiernos Departamentales y Municipales, a
través de las instancias y organismos responsables, deberan adoptar las siguientes
medidas:

1. Integrar a todas las politicas y estrategias de atencién y proteccidén de la primera
infancia, mecanismos especiales de inclusién para el ejercicio de los derechos de los
nifios y niflas con discapacidad.

2. Establecer programas de deteccién precoz de discapacidad y atencién temprana
para los nifios y nifias que durante la primera infancia y tengan con alto riesgo para
adquirir una discapacidad o con discapacidad.

3. Las Direccionas Tarritoriales de Salud, Seccionales de Salud de cada
departamento, distritos y municipios, estableceran programas de apoyo y orientacion
a madres gestantes de nifios o nifias con alto riesgo de adquirir una discapacidad o
con discapacidad; que les acompafien en su embarazo, desarrollando propuestas de
Iofrmacion en estimulacion intrauterinas, y acompafiamiento durante la primera
nfancia,

4. Todos los Ministerios y entidades del Gobierno Nacional, garantizaran el servicio de
habilitacién y rehabilitacion integral de los nifios y nifias con discapacidad de manera
que en todo tiempo puedan gozar de sus derechos y estructurar y mantener
mecanismaos de orientacién y apoyo a sus familias.

6. El Ministerio de Educacién o quien haga sus veces establecera estrategias de
promocién y pedagogia de los derechos de los nifios y nifias con discapacidad.

6. El Ministerio de Educacién disefiaré los programas tendientes a asegurar la
educacion inicial inclusiva pertinente de los nifios y nifias con discapacidad en las
escuelas, segln su diversidad.

ARTICULO 8°. ACOMPANAMIENTO A LAS FAMILIAS. Las medidas de inclusién de
. ias personas con di pacidad ptardn la est ia de rehabilitacién basada en la
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ANEXO 6. CENSO 2005 DEL DANE, SOBRE DISCAPACIDAD

DEPARTAMENTO ADMINISTRATIVO
NACIONAL DE ESTADISTICAS

COLOMBIA: La Discapacidad
Censo General 2005

Poblacion Prevalencia

Total personas censo 2005 41.242.948

Total personas con por lo menos una limitacién 2.632.255 6,4
Personas con limitaciones para ver 1.143.992 43,5
Personas con limitaciones para caminar 770.128 29,3
Personas con limitaciones para oir 454.822 17.3
Personas con limitaciones para usar brazos y manos 387.598 14,7
Personas con limitaciones para hablar 340.430 12,9
Personas con limitaciones para entender aprender 315.601 12,0
Personas con limitaciones para relacionarse con los demas 257.573 9,8
Personas con limitaciones para su autocuidado 247.113 9,4
Personas con otra limitacion 494.683 18,8

Fuente: Censo General 2005
Ver definiciones al final de la presentacion
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ANEXO 7. INFORME DE LA PERSONERIA DE MEDELLIN, 2013
SOBRE DISCAPACIDAD EN MEDELLIN

e
PERSONERIA DE MEDELLIN KA
—
8. SITUACION DE DERECHOS HUMANOS DE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD RESPECTO A LAS BARRERAS PARA LA
INCLUSION SOCIAL EN LA CIUDAD DE MEDELLIN PARA EL ANO
201377

8.1. Presentacién

Segun la Organizaciéon Mundial de la Salud la discapacidad se presenta
como

Un término general que abarca las deficiencias, las limitaciones
de la actividad y las restricciones de la participacién. Las deficiencias
son problemas que afectan a una estructura o funcién corporal; las
limitaciones de la actividad son dificultades para ejecutar acciones
o tareas, y las restricciones de la participacién son probiemas para
participar en situaciones vitales. Por consiguiente, la discapacidad
es un fenémeno complejo que refleja una interaccién entre las
caracteristicas del organismo humano y las caracteristicas de la
sociedad en la que vive™.

Con base a ello, en este informe, se busca caracterizar a las personas
con discapacidad, los derechos que tienen, las vulneraciones, los factores
de riesgo v la respuesta institucional que se tiene al respecto.

8.2. Hallazgos
8.2.1. Garacterizacién sociodemografica de las personas con discapacidad

La Organizacién Mundial de la Salud advierte que en todo el mundo las
personas con discapacidad tienen peores resultados sanitarios, peores
resultados académicos, una menor participacién econémica y unas tasas

77 Versién sintética del informe elaborado por Laura Victoria Zapata Giraldo, trabajadora social
e investigadora de la Unidad Permanente de Derechos Humanos (UPDH) de la Personeria
de Medellin, 2013.

7¢ QRGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD. Informe Mundial Sobre la Discapacidad. [En
lineal. s.p.i. <Disponible en: http: /www.who.int/disabilities/world_report/2011/sum-
mary_es.pdf.> [Consultado: 22 de noviembre 2013 a las 15:301.

= 248
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Eje de los dela

de pobreza més altas que las personas sin discapacidad. En parte, ello es
consecuencia de los obstéaculos que entorpecen el acceso de las personas
con discapacidad a servicios que muchos consideran obvios, en particular
la salud, la educacidn, el empleo, el transporte, o la informacién.

En el momento de hacer la caracterizacién sociodemaografica de la
poblacién con discapacidad se tiene como referencia la encuesta de calidad
de vida de 2012"%, segin la cual en Medellin habitan 2 393 011 personas,
de las cuales 214 081 son personas con discapacidad que representan el
8.94 % de la poblacion total. De ellas, 109 693 (51.23 %) son mujeres y
104 388 (48.76 %) son hombres.

Al considerar la misma encuesta se encuentra que el tipo de limitacion
permanente con mayor prevalencia es la limitacién para ver, a pesar de
usar lentes o gafas, con 22.7 %, seguido de limitacién para moverse o
caminar, con un 19.9 %, limitacién para entender o aprender, con 14.8 %,
seguido muy de cerca por limitacién para relacionarse con los demas por
problemas mentales o emocionales con 13.8 %. En este sentido predomina
entre los habitantes con discapacidad de Medellin la de tipo sensorial,
seguida por la fisica y la cognitiva, respectivamente.

Por otro lado, al considerar la informacién arrojada por la base de
datos certificada del Departamento Nacional de Planeacién de personas
encuestadas en el SISBEN®’ con corte a septiembre de 2013, se encuentra
que fueron encuestadas 34 226 personas con discapacidad, de las cuales el
46.5 % son mujeres y el 53.4 % son hombres. Segtin la misma encuesta la
residencia de estas personas se concentra principalmente en las comunas
Doce de Octubre, con un 10.29 %; Manrique, 9.5 %, v Aranjuez, 8.9 %.
Asimismo, el nivel educativo alcanzado se distribuye asi; ninguno, 37.6

7¢ Encuesta Calidad de Vida 2012 [En lineal. Medellin, 2013 <Disponible http:/www.medellin.
qov.co/iri/portal/ciudadanos?NaviaationTarget=navurl://6d398e618cf27dc5d2 7abf891c0a3
bba> [Consuliado: 4 Ge diciembre de 2013 a las 14:30) .

80 Estadisticas SISBEN, personas de 60 afios o més encuestadas en el SISBEN base de datos
certificada DNP. Medellin 2013

= 249
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ANEXO 8. CONCEJO DE MEDELLIN. ACUERDO 86 DE 2009

CONCEJO DE MEDELLIN

ACUERDO MUNICIPALN®  DE 2009

POR MEDIO DEL CUAL SE ADOPTA LA POLITICA PUBLICA EN DISCAPACIDAD PARA
| EL MUNICIPIO DE MEDELLIN

EL CONCEJO DE MEDELLIN

En uso de sus atribuciones lsgales y constitucionales en especial las conferidas en la
Convencién sobre los. derechos de las personas con discapacidad, ratificados en Colombia
por la Ley 1346 de 2009 y los articulos 183, 42; 47, 64 y 68 de 'a Constitucién Nacional, leyes
82 de 1982, 12 de 1987, 82 de 1998, 60 de 1993, 100 de 1993, 105 de 1993, 104 de 1993,
155 de 1994, 181 de 1995, 324 de 1986, 368 de 1996, 361 de 1997, 397 de 1997, 1715 de
2001, 762 de 2002, 982 de 2005, 1098 de 2008, 1145 de 2007, 982 de 2008,1275 de 2009
Decretos! 2684de 1993, 2082 de 1996, 1660 2003 Ministerio de Transporte, 366 de 2009

Ministerio de Educacién, 1287 de-2009,1306 de 2009,y decreto 1538 que modifica la ley 361 1
de 1997.: 3 A

ACUERDA

S TITULO PRIMERO

’ MARCO GENERAL
i CAPITULO PRIMERO
ADOPCION DE LA POLITICA PUBLICA DE DISCAPACIDAD |

ARTICULO PRIMERO: Adéptese la poiitica publica en di jad para el Municipio de
Medellin, con e! fin de permitir una-Medellin, cultural y socialmente transformada hacia el
reconocimianto de la diversidad, que garantizara el ejercicio pleno de los derechos humanos,
con equidad en las oportunidades a todos los ciudadanos con sus diversas capacidades.

DEFINICIONES

A fines de la presente Politica Publica en discapacidad y de acuerdo a la convencién sobre
los derechos de las personas con discapacidad, se adoptan los siguientes conceptos:

El cancepto de “personas con discapacidad™ se aplica a todas aquellas personas que tienen
limitaciones o deficiencias en su actividad cotidiana y restricciones en la participacién social
por causa de una condicion de salud, o.de barreras fisicas, ambientales, culturales, sociales
y del entorno cotidiano. Esta definicion se actualizaré, segin las modificaciones que realice la
Organizacion Mundial de la Salud- OMS- dentro de la Clasificacion internacional del
Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud;

Se determina que “comunicacién” incluird los lenguajes, la visualizacién de textos, el
Braille, la los macrotipos, los dispositivos multimedia de facil acceso, asi
como el . los sistemas auditivos, el lenguaje sencillo, los medios de voz

A EN DISCAPACIDAD FARA EL MUNICIZIO DE MEDELLIN
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Alcaldia de Medellin
Secretaria General

ACUERDO NUMERO 86 DE 2009

“POR MEDIO DEL CUAL SE ADOPTA LA POLITICA PUBLICA EN
DISCAPACIDAD PARA EL MUNICIPIO DE MEDELLIN"

Recibido de la Secretaria del Concejo Municipal, el nueve (09) de
Diciembre de Dos Mil Nueve {(2009) y a_Despacho.

& L N
ANGELA MARIA ORTEGA BERMUDEZ
Subsecretaria Juridica
Secrataria General

REPUBLICA DE COLOMBIA - DEPARTAMENTO DE ANTIOQUIA - ALCALDIA
MUNICIPAL DE MEDELLIN, once (11) de Diciembre de Dos Mil Nueve (2009).
Sancionado.

Cumplase, ;
El Alcalde, /\‘ T

) G 5
ALONSO SALAZAR JARAMILLO
!

/ Y

El Secretario de Hacienda,

IVAM REZ SALAZAR

La Secretaria de Bienesta?‘g'o'ci-e‘;l-,_’— B'— HU-
\f{bou CECILIA GUTIERREZ HERNANDEZ

La Secretaria de Salud, = s =
Clecrina olps likae A

MARIA DEL PILAR PASTOR DURANGO

La Secretaria General,
»‘A -
N HA H NA SALAZAR LINA

" Centro Administrativo Municipal -CAM- Caile 44 No, 52-165
SIGAMOS CONSTRUYENDO LA CIUDAD QUE SONAMOS Linea Unica de Atencitn & a Ciudadania 44 44 144
AN T s TS BT SOIOTIE
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ANEXO 9. CONCEPTO DE DISCAPACIDAD DE LA OMS 2001

Z

Clasificaciones de la OMS sobre discapacidad

«Puesto que la experiencia de la discapaci-
dad es unica para cada individuo, no solo por-
que la manifestacion concreta de la enferme-
dad, desorden o lesion es unica, sino porque
esa condicion de salud estara influida por una
compleja combinacion de factores (desde las
diferencias personales de experiencias, antece-
dentes y bases ernocionales, construcciones psi-
cologicas e intelectuales, hasta el contexto fisi-
co, social y cultural en el que la persona vive),
ello da pie para sugerir la imposibilidad de cre-
ar un lenguaje transcultural comun para las tres
dimensiones de la discapacidad. Y elio tambien
porque no solo las experiencias individuales de
discapacidad son unicas, sinc porque las per-
cepciones y actitudes hacia la discapacidad son
muy relativas, ya que estan sujetas a interpreta-
ciones culturales que dependen de valores,
contexto, Ilugar y tiempo sociohistorico, asi
como de la perspectiva del estatus social del
observador. La discapacidad y su construccion
social varian de una sociedad a otra y de una a
otra época, y van evolucionando con el tiempo.

Las Clasificaciones de la OMS se basan en el
principio de que la discapacidad es un rango de
aplicacion universal de los seres humanos y no
un identificador unico de un grupo social. El
principio del universalismo implica que los seres
hurnanos tienen de hecho o en potencia alguna
limitacion en su funcionamiento corporal, per-
sonal o social asociado a una condicion de
salud. De hecho, hay un continuo de niveles y
grados de funcionalidad. La discapacidad, en
todas sus dimensiones, es siempre relativa a las
expectativas colocadas sobre el funcionamiento
de las personas (qué se espera o no que hagan).
Una clara consecuencia del universalismo es
que, subyaciendo a la diversidad de manifesta-
ciones de la discapacidad, tiene que haber un
cornjunto de estados funcionales que son sus-
ceptibles de identificar cientificamente. Este
grupo conjunto, subyacente, es el que trata de
mostrar la OMS en estas Clasificaciones.

(*) Carlos Egea Garcia, Pedagogo. Alicia Sarabia San-
chez, Trabajadora Social (carlosyalicia@ono.com)

El universalismo no significa necesariamente
que las deficiencias siempre y en cualquier socie-
dad conduciran a una limitacion de la actividad o
restriccion de la participacion. Puede no ser posi-
ble, antropologicamente, generalizar desde una
deficiencia fisica a una unica identidad social.

La ciencia, la burocracia y la religion han

_Jugado un importante papel en la construccion
de la discapacidad: como un yo roto, imperfec-
to o incompleto, como un caso en el que es pre-
ciso intervenir y como objeto de ldstima y cari-
dad. Ello ha conducido a reclamar un concepto
del yo mas integrado, basado no solo en una
vision del mundo empirica, mecanizada y buro-
cratica, sino sobre una vision del yo y de la
sociedad integrada, interpretable y hoiistica. De
esta forma, puede ser posible una compresion
mds universal de la discapacidad. Al mismo
tiempo, cuando vemos el aspecto de las actitu-
des sociales hacia la discapacidad y las perso-
nas con discapacidad, incluyendo el modo en
que la gente informa sobre la discapacidad y su
severidad, nos encontrarmmos con lo que parece
ser una enorme variacion segun las culturas.

Algunos estudios parecen estar en contra de
la posibilidad de una clasificacion de la disca-
pacidad universal y transcultural, tal y como
pretenden ser las Clasificaciones de la OMS.
Algunos autores argumentan que la suposicion
de que son posibles definiciones y clasificacio-
nes universales de la discapacidad es en si mis-
ma un punto de vista cultural determinado, aso-
ciado con las sociedades norteamericana y
europea, con una fuerte vinculacion a las cien-
cias biomedicas universalistas, por un lado, y a
las concepciones individualistas de la personali-
dad, por otro. Hay evidencias antropologicas y
de la sociologia médica de que las creencias
culturales afectan a como los profesionales de
la salud y las personas con discapacidad inter-
pretan la salud, la enfermedad y la discapaci-
dad. Las creencias culturales hacen a la gente
aprender caminos aceptados de estar enfermo,
influyen en la atribucion de etiologfas a la enfer-
medad o la discapacidad y determinan las
expectativas respecto al tratamiento y los profe-
sionales de la salud. Por lo tanto, los profesio-
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sobre «El uso y la utilidad de la CIDDM>,
cuyos materiales no seran publicados hasta
marzo del afno 1T999.

1997. Aparece el segundo borrador, «beta 1»,
de la CIDDM-2, con el nombre de «Clasifi-
cacion Internacional de las Deficiencias,
Actividades y Participacion» (con version en
castellano).

1998. Se constituye la Red de Habla/Cultura
Hispana en Discapacidad (RHHD) como
interlocutora de la OMS para la version en
castellano de la revision.

1999. Aparece un nuevo borrador, «beta 2», de
ia CIDDM-2, con el nombre de «Clasifica-
cion Internacional del Funcionamiento y la
Discapacidad» (con version en castellano).
Este mismo ano se constituye la REVEDIC
(Red Espanola de Verificacion y Difusion de
la CIDDM-2), que se encarga de llevar a
cabo en nuestro pais los trabajos de campo
disenados por la OMS para el proceso de
revision de la CIDDM y como representa-
cion oficial de Espana en el marco de la
RHHD.

2000. Aparecen dos borradores «pre-finales»
(en octubre y diciembre, respectivamente) de
la CIDDM-2, con el nombre de «Clasifica-
cion Internacional del Funcionamiento, la
Discapacidad y la Salud» (ambos contaron
con traduccion al castellano). En noviembre
(en el periodo comprendido entre ambas
publicaciones) se celebra en Madrid la Reu-
nion anual de la CIDDM, donde se decide
elevar al Comité Ejecutivo de la OMS un
borrador de la nueva Clasificacion para que
pueda ser aprobado en la siguiente Asam-
blea Mundial.

2001. En enero, el Comité Ejecutivo de Ia
OMS acuerda elevar, para su aprobacion en
la 54.2 Asamblea Mundial de la Salud, el
borrador pre-final de diciembre de Ila
CIDDM-2. En abril aparece el borrador
«final» de la CIDDM-2 (con su correspon-
diente version en castellano). El 22 de mayo
se aprueba la nueva version de esta Clasifi-
cacion con el nombre definitivo de «Clasifi-
cacion Internacional del Funcionamiento,
de la Discapacidad y de ia Salud», con las
siglas CIF. En el mes de junio, aparece una
nueva traduccion al castellano de esta Cla-
sificacion, que recoge las nuevas siglas
(CIF) y en la que se rectifican algunos erro-
res de la traduccion de abril. En octubre se
da noticia a través de Internet de la publi-
cacion oficial de la nueva Clasificacion,
cuya version en castellano es editada por el

2.

IMSERSO y se presenta el 15 de noviembre
en Madrid (7).

La CIF de 2001

Como hemos podido ver en el apartado
anterior, el periodo de aplicacion de la CIDDM
supera de largo los veinte anos y su periodo de
revision se ha prolongado por casi una década.
Como ya habiamos dicho, ha sido un largo pro-
ceso, con una amplia participacién internacio-
nal (todos los centros colaboradores, grupos de
trabajo especificos para algunos apartados, ins-
tituciones internacionales representativas del
colectivo y redes internacionales como la de
habla hispana), con el uso de las nuevas tecno-
logias de la informacion y la comunicacion (la
OMS, dentro de su sitio en la Web, viene man-
teniendo un apartado dedicado a la revision de
la CIDDM) y no carente de giros sorprendentes
en su elaboracion (términos que aparecen y
desaparecen, incluso del propio nombre; des-
doblamiento o agrupacion de las distintas esca-
las que componen la Clasificacion; y hasta un
cambio final en las siglas que van a regir desde
el momento de su aprobacion por la Asamblea
Mundial de la Salud del 2001).

Objetivo y la finalidad

En el propio titulo de la nueva Clasificacion
encontramos una declaracion de intenciones.
Ya no se enuncian tres niveles de consecuen-
cias de la enfermedad, sino que se habla de
funcionamiento (como término genérico para
designar todas las funciones y estructuras cor-
porales, la capacidad de desarrollar actividades
y la posibilidad de participacion social del ser
humano), discapacidad (de igual manera, como
término genérico que recoge las deficiencias en
las funciones y estructuras corporales, las limi-
taciones en la capacidad de llevar a cabo acti-
vidades y las restricciones en la participacion
social del ser humano) y salud (como el ele-
mento clave que relaciona a los dos anteriores).

En sus primeras lineas, la CIF enuncia su
objetivo principal: «proporcionar un lenguaje
unificado y estandarizado que sirva coimo puri-
to de referencia para la descripcion de la salud
y los estados relacionados con [a salud». La

7 Organizacion Mundial de la Salud. Ciasificacion
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y
de la Salud. IMSERSO. Madrid, 2001.
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