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RESUMEN 

 

 

La comunicación al interior de las familias con hijos que presentan síndrome 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 características 

comunicacionales en estas familias y la manera como se asume la situación desde lo 

biopsicosocial. La investigación se realizó entre los meses de  febrero de 2013 y agosto 

de 2014, para lo cual se seleccionó, mediante muestreo relacional fluctuante, a siete 

familias pertenecientes al Semillero de Investigación de Discapacidad–SINDIS del 

Politécnico Colombiano Jaime Isaza Cadavid de la ciudad de Medellín, las cuales fueron 

incluidas según tres criterios: pertenecer al semillero, tener un miembro con el síndrome, 

y participar voluntariamente.  

 

La metodología se fundamenta en la descripción de los procesos 

comunicacionales al interior de las familias seleccionadas, a partir de los elementos que 

sustenta la Teoría de la Comunicación Humana y se basa en el enfoque fenomenológico; 

la modalidad de investigación corresponde al método biográfico, entendido como el 

relato que una persona particular construye sobre sí misma y, como técnica de 

recolección de datos, se ha aplicado  la entrevista semiestructurada.  Los hallazgos más 

relevantes se inscriben dentro de tres categorías sistémicas de análisis como son: la  

familia, la discapacidad y la comunicación.  Así, entonces, pudo determinarse que los 

efectos en la interacción, la estructura familiar, las funciones o roles y el ciclo de vida de 

la familia alcanzan niveles síquicos, económicos, emocionales y sociales que conducen a 

fracturas en la aplicación de normas y límites, así como en las relaciones, por ejemplo: 

separación de los padres, ausencia del padre, asunción de nuevos roles por parte de los 

hijos, recarga de responsabilidades en la madre y afectación del tiempo libre. Esto por 
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las diversas formas como se interpreta y asume la situación, que alteran la atmósfera 

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

 

Por todo, y en aras de procurar mayor concientización frente a la realidad, si se 

quiere “dolorosa” que sufren las familias con un integrante que presenta síndrome de 

Down, se hace urgente visibilizar de manera más contundente y asertiva la condición, no 

solo del portador, sino de todo el grupo familiar y el impacto que ello ocasiona en la 

dinámica psicológica individual y en la comunicación y relación de la familia en 

general. 

 

Palabras clave: Comunicación Humana, Síndrome de Down, Familia, Terapia 

Familiar. 
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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 Investigación de 

Discapacidad –SINDIS– of the Politécnico Colombiano Jaime Isaza Cadavid of 

Medellín 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. 
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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 INVESTIGACIÓN 

 

 

1.1. Antecedentes de la problemática de estudio 

 

El Politécnico Colombiano Jaime Isaza Cadavid viene desarrollando el Semillero 

de Investigación en Discapacidad (en adelante SINDIS), desde la Facultad de Educación 

Física, Recreación y Deportes como estrategia de atención social a personas con 

discapacidad, donde se brinda atención a niños, niñas, adolescentes y adultos jóvenes 

que presentan necesidades educativas especiales o discapacidad cognitiva.  En  estas 

actividades se vincula a las  familias, las cuales reciben atención integral por parte del 

equipo interdisciplinario, accediendo además a los servicios de la Institución en lo que a 

recreación 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 

comprensión y atención de aspectos relacionados con su vida familiar como colectivo en 

permanente interacción, donde un evento como la discapacidad genera múltiples efectos 

en su dinámica, pues la mayoría de las atenciones que se reciben en cuanto a la atención 

a la discapacidad están centradas en la persona que porta el síntoma y están orientadas al 

manejo clínico y psicológico del mismo, dejando de lado las condiciones familiares en 

las cuales se interacciona con la discapacidad, como es, para el caso de esta 

investigación, el síndrome 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 mayoría, 

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 demás miembros de 

la familia, quienes también sufren transformaciones en relación a la llegada de este 

miembro a sus hogares y a su cotidianidad. Esto es aún más marcado cuando se habla de 
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familias con miembros con síndrome de Down.  De hecho, uno de los pocos autores que 

ha investigado sobre este tema es Cliff Cunningham, quien escribió el libro titulado “El 

síndrome de Down: Una introducción 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, así como de una creciente actitud, más positiva y optimista que la 

expresada por los padres de hace unos años atrás y explica cuál es la mejor orientación 

profesional y cómo obtenerla. 

 

Ahondar en la descripción del proceso comunicativo de estas familias permite 

conocer, de una manera más amplia y holística, su funcionamiento familiar, pues la 

comunicación es un sistema abierto de interacciones, inscritas siempre en un contexto 

determinado (Rizo, 2011) y, en este caso, ese contexto está condicionado por el 

síndrome de Down.  Es así como la comunicación obedece a ciertos principios que están 

ligados a la dinámica familiar de manera directa: el principio de totalidad, el cual 

implica que un sistema no es una simple suma de elementos, sino que posee 

características propias, diferentes de los elementos que lo componen tomados por 

separado; el principio de causalidad circular, según 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 regulación, mediante el cual no 

puede existir comunicación que no obedezca a un cierto número mínimo 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 

comunicación 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 dinámica interna de las mismas. 
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En lo que se refiere al conocimiento y comprensión  de la comunicación como 

proceso dinamizador de la dinámica familiar y la forma como ésta se desarrolla en la 

vivencia del síndrome de Down, el panorama es aún más limitado, sobre todo en el 

contexto colombiano. Es por esto, que surge la necesidad de investigar sobre la 

comunicación en familias con un integrante que tiene síndrome de Down, desde la 

perspectiva que ofrece  la Teoría de la Comunicación Humana. 

 

Al respeto en Europa, se encuentran estudios como el de Alicia Jiménez García, 

quien realizó su tesis doctoral en la Universidad de Extremadura Salamanca España, 

denominada “Evaluación e Intervención Morfosintáctica en Adolescentes y Jóvenes con 

síndrome de Down en 2007”, la cual tenía como objetivo comprobar si la aplicación de 

un programa que incida específicamente en el aspecto morfosintáctico del lenguaje en 

los adolescentes con síndrome de Down tiene alguna repercusión en su desarrollo 

comunicativo-lingüístico, concluyendo que el lenguaje es importante, no sólo como 

medio de comunicación, que permite la integración social y participación activa en la 

sociedad, sino también como vehículo facilitador de estructuras de pensamiento y como 

medio de aprendizaje, ratificando que un criterio básico en la evaluación de la 

competencia lingüística es la consideración de que ésta es una parte de la competencia 

comunicativa. 

 

Otra investigación en Europa es la monografía realizada por Estefanía Esteves 

López, Sergio Murguis Pérez, David Moreno Ruiz y  Gonzalo Musitu Ochoa de la  

Universidad de Valencia en España sobre “Estilos de Comunicación Familiar: Actitud 

hacia la Autoridad Institucional y conductas adolescentes en la escuela” y,  aunque no 

habla de manera directa sobre el síndrome de Down, sí realiza aportes interesantes en 

cuanto a la comunicación y su importancia en la dinámica familiar.  El objetivo de esta 

monografía fue analizar la relación 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 años y,  para analizar estos datos, se calculó un modelo de 
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ecuaciones estructurales. Los resultados  indicaron que existe una estrecha asociación 

entre la comunicación 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, realizó 

en el año 2006 un estudio denominado “Cambios en los sistemas de convicciones, 

valores de las familias de niños con autismo y síndrome de Down”.  Este estudio 

recogió las opiniones libremente expresadas en grupos de padres con hijos 

discapacitados, de donde se concluyó 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 visión del mundo, sus valores y prioridades, planteando así una idea 

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

 

En Cuba, específicamente en el municipio Mella de la provincia de Santiago de 

Cuba, un estudio realizado con 276 padres de niños con discapacidad menores de 15 

años y en 136 profesionales para identificar los factores que afectan la calidad de la 

atención de los servicios de salud a niños discapacitados, determinó que estos factores 

son fundamentalmente subjetivos y están relacionados con la falta de información sobre 

el tema de la discapacidad infantil (Rodriguez, Martinez, Alvarez, Socarras, & Marrero, 

2009). 

 

En Latinoamérica se ha desarrollado una interesante producción de 

investigaciones y textos, de los cuales se destaca el estudio realizado por Mónica 

Aracely Hernández Cruz en la Universidad Pedagógica Nacional de México, 

denominado “Propuesta de comunicación educativa para padres de niños con Síndrome 

de Down” del año 2012.  Su objetivo principal fue destacar la importancia de los 

procesos de comunicación desde que nace un niño con Síndrome 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 investigación fue un estudio cualitativo de tipo 
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descriptivo, se utilizó la entrevista como instrumento de recolección de información y su 

principal conclusión hace referencia al conocimiento de los diferentes momentos por los 

que pasa la familia cuando tiene un hijo o hija con síndrome de Down, analizados desde 

los modelos comunicativos de Kaplun y Freire lo que, a la vez, sirvió como fundamento 

de la propuesta de comunicación educativa para los padres. 

 

En la Universidad de Cuenca en Ecuador, Carlos Almeida realizó la 

investigación  denominada “Familia, Discapacidad, síndrome de Down, experiencia, 

sentimientos a partir de la noticia” en el año 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 síndrome de Down.  Temática que fue abordada a través de la 

metodología de investigación descriptiva fenomenológica, de la cual se desprendió como 

principal conclusión que, por más que hayan miembros de la familia que apoyen a los 

progenitores, en la práctica, 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 

educación son muy precarias y no consideran la emocionalidad y sentimientos de la 

familia.  

 

En 2012 Cecilia Romero y Sara Peralta de la Universidad Católica Nuestra 

Señora de la Asunción en Paraguay, describieron las características de la dinámica 

familiar en familias con hijos e hijas con síndrome de Down a partir de las etapas 

emocionales, funciones parentales y expectativas que manifiestan las familias 

seleccionadas.  La metodología utilizada fue el enfoque cualitativo.  Utilizaron la 

entrevista a profundidad y su principal conclusión hace referencia a lo que sería el 

principal desafío 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, dependerá la calidad de vida de los diferentes miembros que la componen. 

 

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

sino  también los que dan cuenta de la manera como jurídicamente 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 aún barreras (actitudinales – 

estructurales) que impiden que este grupo poblacional participe en igualdad de 

condiciones con las demás personas en la vida familiar, social y comunitaria, sin 

oportunidad para disfrutar plenamente de sus derechos. 

 

En el Politécnico Colombiano Jaime Isaza Cadavid y particularmente en el 

SINDIS, después de realizar una minuciosa búsqueda, se encontraron trabajos que hacen 

referencia al tema del deporte, el ejercicio, la recreación y la actividad física. Pero 

directamente relacionados con la temática, objeto de esta investigación, solo se halló un 

estudio realizado en el año 2007, con los padres de niños con discapacidad que asisten al 

programa SINDIS denominado “El papel del profesional en el acompañamiento a padres 

de familia de hijos con discapacidad”.  Esta investigación tenía como objetivo identificar 

la función, los desempeños y los impactos de los profesionales de la salud en las familias 

intervenidas en el semillero SINDIS, en donde participaron educadores físicos, 

fisioterapeutas, nutricionistas, profesionales en familia, psicólogos y médicos; 

desarrollada desde un enfoque cualitativo, de corte histórico hermenéutico, donde se 

interpretaron algunos hechos o situaciones vividas por las familias asistentes al 

programa, utilizando técnicas de recolección de la información como entrevistas, 

familiogramas, ecomapas e historias de vida. 

 

El estudio en mención reportó, como hallazgos más significativos, la necesidad 

de información sobre la discapacidad, principalmente en el subsistema fraternal; la 

existencia de factores de riesgo que pueden afectar a la familia por dependencia 

económica; 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 sobreprotección porque no favorece la autonomía 

y la adaptación y, finalmente, la significativa carencia de habilidades en la comunicación 

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 cuestión hoy tiene una significativa incidencia en la concepción 

de salud e inclusión que acompañan los actuales programas en cumplimiento de los 

derechos de las personas en situación  de discapacidad, los entornos, las familias y la 

sociedad. 

  

En los últimos años, la orientación normativa a nivel internacional de mayor 

rigor al respecto es la presentada por la Organización de Naciones Unidas en la 

convención 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 Organización de 

Naciones Unidas (ONU), desde el Congreso de la Republica aprueba la Ley 1346 del 

2009, con la cual se adopta la Convención 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 cómo la 

persona con discapacidad debe recibir protección de ésta y del Estado y que aquellos 

hogares sumergidos en la pobreza y la miseria deben recibir protección integral y 

asistencia del Estado, pues, en su opinión, solo mediante el cumplimiento de estos 

compromisos en los territorios, se podrá disminuir la profunda desventaja social de las 

personas con discapacidad, promoviéndose su participación y la igualdad de 



 

19 

oportunidades en los ámbitos económico, civil, político, social y cultural (Congreso de la 

Republica de Colombia, 2009). 

La Constitución Política de Colombia de 1991 (Congreso de la República, 

Constitución Politica, 2006), en el Artículo 44, destaca que son derechos fundamentales 

de los niños:  

 

La vida, la integridad física, la salud y la seguridad social, la alimentación 

equilibrada, su nombre, nacionalidad, tener una familia y no ser separados de 

ella, el cuidado y amor, la educación y la cultura, la recreación y la libre 

expresión de su opinión. Serán protegidos contra toda forma de abandono, 

violencia física o moral, secuestro, venta, abuso sexual, explotación laboral o 

económica y trabajos riesgosos. Gozarán también de los demás derechos 

consagrados en la Constitución, en las leyes y en los tratados internacionales 

ratificados por Colombia.  La Familia, la Sociedad y el Estado tienen la 

obligación de asistir y proteger al niño para garantizar su desarrollo armónico e 

integral y el ejercicio pleno de sus derechos. Cualquier persona puede exigir de la 

autoridad competente su cumplimiento y la sanción de los infractores. Los 

derechos de los niños prevalecen sobre los derechos de los demás (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 integración social de 

las personas con limitaciones, además de las Políticas Públicas en Discapacidad a 

nivel nacional implementadas y orientadas mediante el documento CONPES 80 

del año 2004, que posteriormente se implementaría a nivel municipal mediante el 

Acuerdo 86 del 2009, Política Pública para las Personas con Discapacidad en la 

ciudad de Medellín y que actualmente están en vigencia desde las políticas de 

discapacidad 2010-2018, cuyos ejes de intervención son la promoción y 

prevención, la equiparación de oportunidades, la habilitación y rehabilitación, la 
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comunicación e información y la investigación y formación (Concejo de 

Medellín, 2009, p. 2). 

 

En 2006 se crea la Ley 1098: Código de Infancia y Adolescencia (Martin, 2007), 

el cual establece las normas sustantivas y procesales para la protección integral 

de los niños, las niñas y los adolescentes, garantizar el ejercicio de sus derechos y 

libertades consagrados en los instrumentos internacionales de Derechos 

Humanos, en la Constitución Política y en las leyes, así como su 

restablecimiento. Dicha garantía y protección será obligación de la familia, la 

sociedad y el Estado.  Además, en el Artículo 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 niños, las 

niñas y los adolescentes; la familia, la sociedad y el Estado son corresponsables 

en su atención, cuidado y protección (Concejo de Medellín, 2009, p. 2). 

 

El Artículo 36 específicamente plantea los Derechos de los niños, las niñas y los 

adolescentes con discapacidad:  

 

Todo niño, niña o adolescente que presente anomalías congénitas o algún tipo de 

discapacidad, tendrá derecho a recibir atención, diagnóstico, tratamiento 

especializado, rehabilitación y cuidados especiales en salud, educación, 

orientación y apoyo a los miembros de la familia o a las personas responsables de 

su cuidado y atención (Martin, 2007, p. 2). 

 

La Ley 1346 de 2009,  ha sido reglamentada en “el Congreso de la República 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 convención y se contextualizan para 

Colombia las normativas a seguir, especificando lo que tiene que ver directamente con la 

familia  (Congreso de la República, 2013, p. 6). 
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1.2. Justificación 

 

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 autónomo 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 comunicación. 

 

Cuando en una familia existe un miembro con una discapacidad física o 

cognitiva, específicamente con síndrome de Down, este evento se convierte en un 

perturbador significativo que necesariamente generara cambios en toda la dinámica 

familiar. La familia se ve abocada entonces, a desarrollar nuevos conocimientos y 

nuevas habilidades, además 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 comprensión y 

muchos prejuicios, viéndose en la obligación de aprender a tratar con una gran variedad 

de instituciones y profesionales y a desarrollar estrategias de negociación asertiva con el 

fin de obtener los mejores recursos para sus hijos. También tienen que desarrollar 

acciones prácticas de solución 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 supervisión y afectivas. 

 

Con este panorama y, partiendo de que “la comunicación 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 síndrome de Down, debe considerarse 

que, como tal, la comunicación obedece al principio de totalidad, causalidad circular y 

regulación.  “El  principio de totalidad implica que un sistema no es una simple suma de 

elementos, sino que posee características 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 regulación afirma que no puede 

existir comunicación que no obedezca a un cierto número mínimo de reglas, normas, 

convenciones. Estas reglas son las que, precisamente, permiten el equilibrio del 

(Watzlawick, Beavin & Jackson, 1971, p. 102). La pertinencia de esta investigación 

radica en la importancia que el grupo familiar representa en el cuidado, apoyo y atención 

de las personas con discapacidad, pues en la mayoría de los casos en la ciudad de 

Medellín, la función cuidadora de estas personas la asumen las familias y, 

particularmente, la madre, quien es la encargada del cuidado primario, el afecto y la 

responsabilidad de vincularlas a los procesos de inclusión social como ejes estratégicos 

en la búsqueda de su independencia y autonomía, tal como lo expresa la Ley 1618 del 

2013 y Ley 1098 de 2006, correspondiente al código del menor  y también las políticas 

municipales públicas de discapacidad.  Acuerdo 86 del 2009, donde se prioriza a la 

familia que tiene integrantes con discapacidad, como eje central de atención, 

orientación, formación y acompañamiento para potenciar habilidades y capacidades de 

sus hijos. 

 

En este escenario, el presente trabajo podrá ser el punto de partida para futuras 

investigaciones, pues su interés resulta innovador para la intervención de familias con la 

vivencia de la discapacidad cognitiva, partiendo de la base que la comunicación 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 síndrome de Down; de otro lado la relevancia que significa para las 

comunidades académicas la profundización en esta temática, teniendo en cuenta las 

necesidades de atención de la población con discapacidad y la relación que surge desde 

las familias con las instituciones. 

 

Este estudio podrá aportarle a los diferentes modelos de atención 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 y, 
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en marco de las intervenciones, se estarían orientando planes o proyectos de promoción 

y prevención en cuanto a la salud mental, pero, a su vez, implementando estrategias 

como principio básico de servicios integrales y holísticos de atención a la población con 

discapacidad cognitiva y dentro de ella a las familias con la experiencia del síndrome de 

Down.  

 

1.3. Planteamiento del problema 

 

“En Colombia, según el Censo del Departamento Nacional de Estadística DANE  

2005, el 6.4% de la población presenta alguna discapacidad” y, en la ciudad de 

Medellín, según el informe de la Personería del año 2013, en 2012 habían 2.393.011 

habitantes, de los cuales 214.081 presentaban alguna discapacidad, lo que equivale a un 

8.94 % de la población, 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 física como cognitiva ha sido 

entendida y atendida desde diversos enfoques, miradas, modelos o perspectivas, entre las 

que se destacan las religiosas, las biológicas, las sociales, y las biopsicosociales, siendo 

esta última perspectiva la que actualmente fundamentan la CIF (Clasificación 

Internacional de la Discapacidad y la Salud 2001) que consiste en la clasificación de las 

discapacidades de la OMS (Organización Mundial de la Salud), en la cual se cambia la 

perspectiva del concepto de enfermedad, por la concepción de estados de salud, teniendo 

en cuenta una mirada más 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 fenómenos en el mundo de la naturaleza y aún en el 

mundo cultural. “Como modelo holístico de salud y enfermedad, considera al individuo 

un ser que participa de las esferas biológicas, psicológicas y sociales, cada sistema 

influye en los otros y a su vez está influido por los demás” (Sigal, 2013, p. 62). 
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Actualmente existen instituciones que brindan la posibilidad de generar 

educación formal y no formal a las personas que presentan la discapacidad.  Estas 

instituciones de atención toman el nombre de fundaciones, asociaciones, agremiaciones 

u ONG’s, en donde se incluye además la atención a la población con síndrome de Down 

en programas de estimulación, autocuidado, apoyo pedagógico, habilidades de la vida 

diaria, orientación laboral, deporte, ocio y tiempo libre, manualidades, música, pintura, 

teatro, entre otras, lo cual logra impactar, de manera complementaria, en la función 

socializadora de la familia y favorecer diferentes posibilidades de ser abordadas.  En este 

estudio se optó por el modelo social de la discapacidad, en donde cobra importancia la 

familia y, en ella, el proceso de la comunicación humana, sus trasformaciones y las 

variaciones en el sistema familiar.  

 

Cuando nace un hijo o hija con síndrome de Down, surgen en la familia muchos 

interrogantes, dudas y temores, que por lo regular afectan directa o indirectamente el 

funcionamiento familiar.  La comunicación define las acciones de los hombres y sus 

modos de interacción 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 

inclusión 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 significación 

propias del grupo de pertenencia. “Esto en su devenir histórico no es estático, sino que 

las diversas manifestaciones construidas en el entorno social, cambian, desaparecen, 

como así 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 comunicación es un proceso en el que se da un influjo de informaciones y de 

relaciones compartidas que generan cambios,  más o menos perceptibles, en el estado 

físico y mental de los miembros que interactúan en la familia, donde coexisten 

fenómenos lingüísticos y no lingüísticos que se inter-relacionan en el acto comunicativo. 

Esto, entendido en el marco de la interacción familiar, da lugar al hecho de que por lo 

menos dos personas que se hallan implicadas activamente, intercambian información, 

experiencias y conocimientos, lo que supone la necesidad e intención de comunicarse; 

cuando se produce un acto comunicativo, el objetivo y la intencionalidad específica que 

el sujeto emite en el mensaje serán resignificados por el receptor en función de sus 

experiencias previas, sus saberes y sus formas de adecuación 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 

síndrome 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, físicas, biológicas, culturales, económicas y sociales, pueden incidir sobre 

el desempeño de una familia ante las crisis, viéndose directamente afectadas las 

condiciones comunicacionales. 

 

Conocer los aspectos de la comunicación 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 intervención, 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  alusión a la importancia del conocimiento 

y análisis de “la familia como un sistema interactivo de la comunicación” (Roiz, s.f.), 

favoreciendo el desarrollo de intervenciones centradas en la comunicación como 

fundamento de las relaciones humanas, de acuerdo con las diferencias lógicas que se dan 

entre los mensajes que se intercambian y que metodológicamente se pueden investigar 

como secuencias de interacción. 
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En razón 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 

síndrome de Down?, ¿de qué manera el contenido y la relación condicionan el 

significado de los mensajes en estas familias?, ¿cuáles son sus patrones 

comunicacionales predominantes en estas familias?, ¿cómo se desarrolla la 

comunicación verbal y no verbal en el intercambio de mensajes y conductas en estas 

familias?.   Y en sus relaciones cotidianas, ¿cómo se evidencia en el contexto de la 

igualdad o la diferencia, la simetría o la complementariedad de los intercambios 

comunicacionales?  

 

1.4. Pregunta de investigación 

 

¿Cómo se desarrolla el proceso comunicacional en las familias donde existe un 

miembro con síndrome de Down? 

 

1.5. Objeto de la investigación 

 

El interés de esta investigación está centrado en describir el proceso 

comunicacional de las familias que viven la experiencia de tener un hijo con síndrome 

de Down, con miras a identificar sus procesos de trasformación relacional, partiendo del 

supuesto de que toda conducta es comunicación, más precisamente, toda “interconducta” 

es comunicación, pues el hombre es un ser en relación.  De ahí y desde la perspectiva 

sistémica, reconocer la comunicación como conducta, es reconocer que sus efectos se 

instalan en la interacción como un proceso de influencia recíproca en el cual cada sujeto 

modifica su comportamiento como reacción al comportamiento del otro.  Desde este 

planteamiento, este estudio pretende internarse en el mundo de estas familias para 

conocer cómo se viven los procesos comunicativos desde la óptica que ofrece la Teoría 

de la Comunicación Humana, esperando con ello que los resultados obtenidos permitan 

la generación de nuevas lecturas de la vida familiar frente a los eventos que vive y cómo 
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desde ahí poder posibilitar formas resolutivas que transformen sus dinámicas y los 

significados de sus experiencias en términos protectores y posibilitadores de bienestar.  

 

1.6. Objetivos 

 

1.6.1. Objetivo general 

 

Describir, desde la Teoría de Comunicación Humana, el proceso comunicacional 

vivenciado por las familias que tienen un hijo con síndrome de Down, las cuales 

participan en el programa SINDIS del Politécnico Colombiano Jaime Isaza Cadavid 

 

1.6.2. Objetivos específicos 

 

 Conocer el impacto que el nacimiento de una persona con síndrome de Down 

tiene sobre la dinámica del sistema familiar. 

 

 Identificar las reacciones, emociones, conflictos, creencias y temores con respeto 

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

 

 Analizar en el intercambio de mensajes y conductas de las familias de personas 

con síndrome de Down el desarrollo de la interacción a la luz de la teoría de la 

comunicación humana. 

 

1.7. Referente contextual 

 

La Presente investigación tiene como escenario de realización en el Politécnico 

Colombiano Jaime Isaza Cadavid, institución de educación superior ubicada en la ciudad 

de Medellín, específicamente en el SINDIS (Semillero de Investigación en 

Discapacidad), programa adscrito a la Facultad de Educación Física, Recreación y 

Deportes.  Este semillero comenzó actividades desde el 2004 y continúa activo hasta la 
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fecha.  De él hace parte  un equipo interdisciplinario compuesto por educadores físicos, 

educadora especial, fisioterapeuta, nutricionista y psicóloga, quienes, además de 

desempeñar funciones en los talleres de música, baile, estimulación, acompañamiento 

pedagógico, estimulación de habilidades motrices y actividad física 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 físico-recreativa, actividades acuáticas y 

masajes de relajación. 

 

El SINDIS dedica cinco horas al trabajo directo con familias y personas en 

situación de discapacidad; su fuente de financiación proviene de los recursos del 

Politécnico Colombiano Jaime Isaza Cadavid y los beneficiarios: el Politécnico asume la 

nómina del equipo profesional, provee un grupo de estudiantes en práctica del programa 

de Educación Física y ofrece las instalaciones físicas; los materiales requeridos para la 

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

 

1.8. Referente conceptual 

 

El desarrollo de esta investigación considera una revisión de la bibliografía 

disponible centrada en el tema de la familia, la teoría de la comunicación y el síndrome 

de Down, como ejes temáticos que orientan esta construcción.  Por lo tanto, para abordar 

el tema de la familia se requiere hacer un recorrido por su evolución histórica, hasta 

llegar a la época contemporánea. 

 

Una de las características importantes de la familia desde su origen, es la 

existencia de una relación de pareja monogámica.  Engels destaca que “la monogamia 

no es el resultado del consenso entre un hombre y una mujer, así como tampoco se 

constituyó en una forma elevada de matrimonio, sino que significó una forma de 

esclavitud de un sexo por otro” (Engels, 1986, p. 43).  Agrega además, que la 

monogamia fue un progreso histórico importante que, a la vez da origen junto con la 
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esclavitud y la propiedad privada, a una época que perdura aún, 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 represión de otros” (Engels, 1986, p. 44). 

 

Gorän Therborn expresa que “el matrimonio y la familia no están desapareciendo 

ni convirtiéndose únicamente en un ejemplo de relación social, sino que siguen siendo la 

institución dominante de las relaciones sexuales y generacionales en el mundo”. 

(Therborn, 2007, s.p.). 

 

Con relación a América Latina, se evidencian transformaciones orientadas en la 

flexibilización del modelo tradicional de familia, es decir “la familia nuclear, más que a 

una crisis de la institución 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 vínculos jurídicos, interdependientes y recíprocos, 

resultantes de la unión intersexual, la procreación y el parentesco.  En Colombia se 

decreta, en el año 2009, la Ley de Protección Integral a la Familia, donde ésta es 

definida como el ”núcleo fundamental de la sociedad, constituida por vínculos naturales 

o jurídicos, por la decisión 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 Protección Integral a la Familia, 2009, p. 7), definición 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 vínculos exclusivamente jurídicos.  

 

Desde la sociología, la familia se entiende teniendo en cuenta tres dimensiones: 

regulación 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 regulación institucional) y contradicción (entre preferencias, 

situaciones y recursos) (Therborn, 2007, p. 31-61); desde el funcionalismo, la familia es 
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una institución destinada a atender las necesidades básicas, materiales y emocionales y a 

perpetuar el orden social (Montaño, 2007);  Elizabeth Jelin sostiene que las tres 

dimensiones que conforman la definición clásica de familia (sexualidad, procreación y 

convivencia) han sufrido enormes transformaciones, evolucionando en direcciones 

divergentes, que hacen insuficientes estas categorías 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 minorías sexuales, la lucha 

de las mujeres por la igualdad de género, los movimientos feministas, la adopción, el 

derecho al aborto, el divorcio, la incorporación sostenida de la mujer al ámbito 

productivo, la tenencia compartida, la inseminación artificial, la unión civil de parejas 

del mismo sexo, el derecho a morir, la donación de semen, el alquiler de vientres, la 

disminución de matrimonios, el aumento de parejas en unión libre, el matrimonio 

igualitario y los cambios en los roles parentales, entre otros, sólo para citar algunos 

(Robles & Di Leso, 2013). 

 

“El matrimonio, como institución indisoluble y monogámica 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 parámetros, probablemente no se pudría hablar de relaciones concubinarias, 

uniones homosexuales, parejas divorciadas, familias ensambladas, familias 

monoparentales y monomarentales, modalidades de relación e interacción que se vienen 

imponiendo en el escenario colectivo, recreando la concepción tradicional y patriarcal 

que de la familia se tenía  

 

La familia nuclear y con dinámica patriarcal interactúa en la actualidad con 

variadas configuraciones familiares, “aunque el imaginario social la perpetúe 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 
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comprender a cada familia en la materialidad de su existencia, como un producto 

histórico, cultural, particular y singular en su constitución y enfatiza que la familia 

tradicional, como ideario de la modernidad, prácticamente ya no existe; para él “la 

familia no es un producto ideal, sino real que se constituye “como puede”, 

históricamente y en relación a un tiempo y un espacio determinados” (De Jong, Basso, 

& Paira, 2001, p. 23).  

 

Para Eva Giberti la noción familia resulta polisémica, en tanto que la subjetividad 

de los miembros de la familia está ligada a la precariedad y polisemia que resultan de la 

identidad política, económica y psicológica de sus miembros. Señala esta autora que “las 

nuevas organizaciones familiares no son nuevas; nuevo es el registro de lo que existía, 

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

 

Las menciones anteriores dan cuenta de la concepción de la familia en torno a 

sus transformaciones y evolución, es válido entonces mencionar cómo corrientes 

teóricas también la definen y la comprenden. 

 

En el marco de la Teoría General de Sistemas, “la familia es concebida como un 

sistema autocorrector y dinámico” (Cibanal, 2013, p. 18)  por tanto, la familia es un 

sistema sujeto a las transacciones en la interacción entre sus miembros, sus modos de 

relacionarse y las reglas que los rigen. 

 

Como institución, regula el comportamiento de quienes la conforman, debe 

cumplir con complejas tareas en interacción con otras instancias y de su éxito o fracaso 

dependerá el surgimiento o la resolución de problemáticas sociales. “Como grupo 

humano, es el espacio en el que las personas se relacionan cotidianamente y que se 

perpetúa a través del tiempo” (Pastor, 1988, p. 39). Desde esta perspectiva, a la familia 

se le asigna la responsabilidad de velar por el desarrollo biológico, la provisión 

económica, la reproducción, la distribución de los bienes y la socialización y motivación 

para construir y garantizar el futuro material y emocional de sus miembros.  
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El punto de convergencia más notorio entre todas las perspectivas mencionadas 

es “la representación de la familia como un escenario de relaciones altamente 

significativas para la consolidación 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 satisfacción de las necesidades psicoafectivas tempranas de 

todo ser humano” (Hernández, 1997, p. 92).  Otro elemento común, es la representación 

de la familia como un escenario de transformación 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 información del 

contexto y está en permanente transformación: 

 

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 límites internos y externos que la protegen, sin 

dejar de ser permeable (Minuchin, 1988, p. 75). 

 

Los enfoques ecológico y sistémico coinciden en definir a la familia como una 

institución ecosistémica y evolutiva.  Ecosistémica “porque excede los parámetros de la 

consanguinidad, en tanto sus vínculos surgen de la vida social y es en ella donde 

emergen las relaciones más significativas para los individuos” (Hernández, 2005, p. 38). 

 

En síntesis, la familia es una institución social anclada en necesidades humanas 

universales de base biológica: la sexualidad, la reproducción y la subsistencia cotidiana. 

Sus miembros comparten un espacio social definido en términos de relaciones de 

parentesco, conyugalidad y parentalidad. Se trata de una organización social, un 

microcosmos de relaciones de producción, reproducción y distribución, con su propia 
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estructura de poder y fuertes componentes ideológicos 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 

ubicación en los procesos de producción y reproducción.  

 

 Asimismo, “la familia como un espacio paradójico: 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 será una institución aislada, siempre será parte 

orgánica de procesos sociales más amplios, que incluyen las dimensiones productivas y 

reproductivas de las sociedades, los patrones culturales y los sistemas políticos” (Jelin, 

2005, p. 27).   

 

Desde estas afirmaciones se considera en todo el andamiaje de esta investigación, 

la dimensión de la comunicación como un tema trasversal, el cual está relacionado con 

lo natural y lo social.  Se puede decir que la comunicación se produce, más que desde un 

hecho puramente social o cultural, desde uno natural del que se derivó la creación del 

conocimiento, la organización humana y, con ello, la construcción de las sociedades.  

 

La razón por la cual el hombre es, más que un animal gregario, un animal social, 

tiene que ver con que “la naturaleza no hace nada en vano y el hombre es el único 

animal que tiene la palabra... (…) el hombre es la única especie que puede construir 

mundo” (Aristoteles, 2000, p. 11). La comunicación es pues, un medio para construir 

verdad, por lo tanto, al intentarlo, construye sociedad y en este sentido, siempre habrá de 

verse como un referente transversal a todos los procesos y fenómenos de interés 

particularmente humanos. 

 

La comunicación humana es un fenómeno intrínsecamente 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 así resolver los retos que 

la sobrevivencia le plantea, mediante la vinculación a otros seres semejantes a él; desde 
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esta convivencia se desprende la necesidad de comunicación, 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 

llegó a una forma de comunicación únicamente humana” (Hernández, 2000, p. 45). 

 

Otros, como González (1990), coinciden con esa mirada histórica de la 

comunicación que implica analizarla desde sus raíces primitivas, reconociendo que la 

comunicación cotidiana es el resultado de millones de años de evolución en los que el 

ser humano ha ido perfeccionándose en el tiempo, al igual que los códigos que ha tenido 

que construir para relacionarse con sus pares y sobrevivir a las adversidades del entorno, 

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

 

Platón y Aristóteles planteaban que para que el hombre alcance plenamente su 

condición de “animal político”, el requisito fundamental es que se ponga en práctica su 

capacidad comunicativa, la posibilidad de saber del otro y de hacer saber de él (PlatÓn, 

1970, p. 298). 

 

Autores como David Berlo se identifican, en parte, con la visión aristotélica de la 

comunicación, al mencionar que “la finalidad de ésta es afectar e influir a otros” (Berlo, 

1982, p. 92).  Para ello, en las dinámicas de comunicación 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 físico que los rodea, 

afectando y dejándose afectar por los demás.  

 

Con René Descartes, a través de su discurso del método, queda claro que la 

comunicación 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 más antiguas, el término comunicación ha hecho referencia a 

la comunión, la unión, la puesta en relación y el compartir algo. Esta concepción se aleja 
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de la simple asociación de la comunicación a la transmisión de información e implica la 

interacción mediante la que gran parte de los seres vivos acoplan sus conductas frente al 

entorno (Rizo, 2011, p. 12).   

 

Etimológicamente la palabra “comunicación” proviene del latín comunicare que 

en su primera acepción significa: “Hacer a otro partícipe de lo que uno tiene, 

intercambiar, compartir, poner en común”. A su vez, proviene del latín antiguo como 

onis y éste del indoeuropeo ko-moin-i, “común, público” o “intercambio de servicios” 

(Gómez, 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 últimas, reconocer a los otros como 

interlocutores válidos y establecer relaciones con los demás es el fin primario de 

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

 

Dentro de este abanico de posibilidades, se entiende la comunicación como 

proceso básico para la construcción de la vida en sociedad, como mecanismo activador 

del diálogo y la convivencia entre sujetos sociales. Así, hablar de comunicación supone 

acercarse al mundo de las relaciones humanas, de los vínculos establecidos y por 

establecer, de los diálogos hechos conflicto y de los monólogos que algún día devendrán 

diálogo. “La comunicación es la base de toda interacción social” y, como tal, es el 

principio básico  de la sociedad (Rizo, 2010, p. 31)..  Sin comunicación  no puede 

hablarse de sistema social:  

 

Todo lo que es comunicación es sociedad (...). La comunicación se instaura como 

un sistema emergente, en el proceso de civilización. 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 comunicación llamado sociedad (Luhmann & De 

Georgi, 1993, p. 15). 
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Por su parte, Watzlawick, en su intento por analizar la comunicación desde otros 

escenarios de la vida cotidiana, logra reconocer que “la comunicación 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 información adecuada sobre el mundo circundante. Es así como se 

comprende que la comunicación y la existencia constituyen conceptos inseparables 

(Watzlawick, Beavin, & Jackson, 1971, p. 67). 

 

Las apreciaciones anteriores explican por sí mismas la importancia que reviste la 

comunicación en el funcionamiento y mantenimiento del sistema familiar.  De acuerdo 

con planteamientos como los de Silvia Gallego la comunicación comprende unos 

componentes que intervienen en la dinámica comunicativa de las familias.  Éstos son los 

mensajes verbales y no verbales, que les dan el contenido de la interacción, formando un 

todo en la comunicación y permiten crear significados familiares, realidades y 

significados diferentes al acto; las percepciones, sentimientos y cogniciones, así como 

las emociones y los estados de ánimo de los que participan en la comunicación son 

elementos que influyen en el proceso de interpretación y comprensión y Los contextos 

en los que se desarrolla la comunicación que abarca la cultura, el lugar, el periodo 

histórico, el ambiente cercano como la disposición de los espacios (Gallego, 2003). 

 

En lo concerniente a las características que presenta el proceso de comunicación 

familiar, Inés Moreira y otros, ha identificado una serie de aspectos que se dan en la 

comunicación 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 significación y profundidad de los temas de comunicación; reflexión, que 

tiene que ver con la capacidad de los sujetos implicados en la relación de concientizar y 

manifestar los sentimientos y conflictos que experimentan; constructividad, relacionada 

con la discusión y solución 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, Álvarez, Caño, & Castlla, 1990).   

 

Por otro lado los trabajos de Jhon Powell se han destacado por comprender 

ciertos niveles de profundidad y de comunión que se dan en la dinámica familiar, con lo 

cual logra identificar diversos niveles de comunicación: en el nivel 5 existe una 

conversación trivial, limitada y formal; el Nivel 4, en el que se habla con mucha 

frecuencia de otros, para no implicarse a sí mismo y no comprometerse o ponerse en 

evidencia; el Nivel 3, en el que el sujeto encuentra espacio para dar ideas y opiniones, lo 

cual se implica personalmente pero aún no está comprometido directamente con su 

aprobación 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 último, el Nivel 1, en el que se 

habla de comunicación cumbre, debido a que existe una comunión espiritual muy 

profunda con el intercomunicador (Powell, 1969). 

 

En cuanto a las funciones y formas de la comunicación, 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 posición 

en el sistema de las relaciones y se regulan por los factores relacionados con la 

producción, el intercambio y el consumo, con los puntos de vista acerca de la propiedad, 

así como las tradiciones, normas morales y jurídicas e instituciones y servicios formados 

en esa sociedad (More, Bueno, Rodriguez, & Olivera, 2005).  En este sentido, el autor 

establece tres funciones básicas de la comunicación: la informativa que tiene que ver con 

transmisión y recepción de la información; la segunda, con la regulación de la conducta 

a partir de la influencia mutua y, la última se relaciona con el contacto físico, 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 comunicación es vista más allá de las teorías que 

apuntan a reducirla a un simple intercambio de mensajes e información, más bien se 
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mira desde una perspectiva sistémica y simbólica. Es así como G. H. Mead considera la 

comunicación como “influencia de unas mentes sobre otras a nivel simbólico, definición 

que implica una visión más amplia de comunicación” (Mead, 1982, p. 170), lo que 

dialoga coherentemente con una de las principales corrientes teóricas de análisis de la 

comunicación interpersonal elaborada  por Gregory Bateson y J. Ruesch, en los años 

cuarenta y cincuenta, a partir de los presupuestos de la Antropología Cultural y la 

Psiquiatría y, posteriormente en los años cincuenta y sesenta, fue modificada por 

conceptos de la Cibernética, la Teoría Matemática de la Comunicación y la Teoría 

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 América del Sur y 

Europa (Roiz, s.f.). 

 

Desde la perspectiva sistémica, identificar  la comunicación como conducta, 

significa que cualquier conducta es entonces comprendida como un acto de influencia y 

tiene efectos sobre las conductas de quienes interactúan, entendiendo siempre la 

interacción como un proceso de influencia recíproca en el cual cada sujeto modifica su 

comportamiento como reacción al comportamiento del otro. 

 

La relación entre comunicación y discapacidad se vincula con diversos factores, 

tales como las condiciones ambientales, físicas, biológicas, culturales, económicas y 

sociales, que inciden sobre el desempeño 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 comunicación de la persona con discapacidad y en su familia en 

general es de carácter multi-contextual y está atravesado por la intencionalidad 

de los participantes, mediante lo cual se establecen relaciones entre personas con 

el propósito de transmitir mensajes o información por medio de sistemas que 

generan una interacción, por lo menos entre dos individuos (Sigal, 2013, p. 56). 
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Según la OMS, discapacidad es un término general que abarca las deficiencias, 

las limitaciones de la actividad y las restricciones de la participación. Las deficiencias 

son problemas que afectan a una estructura o función corporal; las limitaciones de la 

actividad son dificultades para ejecutar acciones o tareas, y las restricciones de la 

participación son problemas para participar en situaciones vitales. Por consiguiente, la 

discapacidad es un fenómeno complejo que refleja una interacción entre las 

características del organismo humano y las características de la sociedad en la que vive, 

donde las personas con discapacidad son aquellas que por una deficiencia, pérdida o 

anormalidad de una función psicológica, fisiológica o anatómica, tienen limitaciones 

para la realización de las actividades de la vida diaria. Y hace referencia a minusvalía, 

cuando a estas personas no se les ofrece los apoyos y las mismas oportunidades que a los 

demás, causando una situación de desventaja social que limita o impide un desempeño 

acorde con su edad, sexo y contexto socio-cultural. Estas definiciones remarcan más las 

dificultades en el ser humano que las posee.  Por eso hoy se intenta usar términos como 

lo indica el libro de “Clasificación Internacional del Funcionamiento de la discapacidad 

y de la salud” (CIF). Los términos discapacidad y minusvalía son remplazados por los de 

“limitación de la función” y “limitación de la participación”, respectivamente. 

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

 

De acuerdo con el censo realizado en el año 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%), así como es mayor la prevalencia en la población adulta. El 71,2% del total de 

población con limitaciones, presentó una limitación, el 14,5% dos limitaciones, el 5,7% 

tres limitaciones y el 8,7% más de tres limitaciones. De acuerdo al tipo de limitación, 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 limitación, el 17,4% 

tiene limitaciones para oír aún con aparatos especiales, el 14,9% presenta limitación 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 demás y el 9,5% 

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

 

El enfoque de atención biopsicosocial de la discapacidad, se considerada como 

un modelo conceptual de la realidad que busca una mirada integradora de los fenómenos 

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

 

Como modelo holístico de salud y enfermedad, considera al individuo un ser que 

participa de las esferas biológicas, psicológicas y sociales, cada sistema influye en los 

otros y a su vez está influido por los demás y además,  es el resultado de las 

organizaciones internacionales tales como la Organización Mundial de la Salud (OMS), 

la Organización Panamericana de la Salud (OPS), la Organización Internacional del 

Trabajo (OIT), la Organización de las Naciones Unidas (ONU) y la Organización de 

Estados Americanos (OEA), que han asumido compromisos con esta condición, lo cual 

ha servido de base a los distintos países para el establecimiento de políticas, estrategias y 

programas relacionados con ésta. 

 

La discapacidad es una categoría 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 solución al 

problema es una acción 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 condición 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 análisis de las diversas dimensiones de la salud en los 

niveles biológico, 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 

características esenciales de la teoría social de la discapacidad. Sitúa su análisis en el 

ámbito de la preocupación por los derechos humanos, la justicia social y la equidad. 

Además plantea que “se debe generar una política de la diferencia para esta población” 

(Barton, 1998,p. 111). 

 

Agustina Palacios en su libro Modelo Social de Discapacidad: orígenes, 

caracterización y plasmación en la convención internacional de los derechos de las 

personas con discapacidad (2008), realiza un análisis 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 

condición se consideran innecesarias al creer que no contribuyen a las necesidades de la 

comunidad, que albergan mensajes diabólicos, que son consecuencia de los enojos de los 

dioses, o 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 aplicación de las políticas eugenésicas o situándolas 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 científicas 

(derivadas en limitaciones individuales). Las personas ya no son consideradas inútiles 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 psíquica, 

física, mental y sensorialmente”. Finalmente, el tercer modelo se encuentra íntimamente 

relacionado con los valores intrínsecos a los derechos humanos y aspira a potenciar el 

respeto por la dignidad humana, la igualdad y la libertad personal, propiciando la 

inclusión social y basándose en los principios de vida independiente, en la no 

discriminación, la accesibilidad universal, la normalización del entorno, el diálogo civil, 

entre otros. Se basa en la premisa de que la discapacidad es, en parte, una construcción y 
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un modo de opresión social y el resultado de una sociedad que no considera ni tiene 

presente a las personas que la padecen. Asimismo, se dirige a la autonomía de la persona 

implicada para decidir respeto de su propia vida y para ello se centra en la eliminación 

de cualquier tipo de barrera, con el fin de brindar una adecuada equiparación de 

oportunidades (Palacio, 2008, p. 84). 

 

El Síndrome de Down es un trastorno genético de origen cromosómico 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 descripción del Síndrome fue hecha en 1896 por 

Langdom Down, quien lo definió como "idiocia mongólica" y lo describió como una 

regresión al estado primario del hombre. Después, en 1959, Jerome Lejeune describió el 

cariotipo con 47 cromosomas y designó esta particularidad como "trisomía 21". Se 

caracteriza por una extracromatización del par de cromosomas y es la causa más común 

de retardo mental de etiología conocida (Burns & Gunn, 1995, p. 106). “Es un trastorno 

cromosómico de tipo autosómico que se origina en la gametogénesis. La presencia de 

este trastorno suele ser más frecuente en el óvulo que en el espermatozoide”, aunque  

estudios citogenéticos han demostrado que la no disyunción es a veces de origen paterno 

(Egozcue, Guitart & Vidal, 1997, p. 89). 

 

El 95% de los casos la trisomía puede ser regular, cuando no ha existido una 

separación del par 21; en el 1% el síndrome se debe a mosaicismo, cuando la no 

disyunción se produce en la división celular del cigoto (no-disyunción 

postcigótica), dando como resultado una célula trisómica que continúa 

dividiéndose y otra monosómica de 45 cromosomas que muere sin reproducirse 

(Henao, Ramirez, & Giraldo, 2003, p. 2).  

 

El tipo de alteración es la translocación o rotura del cromosoma 21 y la unión del 

fragmento a otro cromosoma diferente del 21, que puede ser 13, 14 ó 15, por lo que no 

existe un cromosoma adicional, sino una extracromatización, esto sucede en el 4% de los 

casos.  
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En cuanto a las características psicológicas, las personas con diagnóstico de 

Síndrome 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 características 

observadas en la interacción son la reticencia a cambiar de actividad en el juego, 

hiperactividad y, en algunos casos, conductas como autoagresión y 

autoestimulación.  Así mismo, en las características físicas se destacan fisuras 

palperables (inclinación de los pliegues del ojo hacia arriba), pliegue de piel en el 

cuello, paladar alto y estrecho, braquicefalia (la cabeza suele ser pequeña y 

redondeada, con la frente inclinada), hiperflexibilidad e hipotonía generalizada, 

puente nasal plano, espacio amplio entre el primero y el segundo dedo del pie, 

manos cortas y anchas, cuello corto, implantación 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 pequeñas,  y de baja implantación. 

También se ha observado sensibilidad, moldeabilidad, sociabilidad, sensibilidad 

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

 

1.9. Referente teórico 

 

Desde los años cincuenta, los investigadores de la llamada “Escuela de Palo 

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

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

la sociología representada en Erving Goffman y la psiquiatría 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 comunicación, propuesto por 

Shannon y Weaver, gozaba de una posición dominante en la reflexión teórica sobre la 

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

y sin antecedentes hasta el momento.  Es así como en 1967 publican la Teoría de la 
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Comunicación Humana, siendo Paul Watzlawick el líder de este proceso y el más 

reconocido respecto a esta obra.  Consideraban que: 

 

La investigación y la reflexión sobre la comunicación sólo podría darse a partir 

de la formulación de la siguiente pregunta: ¿Cuáles 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 básicas: 1) La esencia de la comunicación 

reside en procesos de relación e interacción; 2) Todo comportamiento humano 

tiene un valor comunicativo y, 3) Los trastornos psíquicos reflejan perturbaciones 

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

 

La principal aportación de esta obra es que “el concepto de comunicación incluye 

todos los procesos a través de los cuales la gente se influye mutuamente” (Bateson & 

Ruesch, 1984).  La comunicación fue estudiada, por tanto, como un proceso permanente 

y de carácter holístico, como un todo integrado, incomprensible sin el contexto en el que 

tiene lugar. La definición de comunicación que se puede extraer de la obra de estos 

autores es común a todos los representantes de la Escuela de Palo Alto. En uno de los 

pasajes iniciales del libro, Bateson y Ruesch afirman que “la comunicación es la matriz 

en la que se encajan todas las actividades humanas” (1965, p. 13). De ahí que este 

enfoque inaugure una forma de comprender la comunicación mucho más amplia, 

superando el enfoque anterior y ubicando la reflexión sobre la comunicación en un 

marco holístico, como fundamento de toda actividad humana, y de esto dan cuenta los 

denominados axiomas de la comunicación. 

 

Como se dijo anteriormente, toda conducta es comunicación, así como lo es toda 

“interconducta”, “dado que, el hombre es un ser en relación. Vivir es relacionarse, 

relacionarse es vivir” (Watzlawick, Beavin & Jackson, 1971, p. 153). La comunicación, 

desde la Teoría de la Comunicación Humana, es concebida como un sistema de canales 

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



 

45 

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

comunicantes, es decir, es una realidad emergente. 

 

Según la Real Academia Española: 

 

El término comunicación se deriva del latín comunicatio y éste, a su vez, procede 

del sustantivo comunico, cuya traducción al castellano es participar en algo en 

común: tanto el sustantivo comunicación, como el verbo comunicar, tienen su 

origen en la palabra comunis, raíz castellana de la palabra comunidad, la cual 

significa la participación o relación que se da entre individuos (Gómez, 1998, p. 

44).    

 

Por su parte, Aristóteles la consideraba como “la búsqueda de todos los medios 

de persuasión que tenemos a nuestro alcance”, (Beltrán,  1981, p. 201). Gregory Bateson 

y Ruesch expresan que “el concepto de comunicación 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.  Hervás 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 relación que produce unos efectos (1998, p. 90). 

 

Es decir,   

 

La comunicación es un proceso que implica una relación 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 comunicación, satisfacer una serie de necesidades humanas. De ahí que, el 

observar y el estudiar los comportamientos entre los integrantes de las familias, permite 

aprender más de ellas que si se estudiaran a partir del individuo aislado, de esta forma, lo 

que representa interés es la relación que se construye y se modifica a partir de la 

comunicación dentro de la familia con un miembro en situación de discapacidad por 

síndrome de Down. 

 

El estudio de la comunicación humana puede dividirse en tres áreas: semántica, 

sintáctica y pragmática:  

 

Sintáctica: abarca los problemas relativos a la transmisión de información. Se 

refiere a los problemas de codificación, canales, capacidad, ruido, redundancia, 

entre otras.  

 

Semántica: el significado constituye la preocupación central de la semántica. 

Toda información compartida presupone una convención semántica.  

 

Pragmática: cuando la comunicación afecta a la conducta. Comunicación y 

conducta se usan como sinónimos, ya que toda conducta comunica. Comunicar 

no implica solo el lenguaje verbal. Así, desde la perspectiva de la pragmática, 

toda conducta y no solo la palabra, es comunicación. Además, no interesa 

solamente el efecto de una comunicación sobre el receptor, sino también el efecto 

que la reacción del receptor tiene sobre el emisor (Watzlawick, 2008, 

Monografias.com).  
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Cuando un sistema ingresa información, sale información y ésta vuelve a entrar 

al sistema como nueva. La interacción es circular (retroalimentación). A este proceso se 

le llama retroalimentación y mantiene el equilibrio mientras sea posible. “Al sistema que 

busca mantener el equilibrio se lo llama homeostasis (equilibrio); cuando no se puede 

mantener más el equilibrio, se debe cambiar la norma, de lo contrario, se rompe el 

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

 

Se considera que la “comunicación 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, además de una influencia recíproca 

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

 

La Teoría de la comunicación humana, a partir de las reflexiones de Paul  

Watzlawick y sus colaboradores, concibe la comunicación “como un sistema que se 

soporta desde los móviles que le dan fuerza: la información 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 cómo el 

autor propone cinco axiomas. Un axioma es un enunciado básico que se establece sin 

necesidad de ser demostrado, sus dos características son la indemostrabilidad y la 

evidencia. Los axiomas no son verdaderos ni falsos; son convenciones utilizadas como 

principio de derivación de los demás enunciados de su teoría.  

 

Axiomas: 

 

 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 situación de interacción, toda conducta tiene valor de 

mensaje, es decir, es comunicación; por eso, por más 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 demás, 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 

comunicación cuando no existen posibilidades de confusión. Una serie de 

mensajes intercambiados entre personas recibe el nombre de interacción, ya que 

constituyen un nivel más elevado en la comunicación humana. Si se acepta que 

toda conducta en una situación de interacción tiene un valor de mensaje, es decir, 

es comunicación, se deduce que por mucho que uno lo intente, no puede dejar de 

comunicar. Cualquier comunicación implica un compromiso y define el modo en 

que el emisor concibe su relación con el receptor (Watzlawick, 2008, 

monografias.com). 

 

No es sorprendente que habitualmente recurra a este tipo de comunicación todo 

aquél que se ve atrapado en una situación en la que se siente obligado a 

comunicarse pero, al mismo tiempo, desea evitar el compromiso inherente a toda 

comunicación.  

 

 Toda comunicación tiene un nivel de contenido y un nivel relacional.  Toda 

comunicación posee un contenido (lo que se dice) y una relación (a quién y cómo 

se le dice). A través de la comunicación, todo se puede expresar, la forma de ser 

y la visión de la relación con la otra persona.  Una comunicación no sólo 

transmite información sino que, al mismo tiempo, impone una conducta o un 

comportamiento, es decir, toda comunicación implica un compromiso y, por 

ende, define una relación. Siguiendo a Bateson (1984), estas dos operaciones se 

conocen como los aspectos referenciales y connotativos de toda comunicación. 

El aspecto referencial de un mensaje transmite información, por ende en la 

comunicación humana es sinónimo de contenido del mensaje. El aspecto 

connotativo se refiere a qué tipo de mensaje debe entenderse que es, y por ende, 

en última instancia, la relación entre los comunicantes. El aspecto referencial 
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transmite datos de la comunicación y el connotativo dice cómo debe entenderse 

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

 

La relación 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 sólo condición sine qua non 

de la comunicación eficaz, sino que también está íntimamente vinculada con el 

complejo problema concerniente a la percepción del self y del otro. De la misma 

manera, toda comunicación implicará un compromiso para el que la recibe, 

pudiendo rechazar, aceptar o descalificar la comunicación; es decir que en el 

aspecto de contenido y en el aspecto relacional, el segundo clasifica al primero y 

es, por ende, una metacomunicación". 

 

 La puntuación de la secuencia de los hechos.  La naturaleza de una relación 

depende de la forma de puntuar o pautar las secuencias de comunicación 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 interacción siempre introducen 

lo que se llama "puntuación de la secuencia de hechos". En una secuencia 

prolongada de intercambios, las personas puntúan la secuencia de modo que uno 

de ellos o el otro tiene iniciativa, predominio, dependencia, entre otros. Así, a 

una persona que se comporta de determinada manera dentro de un grupo, se 

denomina "líder" y a otra "adepto", aunque resultaría difícil decir cuál surge 

primero o qué sería 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 puntuación tienen lugar en todos aquellos casos en que por 

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

información que el otro, pero no lo sabe.  
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Estos casos de comunicación constituyen círculos viciosos que no se pueden 

romper, a menos que la comunicación misma se convierta en el tema de 

comunicación (metacomunicación).  Se observa, en estos casos de puntuación 

discrepante, un conflicto acerca de cuál es la causa y cuál el efecto, cuando en 

realidad, ninguno de estos conceptos resulta aplicable debido a la circularidad de 

la interacción.  

 

El concepto de la "profecía autocumplidora" constituye un fenómeno interesante 

en el campo de la puntuación. Lo que caracteriza la secuencia y la convierte en 

un problema de puntuación, es que el individuo  considera que él sólo está 

reaccionando ante esas actitudes, y no que las provoca (Watzlawick, 2008, 

monografias.com). 

 

 Comunicación digital y analógica.   Estos dos tipos de comunicación -uno 

mediante la semejanza auto explicativa y otro mediante una palabra- son, desde 

luego, equivalentes a los conceptos de las computadoras analógicas y digitales. 

Las palabras son signos arbitrarios que se manejan de acuerdo con la sintaxis 

lógica del lenguaje. La comunicación analógica es toda comunicación 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 analógicamente. El lenguaje digital cuenta con 

una sintaxis lógica sumamente compleja y poderosa, pero carece de una 

semántica adecuada en el campo de la relación, mientras que el lenguaje 

analógico posee la semántica pero no una sintaxis adecuada para la definición 

inequívoca de la naturaleza de las relaciones (Watzlawick, 2008, 

monografias.com). 

 

La comunicación digital es la información que se transmite a través de símbolos 

lingüísticos o escritos, y será el vehículo del contenido de la comunicación; y la 
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comunicación analógica está determinada por la conducta no verbal (el tono de 

voz, los gestos, entre otros) y será el vehículo de la relación.  

 

En la comunicación humana es posible referirse a los objetos de dos maneras 

totalmente distintas. Se les puede representar por un símil, tal como un dibujo, o 

bien mediante un nombre. Estos dos tipos de comunicación, uno mediante una 

semejanza autoexplicativa y, el otro, mediante una palabra, son equivalentes a 

los conceptos analógicos y digitales. 

 

En la comunicación digital, la palabra es una convención semántica del lenguaje; 

no existe correlación entre la palabra y la cosa que representa, con la posible 

excepción de las palabras onomatopéyicas.  Nada se parece a n número en el 

número mismo, así como tampoco  existe algo particular  de la palabra cuadro, 

en un cuadro. Por otro lado, en la comunicación analógica hay algo 

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

 

La comunicación analógica tiene sus raíces en períodos mucho más arcaicos de 

la evolución y, por tanto, encierra una validez mucho más general que el modo 

digital de la comunicación verbal, relativamente reciente y mucho más abstracto.  

 

En su necesidad de combinar estos dos lenguajes, el hombre, sea como receptor 

o como emisor, debe traducir constantemente de uno al otro. En la comunicación 

humana la dificultad inherente a traducir existe en ambos sentidos. No sólo 

sucede que la traducción del modo digital al analógico implica una gran pérdida 

de información, sino que lo opuesto también resulta sumamente difícil: hablar 

acerca de una relación requiere una traducción adecuada del modo analógico de 

comunicación al modo digital.  
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 Interacción simétrica y complementaria. Todos los intercambios 

comunicacionales son simétricos o complementarios, según 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 recíproca. Son relaciones basadas en la diferencia (complementarias), o 

en la igualdad (simétricas). 

 

En una relación complementaria hay dos posiciones distintas. Un participante 

ocupa lo que se ha descrito de diversas maneras como la posición superior o 

primaria, mientras el otro ocupa la posición correspondiente inferior o 

secundaria.  Estos términos son de igual utilidad, en tanto no se los identifique 

con "bueno" o "malo", "fuerte" o "débil".  “Una relación 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 idiosincrásico de 

relación de una díada particular” (Rodríguez, Gil Forez, & García, 1999, p. 91). 

En cualquiera de los dos casos, es importante destacar el carácter de mutuo 

encaje de la relación en la que ambas conductas, disímiles pero interrelacionadas, 

tienden cada una a favorecer a la otra. Ninguno de los participantes impone al 

otro una relación 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 síntesis, las aptitudes comunicativas conseguidas por otras especies que 

antecedieron al hombre aportaron el capital evolutivo, cuya herencia hizo posible 

la comunicación humana. Esas aptitudes se amplían y se modifican 

profundamente cuando resultan modeladas por la propia evolución de la especie. 

La evolución 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 condición necesaria (aunque no suficiente) la generalización de las 

relaciones comunicativas en todo el ámbito de la interacción humana. El análisis 

que se ha ofrecido en las palabras precedentes proporciona las categorías 

necesarias para una descripción precisa de las capacidades comunicativas que el 

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

 

1.10. Metodología  

 

La metodología de esta investigación está orientada a describir los procesos 

comunicacionales en las familias de personas con síndrome de Down, a partir de los 

elementos de la Teoría de la Comunicación Humana.  Estas es una investigación de 

enfoque cualitativo, el cual se dirige a la comprensión de la realidad como resultado de 

un proceso histórico de la construcción, a partir de las lógicas de sus protagonistas, que 

requiere un proceso interactivo y flexible, “donde la recolección y el análisis de los datos 

van juntos” (Rodríguez, Gil Forez, & García, 1999, p. 66). “La perspectiva cualitativa, 

por tanto, se puede asociar a un cierto relativismo cultural que tiene consecuencias 

epistemológicas claras” (Beltran, 1996, p. 33): en tanto que los hombres observa la 

realidad social desde un determinado contexto histórico, social y cultural que determina 

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

 

Esta investigación cumple además, con las características de estudio exploratorio 

porque deriva tendencias, identifica relaciones potenciales entre categorías y establece el 

tono de investigaciones posteriores más rigurosas.  “Se caracteriza por ser más flexible 

en su metodología en comparación con los estudios descriptivos o explicativos” 

(Dankhe, 1976, p. 89). 

 

La técnica de recolección de datos más pertinente para este estudio es la 

entrevista semiestructurada a profundidad, con la cual se logra generar conversaciones 

enfocadas al objeto de la investigación, por tan tanto la guía de entrevista fue realizada 

en función de la teoría revisada, los objetivos de la investigación y el interés de la 
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investigadora, lo cual condujo a la definición  de categorías que posteriormente se 

contrastaron con la teoría que sustenta la investigación. 

 

La entrevista semiestructurada a profundidad “es un tipo de diálogo 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 información 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 así como la entrevista a profundidad fue de tipo dirigida, donde la conducción 

correspondía a la  investigadora, quien  definió las preguntas y los temas de los que se 

habló, así como el orden de las mismas, de tal manera que favoreciera la exploración de 

la subjetividad y reformulación de los relatos, considerando la influencia de la cultura, 

profundizando más en la comprensión del campo social que rodeaba al individuo para 

entender los engranajes del sujeto con lo sociocultural.  

 

Como instrumentos para la recolección de la información se utilizara la 

grabadora, se elaborara un guion de entrevista, así como el diligenciamiento del 

consentimiento informado.  Los resultados obtenidos se presentaran de forma descriptiva 

con base en análisis categoriales y no de manera cronológica en su ocurrencia: 

 

Respecto a la elaboración del guion de entrevista, este estará en coherencia  con 

los objetivos y la metodología, el cual incluyó en el preámbulo una clara información a 

los entrevistados sobre el objetivo de la investigación, el manejo que se hará de la 

información recolectada, la cual luego de ser grabada, se trascribirá con el debido 

carácter confidencial y la protección de la identidad de los participantes, pues su nombre 

no aparecería en el informe y será reemplazado por un nombre ficticio, indicando que las 

respuestas a las preguntas son voluntarias y que están 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 autorización para la grabación en audio, 

finamente se expresaran los agradecimientos.   

 

“El muestreo hace referencia a la selección del tipo de situaciones, eventos, 

actores, lugares, momentos, y temas que serán abordados en la investigación” (Sandoval, 

1996, p. 45). Desde una óptica complementaria y tomando como punto de partida el 

carácter teórico del muestreo cualitativo.   

 

Para esta investigación se utilizara el muestreo relacional fluctuante, 

considerando los siguientes criterios de inclusión: Familia beneficiaria de SINDIS; 

familias con un miembro, cuya discapacidad cognitiva corresponda al síndrome de 

Down y familias que voluntariamente deseen participar en la investigación. 

 

En la construcción de la muestra fue muy importante considerar la calidad de los 

informantes por encima del número de ellos, con el fin de ser fieles a los criterios de 

inclusión y los objetivos de la investigación.  Fue esta premisa con la cual se convocó a 

las familias participantes. 

 

Tras el proceso de contactar a los informantes se realizaron siete entrevistas, en 

la sede del Politécnico Jaime Isaza Cadavid lo que favoreció su generosa participación 

para hacer énfasis e indagar en aspectos particulares y relevantes con cada familia 

entrevistada, cuidando que el guión no perdiera consistencia y facilitando la obtención 

de información complementaria.   

 

La categorización es una operación de clasificación de elementos constitutivos de 

un conjunto por diferenciación, a partir de criterios previamente definidos. “Las 

categorías son las clasificaciones más básicas de conceptualización, y se refieren a clases 

de objetos de los que puede decirse algo específicamente” (Strauss & Corbin, 1998, p. 

109). La categorización consiste en la segmentación 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 algún medio, usualmente grabado, por 

lo tanto es textual y a la vez conceptual. 

 

 

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

exploración, la focalización y la profundización: 

 

En la fase de exploración se realizara un diagnóstico de las necesidades de los 

usuarios del Semillero de Investigación de Discapacidad del Politécnico Colombiano 

Jaime Isaza Cadavid y, que luego de varias reuniones con los directivos y usuarios, se 

decidió abordar a las familias con miembros afectados por Síndrome de Down. En esta 

etapa se realizaran búsquedas bibliográficas en bibliotecas como la de la Universidad de 

Antioquia,  la Universidad Pontificia Bolivariana, La Fundación Universitaria Luis 

Amigó, el Politécnico Jaime Isaza Cadavid, el Parque Biblioteca Belén, así como 

documentos de internet.   En la fase de focalización se ejecutara el contacto los 

participantes y la realización de las entrevistas a las siete familias del Semillero de 

Discapacidad y finalmente la fase de profundización se centrara en el procesamiento y 

análisis de los datos para la construcción del documento final. 



Sistema categorial 

Eje central Definición Categoría Definición Subcategoría 

FAMILIA 

 

Un sistema humano 

en crisis, es decir,  

en cambio 

constante, que 

influye 

permanentemente y 

de forma recíproca 

en sus miembros. 

 

ESTRUCTURA 

FAMILIAR 

 

Conjunto invisible de 

demandas  funcionales 

que organizan  los 

modos en que 

interactúan  sus 

miembros. 

FUNCIONES DE LA 

FAMILIA: 

 

Educadora y Socializadora,  

Económica,  reguladora de 

las relaciones sexuales, 

afectiva.  

 

ROLES DE LA FAMILIA: 

 

Rol del padre,  Rol de la 

madre,  Rol de los Hijos. 

COMPOSICIÓN 

FAMILIAR: 

 

SUBSISTEMAS 

Conyugal, parental y filial. 

TIPOLOGÍAS 

FAMILIARES: 

 

Familia nuclear: Familia 

extensa,  

DINÁMICA 

FAMILIAR 

 

Condiciones en las que  

emergen mecanismos 

de regulación interna 

en el grupo familiar.  

Autoridad, comunicación, 

normas, limites, afectividad, 

el tiempo libre,  
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COMUNICACIÓN Todo  tipo de 

intercambio de los 

seres vivos entre sí 

y con el medio  

ambiente (gestos, 

posturas,  silencios, 

olvidos. 

 

TEORÍA DE LA 

COMUNICACIÓN 

HUMANA 

La teoría de la 

comunicación humana 

define a la 

comunicación como 

un intercambio de 

conductas que hace 

posible, regula y 

mantiene las 

relaciones humanas.  

AXIOMAS 

-Es imposible no 

comunicarse. 

-La Comunicación tiene un 

nivel de contenido y un 

nivel de relación. 

-La puntuación de los 

hechos determina la 

comunicación. 

-La comunicación tiene un 

contenido digital y otro 

analógico. 

- La comunicación genera 

relaciones simétricas y 

complementarias. 

 

DISCAPACIDAD El término 

discapacidad 

“engloba las 

deficiencias, las 

limitaciones en la 

actividad,  las 

restricciones en la 

participación. 

SÍNDROME DE 

DOWN 

Se define como una 

discapacidad 

intelectual, alteración 

genética.  

CARACTERÍSTICAS 

Físicas y Psicológicas. 

CLASIFICACIÓN: 

Trisomía 21 libre,  

Mosaicismo y  Tras 

locación. 



1.11. Consideraciones éticas 

 

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

tendrán en cuenta los siguientes aspectos: 

 

Los requisitos éticos para esta investigación 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 

investigación propuesta, lo hagan en  coherencia con sus valores, intereses y 

preferencias, así como de manera voluntaria,  con el conocimiento necesario y suficiente 

para decidir responsablemente sobre sí mismos. Los requisitos específicos del 

consentimiento informado incluyen la provisión de información sobre la finalidad, los 

riesgos, los beneficios y las alternativas a la investigación, una debida comprensión del 

sujeto de esta información y de su propia situación, y la toma de una decisión libre, no 

forzada sobre si participar o no. El consentimiento informado se justifica por la 

necesidad del respeto a las personas y a sus decisiones autónomas. “Cada persona tiene 

un valor intrínseco debido a su capacidad de elegir, modificar y proseguir su propio plan 

de vida” (González Ávila, 2002, p. 51). 

 

En el desarrollo de esta investigación se abarcaron de manera imperante los 

siguientes aspectos:  1) El respeto incluye permitir que la familia entrevistada cambie de 

opinión, al decidir que la investigación no concuerda con sus intereses o conveniencias y 

podrá a retirarse sin sanción de ningún tipo; 2) la reserva en el manejo de la información 

debe ser respetada con reglas explícitas de confidencialidad; 3) la información nueva y 

pertinente producida en el curso de la investigación debe darse a conocer a familias 

entrevistadas, una vez sea concluida esta investigación, como reconocimiento a su 

contribución y 4) el bienestar de las familias entrevistadas debe vigilarse 

cuidadosamente a lo largo de su participación y, si es necesario, debe recibir las 

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

 

 

Producto de esta investigación, mediante la cual se busca describir, desde la 

Teoría de Comunicación Humana, el proceso comunicacional vivido por las familias que 

tienen un miembro con Síndrome de Down, beneficiario del programa SINDIS del 

Politécnico Colombiano Jaime Isaza Cadavid, aparece, como resultado, el análisis de 

tres grandes categorías: la  familia, la discapacidad y la comunicación, de las cuales 

surgen diferentes subcategorías, que  serán 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 investigación. 

 

2.1. Familia: funcionamiento, retos y cambios 

 

La investigación realizada con las familias de las personas que están 

diagnosticadas con Síndrome de Down, desde la perspectiva de la Teoría de la 

Comunicación Humana exige en su análisis un especial acento en lo que a la dinámica 

familiar se refiere, particularmente si se reconoce que este evento representa una 

perturbación que conduce a la construcción de diversas homeostasis, es decir, las 

familias desarrollan procesos mediante los cuales tratan de mantener el equilibrio, lo que 

se denomina mecanismos homeostáticos o patrones predecibles de interacción, que la 

ayudan a mantener un sentimiento de estabilidad e identidad ante las tensiones de la vida 

cotidiana (Casas Fernández). 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 

consanguíneo, maritales, afectivos, socioculturales, económicos, 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). 

 

María Cristina Palacio, la define como el escenario de socialización primario que 

transmite a sus integrantes hábitos, 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 más nobles en pro de la vida, pero también 

como el espacio donde se viven las más fuertes tensiones, emociones y sentimientos que 

puede experimentar un ser humano (Palacio, 2004); por su parte, Ángela María Quintero 

Velásquez, la concibe como: 

 

La máxima institución social, que ha cambiado en su estructura, funcionamiento 

y ciclo vital, influenciada por los fenómenos socio-económicos, culturales y 

políticos del tercer milenio, por tanto, entender al individuo, su funcionamiento y 

perspectivas, sólo es posible con la comprensión de la institución familiar, donde 

sus orígenes y evolución están interrelacionados con los cambios de la sociedad 

(p. 109).   

 

En síntesis y retomando ideas de Elizabeth Jelin (1994), “la familia es una 

institución social anclada en necesidades humanas universales de base biológica: la 

sexualidad, la reproducción y la subsistencia cotidiana, sus miembros comparten un 

espacio social definido en términos de relaciones de parentesco, conyugalidad y 

parentalidad”. Se trata de una organización social, un microcosmos de relaciones de 

producción, reproducción y distribución, con su propia estructura de poder y fuertes 

componentes ideológicos 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 ubicación en los 

procesos de producción y reproducción,  así mismo, la familia como un espacio 
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paradójico: 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 investigación elementos 

fundamentales para la comprensión de la familia cuando en ella existe un miembro en 

situación de discapacidad, toda vez que estas familias enfrentan situaciones particulares 

que, en otras circunstancias, probablemente no abordarían: de un lado elaborar el duelo 

de un hijo esperado en condiciones óptimas de salud y, de otro, la incertidumbre 

producida por la frustración 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 cooperación para lograr tareas de 

desarrollo” (Minuchin, 1986, p. 9).  Tiene una organización basada en la interacción, la 

cual genera reglas, jerarquías, límites, estilos de comunicación 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 organización (Satir, 1986), compuesto por cuatro elementos 

básicos: la interacción, que es la característica definitoria del sistema; la estructura 

familiar, desde sus elementos descriptivos; las funciones familiares, que se refieren a los 

resultados de la interacción y la estructura  y, finalmente, el ciclo de vida familiar, que 

describe los cambios experimentados por la familia como parte de su desarrollo.  Este 

apartado dará cuenta, entonces, de estos aspectos, los cuales, al momento de comprender 

los procesos comunicacionales de las familias, ofrecen información y claridades 

pertinentes a la luz de las dimensiones de la dinámica familiar: los roles, la autoridad, las 

normas, los límites, las relaciones afectivas, la comunicación y el uso del tiempo libre. 

 

Con respecto a la dinámica de las familias con presencia de un hijo con síndrome 

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 desempeña.  

 

La familia que tiene un hijo con Síndrome de Down debe desarrollar las mismas 

funciones que las demás familias, las cuales deben estar encaminadas a satisfacer 

las necesidades colectivas e individuales de los miembros: función económica; 

función de cuidado físico, función de descanso y recuperación, función de 

socialización, función de autodefinición, función de afectividad, función de 

orientación, función de educación y función vocacional (Sarto Martín, 2001, p. 

103).  

 

La diferencia está en que cada una de ellas es más difícil de cumplir cuando se 

trata de atender al hijo con discapacidad, pues los recursos y apoyos de todo tipo se 

hacen más necesarios y, en ocasiones, permanentes, pero, en la mayoría de los casos, las 

familias no están 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 específicos del 

sistema, principalmente en el subsistema parental y fraternal donde, con frecuencia, se 

observó 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 jerárquicas y de cuidado con respecto al hermano en situación de discapacidad 

y, en muchos casos, inclusive, con respeto a la madre. Como puede evidenciarse en el 

siguiente testimonio: 

 

“La niña al que respeta es al hermano mayor”E3F1C16L105. 

 

La investigación también encontró, que en las familias donde no hay subsistema 

conyugal, son las madres quienes asumen la mayoría de las funciones.  Al respecto, 

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

se agudiza en las familias monoparentales” (p. 74)y, para el caso de esta investigación, 
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también en aquellas familias extensas en donde el padre del miembro de la familia con 

Síndrome de Down está ausente, toda vez que el miembro presente, en este caso, la 

madre, tiende a reemplazar al ausente en todas las funciones, con excepción, como se 

observó en las familias entrevistadas, de la función económica, la que en mayor 

ocurrencia es asumida por el padre (independiente de que la relación 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 situación de discapacidad y al cuidado 

de la familia en general, lo que implica, además 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 guía 

para cuidadores de personas en situación de discapacidad severa” (Franco), expone que 

las funciones de una cuidadora o cuidador, entre otras, son ayudar en actividades básicas 

cotidianas, desplazamientos dentro y fuera del domicilio, administración de bienes y 

dinero, acceso a los servicios de salud, comunicación con terceros, integración de la 

familia con la persona cuidada y resolver situaciones conflictivas derivadas del cuidado.  

Considerando esto, es comprensible la limitación que manifiestan las mujeres 

entrevistadas con respecto a la posibilidad de tener un empleo o desarrollar cualquier 

actividad que genere algún ingreso económico, inclusive dentro de la casa, esto podría 

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 disposición a buscar apoyo y refugio en la figura masculina más cercana, 

predominando por ejemplo que en ausencia de la pareja, es el hijo mayor o el proveedor 

económico de la familia de origen a quien se le atribuye mayor liderazgo sobre la vida 

familiar, así no sea el responsable del ejercicio de las otras funciones. De esto dan 

testimonio algunas madres: 

 

“El papá nos da todo, nos merca, paga servicios y está pendiente del médico 

pero no más, lo demás me toca a mí”E5F1C15L62. 
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“Mi hijo Felipe
1
 y mi ex esposo son los que responden por la casa

2
” 

E6F1C16L66. 

 

Las expresiones anteriores muestran fenómenos culturales, donde la idiosincrasia 

de la región antioqueña se encuentra marcada históricamente 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 específicas, caracterizadas por una actitud sumisa 

en ellas, quienes han sido educadas para mostrar respeto y obediencia a su esposo o 

compañero;  de otro lado, la mencionada dependencia económica, pareciera que implica 

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

 

“El papá es el único que decide si sí o no”E2F1C18L67. 

 

“…es lo que diga el esposo, porque a uno le toca quedarse 

callado”E2F1C52L175. 

 

“En la casa el que manda es mi esposo… y yo cuando él no está”E3F1C13L97. 

 

El aporte del dinero en las familias de la región significa, en muchos casos, el 

derecho a un estatus de poder y jerarquía, independiente del rol que tiene dentro de la 

familia.  Al respeto, una de las madres entrevistadas y que depende económicamente de 

su hijo, menciona de manera contundente lo siguiente: 

 

“En mi casa para no contrariar a mi hijo Hernán
3
 se hace lo que él quiera” 

E6F1C18L71. 

 

                                                 
1
 Nombre ficticio para proteger la intimidad del informante. 

2
 Responder por la casa en el contexto Antioqueño, hace referencia a asumir las responsabilidades 

económicas que demanda el mantenimiento del hogar. 
3
 Nombre ficticio para proteger la identidad del informante. 
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En algunos casos se observó 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 desautorización, viéndose sumergidas en una pauta que configura una 

relación simétrica al intentar mantener su autoridad sobre su hijo o hija y reclamar este 

espacio ante otros actores involucrados: 

 

 “Es complicado porque mi mamá dice una cosa y yo digo otra, entonces por ahí 

nos agarramos a pelear y yo le digo que sí, mamá lo que usted diga, y a ella no 

le gusta lo que uno dice”E4F1C814L69. 

  

“… fuera de que mi mamá 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 regañe”  

E4CF1C54L219. 

 

La autoridad, “es una influencia positiva que sostiene y acrecienta la autonomía 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 participación de los hijos en la vida familiar y en orientar su creciente autonomía, 

responsabilizándoles; es un componente esencial del amor a los hijos que se manifiesta 

de modos diversos en diferentes circunstancias, en la relación padres-hijos (Fernández 

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 

síndrome 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 desempeño privado y público; es como si de él no se esperara autonomía 

ni un desarrollo personal funcional.   Charles Fishman describe un fenómeno que resulta 

especialmente útil a la hora de trabajar con estas familias, el cual denomina la trampa del 

“cuarto de los espejos”. Describe cómo la familia espera un funcionamiento limitado por 

parte del chico discapacitado, por lo cual no lo impulsa a esforzarse y a crecer. Así, éste, 

aceptando el punto de vista de la familia, no pone ningún empeño y se consume en su 

discapacidad (...) El 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 quedarán disminuidos, pues se verá a sí mismo como un lisiado” 

(Fishman, 1990, p. 18).  Su respuesta a estos reflejos sirve para ratificar la imagen. El 

resultado es una profecía 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 sí 

con los otros miembros de la familia; ven en el portador del síndrome de Down a alguien 

incapaz de hacerse cargo de sí mismo en su justa medida y, por tanto, se impone la 

sobreprotección.  En algunos casos la permisividad es evidente.  

 

“En mi familia anterior con mis otras hijas si existían 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” 

E5F1C18L72. 

 

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

que más o menos él haga caso, nada estricto, solo lo básico” E2F1C19L73. 

 

“La dificultad es la diferencia que pongo yo en las normas, porque mi mamá 

dice hay que tratarlo normal pero yo no lo acepto así, porque hay que atenderlo 

con más paciencia…”E4D2C59L235. 

 

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

decir que la característica más notoria es la tendencia a proteger y defender a la persona 
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con síndrome de Down, sin imponerle reglas y/o límites, como se mencionó 

anteriormente.  Es como si esta persona fuera percibida por el grupo familiar como débil 

y necesitado de comprensión, ayuda y afecto, donde la prioridad de la familia es su 

protección. 

 

Al igual que las normas, los límites en algunas familias con miembros con  

síndrome de Down, son poco visibles y, al respecto Natalia Tenchi (2008) sostiene que 

los límites ayudan a incorporar conceptos, habilidades, estrategias y recursos útiles y 

saludables para la vida. Pero sobre todo, los límites tienen vital importancia para la 

madurez emocional y social, pues permiten adquirir las reglas de convivencia, de 

relación con los otros y de funcionamiento social y, así, desarrollar las capacidades de 

empatía, autocontrol, conocimiento, autoestima, destrezas emocionales, entre otras; es 

decir son un conjunto de reglas dinámicas 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 límites están constituidos por las reglas 

que definen quienes participan y de qué manera. Para que el funcionamiento familiar sea 

adecuado deben ser claros, definirse con precisión de tal modo que permitan a los 

miembros de los subsistemas el desarrollo de sus funciones sin interferir; deben además, 

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

 

Los límites, están constituidos por las reglas que definen quiénes participan y de 

qué manera lo hacen en la familia, tienen la función de proteger la diferenciación del 

sistema, estableciéndose entre los subsistemas familiares (individual, conyugal, parental 

y fraterno) de tres formas: claros, difusos  y rígidos.  Los límites claros son aquellos que 

definen las reglas de interacción con precisión; los difusos se refieren a aquellas 

fronteras que no definen las reglas de interacción con precisión y caracterizan a las 

familias con miembros muy dependientes entre sí y, en los límites rígidos se definen 

interacciones en las que los miembros de la familia son independientes, desligados 

(Minuchin, 1977). 
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Las características de las familias que participaron de esta investigación dan 

cuenta que, en su mayoría, los límites 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 síndrome de Down. 

 

Retomando las dimensiones de la dinámica familiar mencionadas anteriormente, 

es fundamental explicitar que éstas están ligadas y condicionadas por los procesos de 

cohesión familiar, lo cual es el resultado, entre otras cosas, de “la satisfacción de 

necesidades biológicas tendientes a la crianza y cuidado de los hijos, así como también a 

la satisfacción de necesidades psicológicas que generan experiencias afectivas y 

vinculares”; John Fredy Rodríguez (1997, p 105) plantea que por medio del afecto, en la 

familia se proporciona a cada uno de sus miembros seguridad, apoyo y comprensión, lo 

cual da las bases para una  adecuada conformación de la personalidad, afianzando la 

autoestima y el respeto por el otro. En este sentido, la afectividad como elemento 

constitutivo de la dinámica familiar se relaciona, para estas familias, fundamentalmente 

con expresiones de afecto físico y de cuidado básico.  En esta investigación algunas 

madres dan cuenta de la importancia de proveer ese cuidado expresado en la 

alimentación y la atención 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 día”        

E3F1C19L117. 

 

No solo la afectividad está al servicio de la cohesión, también tiene una 

relevancia importante en el afrontamiento, donde las acciones de atención y cuidado 

hacen más nutricia esta dimensión.  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 síndrome de Down y el principal puente vinculante entre éste con el resto de la 

familia y la sociedad. 

 

En esta investigación se encontró que la atmosfera afectiva de las familias con un 

miembro con Síndrome de Down sufre significativas transformaciones en razón de esta 

situación.  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 

aparición de estos sentimientos y reacciones, puede que no se experimenten todos ellos, 

pues de acuerdo con la información obtenida de las familias entrevistadas, la intensidad 

de los mismos varía 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 conmoción, la tendencia a proteger y la paradójica 

repulsión 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” E7F1C26L91. 

 

“…el amor es diferente, es como un amor con lástima, con 

preocupación”E5F1C43L141. 

 

Las emociones y sentimientos experimentados logran también permear las 

relaciones entre la familia.  Podría decirse que el principal sistema afectado es el 

conyugal.  La mayoría de las familias entrevistadas en este estudio manifestaron que la 

relación conyugal se terminó como consecuencia del nacimiento de su hijo o hija con 

síndrome de Down, relación que para muchos se cargó de culpa y recriminación. 
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“Si claro, cambió, no solo en la comunicación, sino en todo, fíjese que hasta me 

dejó”E7F1C34L123. 

 

Blanca Núñez Charles manifiesta que: 

 

Un alto nivel de recriminaciones, reproches y proyecciones sobre el otro en la 

relación 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 (Núñez, 2003, p. 99). 

 

“Eeeeeh, como dijera, como difícil diría yo…, él todo el tiempo me echa la culpa 

a mí de haber tenido el hijo así, entonces yo digo que sí, que es mi culpa” 

E2D2C58L189. 

 

Muchas actitudes asumidas por los integrantes del grupo familiar con un 

miembro con síndrome de Down están mediadas entonces por las relaciones afectivas.  

La paternidad de un niño con discapacidad se acompaña de demandas de postergación 

que 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 está haciendo 

(Núñez, 2003), por tanto, tal y como se observa en este estudio, en cuanto a la 

afectividad, todo el grupo familiar está preocupado por expresar su afecto a la persona 

en situación de discapacidad, ya sea inspirado en la culpa o la lástima, pero siempre 

presentado con manifestación de cuidado y aprecio, tal vez porque su natural 

espontaneidad al expresar sentimientos de ternura y amor le facilita a los otros ser 

recíprocos, pero el deterioro afectivo se ve en las otras relaciones con la pareja, con los 

otros hijos y con la familia de origen (Núñez, 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 doméstico, cuyos momentos son usados por la familia para generar cohesión, apoyo e 

integridad (Viveros & Arias, 2006).  Las familias que viven con un hijo que porta este 

diagnóstico tienden a dos posibilidades:  por un lado y en forma minoritaria, aquellos 

padres que promueven la autonomía de su hijo y con esto la propia, facilitando unos 

límites claros que favorecen el crecimiento integral de cada subsistema y, de otro lado y 

con más presencia en esta investigación, las familias que consideran que su hijo con 

síndrome de Down es una responsabilidad de tiempo completo y que, para el caso de la 

madre, ella está 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: 

 

“…  jamás tengo tiempo para otra cosa que no sea Carlos
4
” E6F1C14L58. 

 

“…yo tengo que cuidarla más, ya no puedo salir como hacía con los otros hijos, 

porque no tengo quien me la cuide”E3F1C8L73. 

 

“No tengo tiempo libre nunca, siempre estoy con mi hijo” E5F1C30L101. 

 

Es cierto que la presencia de un hijo o un integrante con discapacidad en la 

familia demanda mayor tiempo de atención, ya que se debe estar al cuidado continuo y, 

en el caso de las personas con síndrome de Down, según Rosare Cuartino (2006), se ven 

afectados en estados de salud con enfermedades respiratorias, cardiacas, musculares, 

digestivas, déficit auditivo, trastornos tiroideos, hepatitis crónica, 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 condición se 

convirtiera en el principal obstáculo para un sano disfrute del tiempo libre y de descanso 

y, más, si se tiene en cuenta que, en la mayoría de los casos, este rol es desempeñado por  

la madre y ésta generalmente ha sido abandonada por su pareja, la cual, de acuerdo con 

esta investigación, la hace sentir como única responsable de la atención y cuidado de su 

                                                 
4
 Nombre ficticio.  
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hijo o hija, posiblemente llevándola a tener como consecuencia limitados espacios de 

inclusión y participación social (Romero & Peralta, 2012).   

 

En este sentido, según la Carta Europea del Cuidador Familiar (Europea U., 

2012) el cuidador familiar es aquella persona no profesional que ayuda a título principal, 

parcial o totalmente, a una persona de su entorno que presenta una situación 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, desencadenándose 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, dejándola solo con tiempo para 

su hijo con discapacidad, sobre lo que Ortega, Torres, Ramírez y Garrido (2010) agregan 

con respeto al padre y su ausencia, considerándolo un frecuente fenómeno que sucede en 

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

 

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

caminar y ya,  pero con el papá 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 relación de pareja, en la se gesta un distanciamiento y un 

desplazamiento de la relación erótico-afectiva hacia el ejercicio exclusivo de 

parentalidad, favoreciendo, en opinión de las madres entrevistadas, factores de riesgo 

que fácilmente condujeron a la disolución del vínculo. 

 

Para las madres, en su totalidad, el preguntarse por el tiempo libre las lleva al 

reflexionar sobre la importancia que el Semillero de Investigación de Discapacidad 

(SINDI) les significa, pues manifiestan que es el único 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 acompañadas de los profesionales y, además comparten 

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

 

En la revisión de la literatura asociada sobre la dinámica de las familias con 

personas que tienen síndrome 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 propósito de 

la cohesión, acercando y desarrollando en las familias otros recursos de afrontamiento, 

lo que se explica en la reconocida ternura y sociabilidad de quienes portan el síndrome 

de Down, aduciendo que esto contribuye a una atmosfera más 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 unión y el hijo se incorpora en el seno de la familia unida y, cuando los 

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

 

En el caso de las familias entrevistadas en esta investigación, se obtuvieron 

resultados que no coincidieron con lo manifestado en otros estudios.  En ellas se 

evidenció que mantienen unos lazos débiles, con tendencia a la disolución, 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 límites 

difusos.  En cuanto a las relaciones afectivas, son fuertes en el subsistema parental y 

débiles en el conyugal, el cual tiende a la disolución y el tiempo libre es una oportunidad 

de esparcimiento y salud escasa por el cúmulo 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 síndrome de Down 

 

La Clasificación 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 participación.  Es decir, es un término 

que denota una condición de salud e involucra diferentes dimensiones del 

funcionamiento humano: la dimensión corporal, la individual y la social, ocasionando 

deficiencia, limitación en la actividad y restricciones en la participación social 

(Organizacion mundial de la Salud, 2013).  

 

Ahora bien, el síndrome de Down es una alteración genética que se produce en el 

mismo momento de la concepción, al unirse el óvulo con el espermatozoide, por causas 

aún desconocidas, lo que significa que la posibilidad de tener un hijo con síndrome de 

Down es común a todas las personas, donde no importa la raza, credo o condición social 

(Asociación Down Uruguay, s.f.).   

 

Retomando entonces el concepto de discapacidad como resultante de la 

interacción entre las personas, sus factores personales y el entorno, es pertinente 

reconocer la comunicación dentro del contexto de la vida cotidiana y, por lo tanto, 

entender la cultura como una construcción de la comunicación, a través de la cual se crea 

y se desarrolla una serie de símbolos socialmente aceptados e históricamente 

transmitidos, por medio de los cuales, la realidad es producida y reproducida.  De ahí 

que, después de reflexionar sobre las historias de los participantes de esta investigación, 

se hace necesario comprender los elementos de la cultura que acompañan y permean la 

manera como es asumida la vivencia del síndrome de Down, pues contribuye a la 

construcción de las formas en que las familias expresan sus temores, sus angustias y 

emociones, así como conocer las diversas maneras como se dio a conocer y se recibió la 

noticia del síndrome de Down, las reacciones de la familia, las creencias sobre esta 

condición y el proceso de adaptación desarrollado, para entender maneras particulares de 

comunicación que introducen elementos distintivos en su dinámica familiar. 

 

Cuando los padres reciben la noticia de que van a tener un hijo con síndrome de 

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

pero, conocer la noticia con anticipación favorece un proceso de duelo al hijo deseado y 
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la aceptación del hijo real.  Esto permite tomar decisiones más sensatas, expresar 

sentimientos más elaborados y nutricios y prepararse para el manejo de la condición del 

hijo, lo que no significa que evite los conflictos o las confrontaciones e, inclusive, el 

dolor; sin embargo y como ocurrió con la mayoría de las personas entrevistadas en esta 

investigación, 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 

sabían cómo abordar esa situación 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 más traumático en la vivencia del síndrome por parte de su hijo, 

más, por la forma como fueron comunicados, que por el evento mismo. 

 

 “Jamás olvidaré ese día, la pediatra me dijo de la forma más inhumana que mi 

hijo era mongólico y que me preparara porque había mongolo para mucho 

tiempo y cuando le pregunté que si había algo que pudiera hacer, me informó 

que no, porque a partir de ese momento me acompañaría un animal muy 

extraño” E6D2C3L34. 

 

Ésta es una experiencia de comunicación descrita por los participantes como 

agresiva, cuyos efectos generaron en ellos la sensación 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 había vivido un parto, la familia que estaba expectante y el menor 

mismo como portador del síndrome de Down.  En este sentido la comunicación no sólo 

transmite información sino que, al mismo tiempo, impone una conducta o un 

comportamiento, que puede ir desde la trasformación 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, además, 

cómo esto favoreció la calidad del vínculo que estableció con su hijo. 
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“Fue un médico ginecobstetra muy profesional, me preparó muy bien y me habló 

cosas bonitas sobre que él podía estudiar y salir adelante, porque todo dependía 

del trato de los padres y eso me ayudó para recibir al niño y no rechazarlo” 

E4C3C3L35. 

 

En la literatura no hay suficiente producción que describa cuál es la reacción de 

la madre y de la familia frente al encuentro con el síndrome de Down.  Sin embargo, en 

los pocos estudios se encuentra en común lo también identificado en esta investigación: 

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 más 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 traumática, si se tiene en cuenta que 

la concepción de la comunicación, de acuerdo con la Teoría de la Comunicación 

Humana, incorpora la noción de proceso social permanente que integra múltiples modos 

de comportamiento (la palabra, el gesto, la mirada, el espacio interindividual) y 

múltiples niveles integrados entre sí.  Por tanto, cada persona, en su calidad de miembro 

de una cierta cultura, forma parte de la comunicación, no solo desde una gramática del 

lenguaje, sino también gramáticas paralingüísticas, 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 están 

presentes en los actos comunicativos y reflejan condiciones de hecho de la 

comunicación humana” (p. 123). 

 

“Cuando  me estaba  informando del síndrome me pareció muy duro, pero lo 

cruel fue cuando el señor se marchó y una de las compañeras de la pieza me 

dijo, usted es mamá de una mongola y empecé a sentir que me moría.  No le 

puedo describir lo que sentí porque aún me duele” E7D2C5L4. 
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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 situación, simplemente dan una información” (p. 14).  Toda 

comunicación tiene un aspecto de contenido y un aspecto relacional, donde el contenido 

es el que se comunica y la relación es cómo se comunica.  En este caso las familias 

entrevistadas refieren que el personal no destinó un espacio para hablar con ellos sobre 

sus expectativas ante este evento, dejando en el mensaje transmitido la idea de un niño o 

niña “anormal”, que generaría muchos problemas.  Y  concluyen que el personal de 

salud hizo más énfasis en sus dificultades, mostrando a sus hijos como seres sin 

posibilidades. 

 

“El médico de mi pueblo me dijo que sí era síndrome Down y que solo tenía que 

aprender a convivir con esa situación” E5C3C7L40. 

 

Con la noticia del síndrome de Down aparece una serie de emociones y 

sentimientos que constituyen reacciones favorecedoras de aceptación o rechazo en el 

menor, las cuales se evidencian en expresiones de incertidumbre, miedo, culpa, 

conmoción, angustia por el rechazo al que se podría enfrentar y la burla hacia la 

condición de su hijo, pero, sobre todo, una significativa tristeza.  Un estudio realizado en 

Turquía muestra que el nacimiento de un niño o niña con síndrome de Down tiene 

efectos síquicos, económicos y emocionales en las familias  Este trabajo presentó el 

proceso por el que ambos padres pasaban ante esta situación, el cual comprende la 

desorganización emocional, el periodo de reintegración (movilización de las defensas) y 

la adaptación madura (Hatice Dokuz, 2006).  Con relación 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 lógica de asenso establecida, con avances, pero también con períodos de 

incertidumbre y estancamiento, así como con la aparición de sentimientos de 

tranquilidad, precedidos por los de impotencia e incertidumbre. 
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“Mi corazón desapareció de mi pecho desde que me enteré que mi hijo no sería 

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

 

Esta investigación permite inferir que, sobre todo, son las madres las que se 

sienten desvalorizadas y culpabilizadas por este hecho.  “Por tal razón, la vivencia 

relacionada con el vínculo afectivo inmediato al nacimiento, se inicia en condición de 

desfavorabilidad”.  John Bowlby (2006, p. 111), manifiesta que en el entorno en que ha 

evolucionado la especie humana, la supervivencia de los niños siempre ha dependido de 

su capacidad de mantenerse en proximidad de adultos dotados de la motivación de 

protegerlos, alimentarlos, cuidarlos y alentarlos, por lo que estos momentos inmediatos 

al parto son decisivos para la vinculación.  De ahí 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 devastación que experimentaron estas madres constituyó un 

obstáculo en la vinculación inmediata con el bebé, incluso algunas expresaron que 

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

 

“Sentí que el mundo se derrumbaba a mis pies y lo primero que pensé fue que 

sería mejor que se muriera y no se quedara para sufrir y hacer sufrir a la 

familia” E6D2C4L36. 

 

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

pareja y a su familia la condición del menor. 

 

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

 

 “Me preocupaba principalmente la familia de mi compañero que estaba tan 

ilusionada con el bebé y que él era tan joven y ese sería el primer nieto en esa 

familia” E7D2C7L45. 
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Toda la familia reacciona ante la presencia de un integrante con Síndrome de 

Down con acciones encaminadas a la adaptación, 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 difíciles y 

que muchas de las consecuencias se convierten en acciones permanentes, asociándolas 

principalmente al rechazo y a la ruptura relacional, como lo expresa Manuel Aramayo: 

“el diagnóstico de una condición 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 conoció a la niña, sus hermanas y su mamá me 

hicieron sentir muy mal y responsable del mongolismo de mi hija y lo que pasó, 

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

 

Esto implica que la presencia de una persona con síndrome de Down influye en 

las relaciones, pues se ven alteradas las formas de comunicar, expresar ideas y 

sentimientos frente algo o a alguien, afectándose directamente las personas más cercanas 

a él, sobre todo la madre en todos sus roles familiares como la figura a la cual se hace 

responsable de esta condición, principalmente. 

 

Entre las reacciones y situaciones más relevantes en estas familias, se identificó 

como principal motivo de separación conyugal el evento del síndrome de Down.  Las 

madres entrevistadas, en su gran mayoría, están separadas y le atribuyen a la condición 

de su hijo, la explicación a la separación conyugal. 

  

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

culpable o responsable”E6F1C53L167. 

 

 “Cuando mi compañero me dejo, solo pensé que era uno más que le sacaba el 

cuerpo a la situación” E5F1C48L153. 
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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 relación.  

Para una pareja, la llegada de un hijo es, en la gran mayoría de las veces, sinónimo de 

felicidad y un cúmulo de expectativas, por lo cual,  quizás cualquier problema que 

ocurra durante el embarazo o el parto, como un diagnóstico médico alejado de lo 

idealmente esperado, provoca incertidumbre, cuestionamientos y miedo frente a lo que 

significa este evento: reto o frustración. 

 

Las relaciones entre los padres son muy complejas, y es muy difícil hablar de 

ello. Estas observaciones están basadas principalmente en lo que cuentan las madres, ya 

que ellas están más dispuestas que ellos a hablar sobre los problemas y creen que hacerlo 

es terapéutico.  Una fuente común de conflictos es que a las madres les parezca que el 

bebé está progresando más de lo que creen los padres; por otro lado, al discutir sobre la 

futura educación del niño, un padre puede creer que el otro tiene infundadas esperanzas 

en la capacidad del niño; un cónyuge puede sentir la necesidad de tener otro hijo, 

mientras que el otro cónyuge no lo quiere, quizá por miedo a que el siguiente sea 

también discapacitado, o quizá por querer dedicar su energía al hijo con Síndrome de 

Down.  Una dificultad frecuentemente descrita tiene que ver con la diferencia en el 

grado de aceptación de los padres respeto al síndrome, donde uno de ellos reacciona con 

distancia, como si no hubiera nada malo, en opinión 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 evidenció que algunas madres debieron asumir solas el 

cuidado del niño, mientras que el padre no pudo evitar el rechazo y el resentimiento; 

pero el evento más representativo es la culpabilización respecto del origen o causa del 

síndrome 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 sobreprotección para 

cuidar al menor de la burla y rechazo familiar y social, hasta la búsqueda de milagrosos 

procedimientos que desmientan el diagnóstico clínico 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 niños suelen generar en los padres fastidio o desilusión 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 

dirán” del niño.  Las familias con hijos e hijas con discapacidad son un foco de atención 

para los grupos sociales y, en la mayoría de las veces, víctimas de agresiones y 

vulneraciones (Ortega, Torrres, & Garrido, 2012), por tanto, este intento de protección 

no nace de la nada en las familias entrevistadas.  La exclusión y el rechazo son una 

constante en la cultura de lo “normal” y lo “anormal”, lo cual explica cómo en las 

familias entrevistadas se ha presentado una tendencia a alejarse del mundo social, 

principalmente las madres, quienes destinan su mayor tiempo y energía al cuidado de su 

hijo “especial”; se da un aislamiento, pues, inicialmente no quieren interactuar con otros 

y se rehúsan a integrarse a diferentes círculos sociales, considerando que serán 

rechazadas y cuestionadas socialmente con respecto al desarrollo del niño, lo cual puede, 

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

 

 “Aún 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 cómo lo iba a recibir la sociedad, los rechazos, que de 

pronto el niño iba a ser un bobo, pensamos todo lo malo, que la gente lo iba a 

rechazar y que iba a ser una burla” E4D2C6L43. 

 

La esperanza de la posibilidad de “curación” en las familias entrevistadas está 

asociada a esa mirada clínica tradicional, donde todo dolor es susceptible de ser curado 

y, de no ser así, entonces se compensa la frustración ante lo incurable con el 

cuestionamiento y la duda puesta sobre el diagnóstico médico, dilatando así, los 
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procesos de elaboración de duelo o aceptación del Síndrome de Down.  Las familias se 

movilizan en la búsqueda de otras opiniones “expertas” que van desde la consulta a otros 

profesionales de la salud, invirtiendo ilusión y altísimas cantidades de dinero, hasta otras 

prácticas como la brujería, las sanaciones, el desarrollo de la devoción por algún santo 

en especial con formulación de promesas, entre otras.  En fin, las familias echan mano 

de sus creencias para buscar soluciones mágicas o encontrar respuestas sanadoras, 

considerando que el síndrome es reversible o esperando que pueda llegar a tener una 

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

 

“Yo me levantaba a las 2:30 de la mañana a hacerle la  terapia con los teteros 

de hígado de bacalao y guanábana en leche” E1D2C8L61. 

 

Para Emilio Ruiz Rodríguez en su revista Síndrome 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 instantánea y automática en cuanto alguien piensa en el síndrome 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 visión firmemente arraigada en el imaginario de las 

personas, en muchos casos, sin saber en qué se basa, de dónde ha salido, ni cómo se ha 

forjado. “El síndrome de Down es el ejemplo de esta discapacidad y su sola presencia en 

una persona dispara en quien la contempla sus certezas más primitivas, enraizadas en lo 

más profundo de su mente, muchas veces de manera inconsciente” (Rodriguez, 2011, p. 

111). De ahí que cuando se pronuncia la palabra “síndrome de Down” o la palabra 

“mongólico”, se active el sistema de creencias y, de manera vertiginosa, se presenten en 

la mente todas las ideas, imágenes 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 

así. 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 razón y 

la emoción se enfrentan a distintas realidades de manera directa, no se sabrá a ciencia 

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

 

Dentro de las creencias más comunes encontradas en las familias, se observó la 

idea de que la avanzada edad de la madre en el momento de la gestación, es la principal 

causa del síndrome 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 Fundación Catalana de Síndrome de Down, las madres con más de 35 

años de edad son las que corren el mayor riesgo de tener hijos en esta condición.  Así, 

aproximadamente uno de cada 1.250 niños tiene riesgo de nacer con el síndrome en una 

mujer de 25 años de edad; sin embargo, ese riesgo aumenta a uno de cada 952 a la edad 

de 30 años, y sigue aumentando a uno de cada 378 niños cuando la madre alcanza los 

35. A los 40 años, el riesgo de tener un bebé con síndrome de Down se eleva a uno de 

cada 106 bebés. (Fundación Catalana Síndrome de Dowm, 2011). 

 

Lo anterior pone de manifiesto que las culturas condicionan creencias que sirven 

al propósito de comprender y significar situaciones desde una perspectiva mítica.  En el 

escenario en el cual se desarrolló la investigación, el contexto antioqueño 

específicamente, la cultura se caracteriza por una fuerte influencia de la Iglesia Católica, 

donde no es ajeno encontrar que el síndrome de Down sea concebido como castigo de 

Dios, lo cual se comprueba en la siguiente premisa bíblica:  (1950) lo que ha implicado 

en su interpretación 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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posesión 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 está relacionado con la idea de que la realidad que percibimos y a 

la que nos atenemos, incluyendo también los problemas y las patologías, son fruto de la 

interacción entre el punto de observación 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 

relación 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” 

E5D2C45L144. 

 

Estas reacciones están 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 adaptación y conocimiento de las nuevas dinámicas con el síndrome de 

Down, una bendición de Dios,  como lo testimonian con frecuencia al referirse a dicho 

evento. 

 

 “Juan Pablo
5
 es mi felicidad porque es el niño que me va a necesitar toda la 

vida,  los otros ya crecieron y me dio mucha lidia tener otro hijo, yo solo le pedía 

                                                 
5
 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 acompañara toda la vida, pero no pedí un 

hijo con síndrome de Down” E4F1C32L152. 

 

“yo decía que ¿Por qué, yo?, ¿por qué diosito me lo mando a mí, si yo no había 

hecho nada malo?, pero entendí que Dios no se mete en eso, que Él deja que el 

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

 

La preocupación por el futuro, el estado de salud y la atención básica de salud, 

constituyen en esta investigación, una preocupación constante, de cara a la supervivencia 

y el futuro del hijo con síndrome de Down 

 

 “Que no fuera a ser muy enferma porque hay niños 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 síndrome Down, como lo expresa Blanca Núñez al 

referirse a las dificultades de los padres:  

 

Inseguridad, desorientación, 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 algún momento del ciclo vital, 

falta de colaboración familiar en los tratamientos específicos, falta de 

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

 

Por las expresiones en los relatos de las familias participantes en esta 

investigación, se puede inferir que hay diversas concepciones sobre el síndrome de 

Down, poniendo de manifiesto cómo las vivencias y las prácticas condicionan una 

variedad de sentidos e interpretaciones acordes con sus creencias y que influyen positiva 

o negativamente en las dinámicas familiares frente a la manera de incluir al miembro 

con el síndrome; además, 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 síndrome, que rompe los esquemas comunicacionales pre-establecidos en 

las familias, al exigir un nuevo orden en las funciones básicas de la familia, la 

redistribución de roles y, el cambio en el estilo de vida que favorezca hacer énfasis en la 

aceptación, entendida ésta como el grado de capacidad de cada persona para entender los 

acontecimientos de la vida diaria, tomándolos como una realidad independientemente de 

su adversidad.  

 

El hecho de tener un familiar con síndrome de Down implica que la familia pase 

por un proceso de aceptación.  Sin embargo, en esta investigación se encontró que, a 

pesar del tiempo, algunos familiares no han llegado a ese estado.  Al respecto una madre 

expresa:  

 

“Eeeeh, como dijera… como difícil diría 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 mí de haber tenido el hijo así, entonces yo digo que sí” E2D2C58L189. 

 

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

dado en relación a lo que esperaban de su hijo con esta condición. 

 

 “Nooo, la verdad, ese miedo que tenia de rechazo con él, he visto que no, o sea 

antes me ha ayudado a ser más sociable, a conocer gente, a aprender más sobre 

esos niños” E4F1C9L53.  

 

“Sí, yo lo he tomado así y me da mucha felicidad. Mucha gente me dice que lo 

pedí para que me acompañara toda mi vida y ahí lo tiene y es la verdad, es mi 

felicidad, yo adoro a mis 3 hijos pero él tiene algo especial para mí, será porque 

es el menor y por su condición” E4D2C33L154. 

 



 

88 

 “Unos dicen  tan lindo, otros critican y otros que miren que esta tiene un niño 

especial, pero ya no es como antes que la gente los discrimina mucho y los 

escondían, hoy en día no” E2D2C39L135. 

 

Los testimonios y las narraciones de las personas entrevistadas aluden a una 

aceptación de su hijo con el síndrome, independiente de todo lo afrontado.  Sin embargo, 

su discursar, sus tonos, sus pausas entre líneas, dejan entrever que la aceptación no 

incluye las vicisitudes que se viven a partir de este suceso. Hay una postura de 

valoración 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 más en la relación de las personas que en el contenido de la conversación 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 situación tan compleja y para siempre (Beriain & Arguiluz, 2007), 

que solo se logra asimilar a partir de la resignación y la aceptación, una vez más, 

jugando homeostáticamente.  

 

Es por eso que, cuando se afronta una situación inesperada y frustrante, respecto 

a una idea o concepción 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 sensación 

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 síndrome de Down. 

 

2.3. Familia, síndrome de down y teoría de la comunicación humana 

 

El papel de la comunicación 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 comprensión del comportamiento humano y su desarrollo 
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en la cultura, toda vez que la comunicación es la materialización de la interacción en los 

procesos humanos.  Prestar singular atención a los patrones y estilos durante el 

intercambio simbólico, llevado a cabo por las familias en el proceso de la comunicación, 

es la motivación de este capítulo. 

 

Variadas investigaciones (Boutin & Durnin, 1997) proponen estudiar el 

Síndrome de Down desde la perspectiva del modelo ecológico, 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 más significativas para el desarrollo del síndrome de 

Down, involucrando otros sistemas sociales, como el entorno escolar o laboral, que 

también influirán en su evolución como persona, es decir la interacción de la familia con 

otros sistemas sociales puede favorecer oportunidades de desarrollo más positivas, así 

mismo, entonces, la familia como micro sistema en si misma puede funcionar como un 

contexto positivo de desarrollo humano o puede desempeñar un papel destructivo de este 

desarrollo (Belsky, 1980). 

 

Tradicionalmente se ha considerado la comunicación como un proceso simbólico 

y transaccional, es decir, un trayecto en donde la conducta verbal y la no verbal 

funcionan como símbolos creados, los cuales permiten compartir significados, 

interactuar, al mismo tiempo que profundizar en el conocimiento propio y de otras 

personas (Satir, 2002). Así, la comunicación 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 símbolos de vinculación y afecto; o el 

silencio y la distancia como muestras de enojo. De igual forma, durante la 

comunicación, cada uno de los miembros de la familia impacta en el otro al compartirle 

información de índole personal (auto-divulgación) o no personal, lo que crea una 

realidad particular a cada familia (Sánchez & Díaz, 2003). De esta manera,  la 

comunicación representa el medio idóneo para que una persona exprese apertura y 

obtenga a la vez retroalimentación acerca de sí misma, apoyo, aceptación y 
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confirmación de que es un individuo digno para establecer una relación exitosa en su 

grupo familiar y social. Este mecanismo, actúa como una entidad facilitadora en la 

emisión de ciertos comportamientos dirigidos a organizar la relación (toma de 

decisiones, manejo de conflicto), pues, a través de ella, se asignan funciones y papeles y, 

así, se crea una visión conjunta del mundo (Fitzpatrick, 1988). 

 

En los sistemas humanos la comunicación es, pues, el elemento que proporciona 

más información. 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 

comunicación son difícilmente separables. Dado que un ser humano no puede prescindir 

de la pertenencia a un sistema y en este sentido para no comunicar, hay que comunicar, 

de un modo u otro, que no se quiere comunicar. Teniendo en cuenta lo anterior, el 

primer axioma de la Teoría de la Comunicación Humana reza que “es imposible no 

comunicarse”, y siendo así, 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 sí,  se trasmite 

información y se expresan sentimientos.  Éste puede tener varios significados y, en el 

caso de las familias entrevistadas donde hay un miembro con síndrome de Down, se 

observa que es la madre, quien ha desarrollado mayor sensibilidad a su comprensión y 

significación, asociándolo con una alerta que habla del estado de ánimo o de salud de 

alguien en la familia. 

 

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

E7C3C31L105. 

 

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

E6C3C33L109. 

 

El patrón 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, además, está acompañado de la tristeza y la soledad, generalizando 

un ambiente familiar semejante: 

 

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

E6C3C34L111. 

 

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

falta” E7C3C47L165. 

 

La vivencia de tener un hijo o hermano con síndrome de Down puede provocar 

en los familiares confusión, miedo, rechazo o silencio y, de acuerdo con este estudio, se 

da frecuentemente en las familias que ante el conocimiento del esta condición alimentan 

expectativas de curación.  Sin embargo, el silencio también fue frecuente en familias 

que, siendo conscientes de lo que está aconteciendo, mostraban enfado e ira. En general 

en las familias entrevistadas, el silencio representa la frustración, el resentimiento con la 

situación 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 

explicación a la realidad en la que se encuentra el hijo y que de paso no era lo que 

durante el tiempo de la gestación 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 situación de discapacidad. Desde este 

punto de vista, determinadas reacciones, comportamientos en apariencia, extraños o 

contradictorios, se hacen mucho más comprensibles.  

 

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

E7C3C49L175. 

 

“Si, el cambio fue total. Guardó silencio hasta que se marchó”  E5C3C41L135. 

 



 

92 

El silencio puede tener varios significados y, en el caso de estas familias, se 

encontró que es muy común, siendo la tristeza y la soledad, en opinión 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 frustración más profundos, por 

miedo a la crítica y la culpabilización, propiciando en la cotidianidad de la familia la 

incorporación de significados que permiten explicaciones comunes a la conducta 

silenciosa de ella como sistema. 

 

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

sangrando, ya es más suave” E6C3C42L131. 

 

Es evidente que en el momento en el cual las personas y, en este caso, las 

familias con miembros con síndrome de Down se vean atrapadas en situaciones en las 

que se sienten con la obligación de comunicarse, anhelan evitar la obligación o 

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

 

“Es lo que hemos repetido desde el comienzo, no nos comunicamos por temor a 

caer siempre en el mismo tema” E6C3C51L161.  

 

Podría decirse entonces, que en estas familias el silencio es una manifestación no 

verbal del sufrimiento, acompañada de situaciones emocionales reflejadas en su cuerpo, 

en sus manos, en su rostro, en donde da muestras de la forma como se afronta el día a 

día.  

 

De acuerdo con lo anterior, y con el propósito de comprender las interacciones 

familiares a la luz de la Teoría de la Comunicación Humana, prestar atención a las 

características del contenido y la relación, favorece una lectura más amplia de lo que 

implica la dinámica comunicacional de las familias entrevistadas.  En este sentido, la 
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Escuela de Palo Alto en el desarrollo y aplicación de la Teoría de la Comunicación 

Humana tiene en cuenta tres consideraciones, dos de las cuales están directamente 

relacionadas con lo observado en este trabajo al referirse, por un lado, a que la esencia 

de la comunicación reside en los procesos de relación e interacción y, por otro, que todo 

comportamiento humano tiene un valor comunicativo (Rizo, 2011); esto en la 

configuración de la comunicación, donde existe un elemento de contenido (lo que se 

dice) y otro de relación (a quién y cómo se le dice), que actúa como mecanismo 

trasmisor de información de conductas y comportamientos; es decir, el nivel de 

contenido de un mensaje trasmite información y el nivel de relación define el tipo de 

interacción 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 información, y por ende en la comunicación humana es sinónimo de contenido 

del mensaje., el aspecto conativo, por su parte, define el tipo de relación 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 alusión 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 tensión y obstáculo 

para que el otro regrese a establecer un nuevo espacio de conversación, lo que fragmenta 

la relación en sí 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 síndrome de Down.  En este punto cabe hacer mención a la teoría del doble vínculo, 
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donde se representa y explica la situación en que se encuentran dos comunicantes 

cuando uno de ellos recibe simultáneamente dos mandatos o mensajes contradictorios 

entre sí: uno al nivel de la relación comunicativa y otro a nivel del contenido o 

información (Roiz, s.f.). 

 

“Con el carácter… 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 relación imponen conductas y comportamientos. 

La comunicación en este axioma implica, para quien la recibe, un precepto o invitación a 

responder de cierta manera, pudiéndolo rechazar o descalificar.  

 

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

E1C3C23L109. 

 

En síntesis, hablar de comunicación desde una perspectiva sistémica es 

comprenderla como una acción interactiva y como una totalidad dinámica.  En las 

familias entrevistadas, pareciera que se descuida entre sus miembros la relación y ponen 

mayor énfasis en el contenido, por la idea de que, tanto el portador del síndrome como 

los otros miembros, son incompetentes al no hacer lo que de ellos se espera.  Es así 

como en este caso es prudente hablar de la metacomunicación, donde la relación 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 

sensación de frustración y desesperanza por la condición de su familiar portador del 

síndrome de Down y la certeza de su cronicidad, haciéndolos visionar un futuro sin 

opciones ni oportunidades de autonomía y crecimiento.  

 

“…son momentos de desespero y cansancio, trato de afrontarlo con 

resignación” E5F1C29L99. 
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En el sistema de la familia se dan frecuentemente relaciones contradictorias entre 

dos o más personas, según diferencias lógicas entre los mensajes que se intercambian y 

que se pueden considerar como secuencias de interacción, es decir secuencias de 

comunicación entre comunicantes o, dicho de otro modo, puntuación de la secuencia de 

los hechos, en donde se determina la comunicación. 

 

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 relación, 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 

síndrome de Down: 

 

“No somos muy directos por la condición en que vivimos, porque entonces ya se 

vuelve un conflicto, porque si yo le hablo el otro me contesta más feo, entonces 

no le hablo y también se enoja” E6C3C66L207. 

 

“… yo he sido rebelde y grosera para mi mamá, o sea, yo tengo una cantidad de 

cosas bonitas, pero nunca me las han hecho ver porque siempre me recalcan es 

lo negativo” E4C3C27L119. 

 

La puntuación de la secuencia de hechos apunta a la idea de que las personas 

interpretan lo que ocurre, básicamente 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 observó cómo en las relaciones de 

pareja empezaron a circular mutuos miedos silenciados, donde uno de los cónyuges 

reclamaba atención 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 favorecía el 

conflicto, el cual, al final en la mayoría de las familias, desencadenó en separación. 

 



 

96 

“Ya no es lo mismo  tiene uno que trabajar el doble hay que estar pendiente de él 

todo el tiempo  el me  echa la culpa a mí de  haber tenido el hijo así entonces yo 

digo que sí. Que  la conversación 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 él 

cree que  tendremos otro mongolo” E2D2C58L189. 

 

“Hace 2 años 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 tenía a 

donde más ir” E2C3C31L109. 

 

Resulta evidente que no hay una sola manera de puntuar la realidad y que puede 

haber tantas puntuaciones como personas.  La puntuación 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 más expeditos los procesos de 

influencia (López & 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 síndrome 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 puntuación de 

la secuencia comunicacional es en general buena o mala, pues resulta evidente que la 

puntuación organiza los hechos de la conducta lo que resulta importante para las 

interacciones al interior del grupo familiar. 

 

En la comunicación humana es posible referirse a los objetos de dos maneras 

distintas.  Se los puede representar por un símil, tal como un dibujo, o bien mediante un 

nombre, es decir la palabra. Cuando está presente la palabra, se trata de comunicación 

digital. En la comunicación analógica hay algo particularmente similar a la cosa en lo 

que se utiliza para expresarla. La comunicación analógica es todo lo que sea 

comunicación no verbal. 



 

97 

 

“En la familia de mi compañero la desilusión fue tan grande que, de inmediato 

me quedé, sola. No decían 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” E7C3C9L49. 

 

Aunque los códigos digitales son muy limitados en vocabulario para las 

contingencias del relacionamiento, los códigos analógicos son tan ambiguos e 

imprecisos que es necesario traducirlos a un código digital para hablar del 

relacionamiento con cierta precisión: alguien tiene que explicar en palabras (digital) qué 

significan realmente esas lágrimas, esa sonrisa y ese silencio (Watzlawick, 1967).  La 

comunicación humana es tanto verbal como no verbal, es decir, hace referencia al 

contenido digital o lenguaje codificado-simbólico, el cual trasmite la información 

referencial, o sea, lo referencial hace alusión a la intensión de hacerse entender por el 

interlocutor; de otro lado, el componente analógico de la comunicación da cuenta de 

todas las expresiones no verbales o paralingüísticas.  Al hablar de paralingüística, se está 

haciendo referencia a una parte de la comunicación humana interesada por los elementos 

que acompañan a la comunicación oral y a la comunicación escrita, lo que constituye 

señales e indicios que transmiten información adicional, matizan, reafirman, aclaran o 

sugieren interpretaciones particulares de la información propiamente lingüística.  Lo 

referencial y lo paralingüístico, entonces en ocasiones pueden condicionar la intención 

de las personas en el juego comunicacional. El ser humano tiene la facultad de integrar 

estos componentes en un proceso de interacción con el otro y los otros (Watzlawick, 

Beavin, & Jackson, 1971, s.p.), toda vez que el único ser vivo que puede comunicarse, 

vinculando lo analógico 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 ahí es que uno tiene que entrar a entender” 

E6C3C67L208. 
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“… es que ella entiende por señas con mucha facilidad, pero a mí no me gusta 

que se quede con los gestos y las señas, a mí me gusta que hable, que grite y que 

se exprese diferente porque me es muy difícil entenderla, aunque siempre trato y 

casi nunca me equivoco” E7C3C30L103. 

 

De nuevo es el reclamo por la imposibilidad del portador del síndrome de Down 

de poder desarrollar una comunicación como el resto de los miembros de la familia, 

exigiéndosele capacidades que su condición 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 comprensión de los mensajes que emite el afectado por el 

síndrome.    

 

Así pues, la comunicación no verbal tiene tanto impacto en el proceso 

comunicativo, como la comunicación verbal, como lo afirma Velem 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 simbólico, es comunicación (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 empeoraría la situación” E7C3C33L121. 

 

En las familias, de acuerdo con los límites y enlaces emocionales, la 

comunicación puede adoptar una condición 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 cuáles no hay una jerarquía 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 jerarquía en la cual 

uno de los comunicantes tiene el poder de la relación y la conducta de uno de los 

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

 

En una relación complementaria hay dos posiciones distintas: un participante 

ocupa la mayor posición y el otro, la inferior que puede estar dada por el contexto social 

o cultural. 

 

“… es lo que él diga por qué a uno le toca quedarse callado” E2F1C52L175. 

 

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

E6C3C75L231. 

 

“Pasa con mucha frecuencia, porque él siempre quiere acomodar las cosas a su 

amaño” E6C3C36L115- 

 

Al considerar los conceptos de complementariedad y simetría, se hace referencia 

a dos categorías 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 investigación se observó, tanto la 

complementariedad, como la simetría, en alternancia mutua o actuando en áreas 

diferentes, donde los participantes se relacionan simétricamente, en unas ocasiones y, de 

forma complementarias, en otras. 

 

En el caso de la comunicación complementaria se hacía evidente en los relatos de 

las vivencias de las familias entrevistadas, cómo en la relación madre e hijo, el 

sentimiento de lastima y, en ocasiones, de culpa, favorecía sobreprotección y 

permisividad, impidiendo el desarrollo de la autonomía y las posibilidades del portador 

del síndrome de Down, manteniendo así la madre en una posición superior, que la hacía 



 

100 

sentir irremplazable e indispensable para su hijo, es decir, sin ella él no tenía 

posibilidades de sobrevivir.  

 

Por otro lado, la comunicación simétrica fue más evidente en la relación entre los 

otros miembros de la familia, la cual se caracterizaba por continuas discusiones, mutuas 

descalificaciones y culpabilizaciones que mantenían activo el conflicto y la atmosfera 

desligada en su cotidianidad familiar. 

 

Describir el proceso comunicacional de estas familias, a la luz de la teoría de la 

comunicación humana, permitió acercarse a realidades familiares que, de acuerdo con 

esta investigación y en contraposición a otras, han estado encubiertas por el dolor y la 

vergüenza que genera el diagnóstico y la culpa, por la variedad de sentimientos adversos 

que experimentan quienes comparten con estos seres.  En este sentido se observó cómo 

el silencio cumple una función 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 hará.  Sin embargo, en ese mutismo, de manera paradójica, las relaciones de 

cara al contenido de la comunicación resultan siendo las más afectadas, pues el silencio 

también trasmite malestar y cuando éste se agota, el contenido de las conversaciones 

recalca la culpa y la descalificación principalmente de la madre, quien, en la mayoría de 

las familias, si bien es cierto es la principal cuidadora, en la toma de decisiones cumple 

un papel secundario, resquebrajando así la confianza y la vinculación con sus familiares, 

es decir, deteriorándose la relación como consecuencia de contenidos minimizantes, los 

cuáles alimentan puntuaciones cargadas de miedo y culpa, dejando como resultado el 

distanciamiento, principalmente en la relación de pareja.   

 

Con todo esto, es claro entonces que en estas familias se impone la comunicación 

analógica sobre al digital, pues la corporalidad se ha usado como vehículo trasmisor de 

mensajes que los otros miembros significan con subjetividad y, finalmente, en lo que se 

refiere a la posición de complementariedad y simetría en la comunicación, en estas 

familias se presentan ambos fenómenos, 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 autonomía, con el ánimo de sentirse útiles 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 dinámicas familiares desligadas. 

 

2.4. Limitaciones del estudio 

 

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

mencionar las siguientes: 

 

En la primera oportunidad se pensó en  un trabajo sobre  matoneo y familia en el 

Politécnico Jaime Isaza Cadavid, pero el primer inconveniente fue la falta de 

compromiso  de las familias  de los estudiantes de esa institución, así como el poco 

impacto que esta investigación generaría, según el director de Bienestar Institucional. 

 

En la segunda, se presentó la propuesta en  SINDI para  investigar por la 

participación del padre de los niños con síndrome de Down en el proceso de formación 

integral y en el compromiso que éstos adquirían en SINDI, ante lo cual  no mostraron  

interés, así como tampoco lo hicieron las madres. 

 

Finalmente y, luego de  realizar varias visitas  a la  facultad de  Recreación  y 

Deportes del Politécnico Jaime Isaza Cadavid, observando la dinámica del proceso con 

los usuarios del SINDI y  teniendo en cuenta  la importancia que el grupo familiar 

representa en el cuidado, apoyo y  atención de las persona con discapacidad, donde la 

comunicación  juega un papel  trascendental, se plantea esta investigación con el ánimo 

de conocer cómo se viven los procesos comunicativos en las familias con  miembros  

con Síndrome de Down  desde la lectura que ofrece la Teoría de la Comunicación 

Humana. No fue fácil llegar a este punto, pues las dificultades anteriores ocasionaron 

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

falta de recursos económicos. 
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CONCLUSIONES 

 

 

La familia juega un papel fundamental en la vida de las personas, independiente 

de su condición física o cognitiva, pero en las personas que portan una discapacidad, 

específicamente síndrome de Down, la familia representa el soporte máximo de 

crecimiento, desarrollo y trascendencia, en tanto que la manera en que ésta se articula 

para vivir una cotidianidad enmarcada en tal condición, posibilita o no dinámicas más 

favorecedoras del desarrollo integral de dicha persona. 

 

Las dimensiones de la dinámica familiar sufren transformaciones de manera 

general, observándose que las funciones de la familia ante la presencia de un miembro 

con síndrome de Down, sufren cambios progresivos que los llevan a re-conceptualizar y 

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

 

La mayoría de las familias entrevistadas tiene como condición común la vivencia 

de dificultades reflejadas en mayor estrés y menor satisfacción con la vida. Esto estaba 

asociado con las características del niño de menor habilidad mental, problemas de 

comportamiento o de temperamento y también, con un grupo de características 

familiares como: menores niveles de recursos económicos, carencia de vivienda y 

empleo y poco apoyo social, las cuales favorecen la condición de dependencia, en la 

mayoría de los casos, de la madre y su hijo con síndrome 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 síndrome 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 identificó, 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 habían 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 

dinámica familiar y, de manera particular, siendo la comunicación el principal elemento 

dinamizador de las relaciones interpersonales, su alteración puede generar formas 

relacionales en función del síntoma representado en el síndrome de Down.  En este 

sentido, la teoría de la comunicación humana enfatiza en la comunicación como un 

intercambio de conductas que hace posible, regula y mantiene estas relaciones. Este 

cambio es bidireccional y su dimensión circular se da en la medida en que en  él actúen 

más personas, donde cada una se vea afectada y afecte a los demás, como sucede en las 

familias entrevistadas, en la cuales todos los miembros del grupo familiar refieren algún 

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

 

El silencio en estas familias está 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 diagnóstico, consagrándose a un rol 

exclusivamente cuidador, sin tocar el tema del síndrome de Down como una manera de 

invisibilizarlo.  

 

En lo que hace referencia a la relación familiar y el contenido de las 

conversaciones, en esta investigación se identificó un lazo muy estrecho madre-hijo.  Es 

como si el menor fuera su patrimonio, ubicándolo en el lugar de niño eterno y, de paso, 

excluyendo al padre, quien asume un rol netamente proveedor y con quién la relación se 

torna hostil hasta terminar diluyéndose a partir de la separación conyugal. La madre está 

sujeta a una ideología del sacrificio que la cultura le ha inculcado, asumiendo una 

postura de sufrimiento como mujer, esposa, madre de los otros hijos y, en función de la 
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dedicación exclusiva a este hijo y en esa línea, los contenidos de la comunicación 

familiar conllevan a la falta de la promoción del desarrollo de las potencialidades y 

autonomía del hijo con síndrome de Down.  En una tendencia por negar e idealizar el 

daño, muchas madres se sienten “elegidas 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 síndrome de Down desde su discapacidad sin 

reconocimiento de sus aspectos sanos, transmitiendo desvalimiento, dependencia y 

desesperanza, mientras que la relación 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 relación depende de la puntuación de las secuencias de 

comunicación entre los participantes. Esta puntuación estructura los hechos.  La falta de 

acuerdo es la causa de incontrolables conflictos en las relaciones.  En las familias 

analizadas se encontró que son frecuentes los problemas maritales, el aislamiento social 

y la sensación de incompetencia por parte de los padres, quienes en la recuperación del 

equilibrio familiar crearon un patrón de búsqueda de culpables.   Se confirma que, para 

el caso del menor con síndrome de Down,  esa búsqueda 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 comunicación se caracteriza por estar cargada de 

recriminaciones, reproches y proyección de sentimientos de culpabilidad. 

 

La Comunicación digital en estas familias está sujeta a discursos monotemáticos, 

carencias y dificultades que, aunque todos saben que en gran medida se asocian al 

síndrome de Down, no lo nombran de manera específica, convirtiéndose en un código 

convencional de la familia; por otro lado, la comunicación analógica contempla todo el 

registro no verbal y paraverbal de la comunicación, imponiéndose el dolor del proceso 

de crianza que, para estas familias, implica incertidumbres y temores, por la agotadora y 

reiterada frustración que sienten ante los intentos de comprenderlos y protegerlos, lo que 
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lleva principalmente a la madre a experimentar frustración y sensación de fracaso, que 

derivan, en la mayoría de los casos, en enfermedades psicosomáticas y depresión.  

 

Todo intercambio de comunicación es simétrico o complementario, según se base 

en la igualdad o en la diferencia.  Al respecto, esta investigación, constata los resultados 

de otros estudios donde se manifiesta que las familias tienden a crear una disposición 

orientada a proteger al miembro con el síndrome, 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 jerárquica en la que el portador del síndrome tiene cierto grado de poder por 

encima de la disciplina materna principalmente, así como en la imposición de límites, 

considerando que éstos están representados en un conjunto de reglas dinámicas 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 síndrome de Down permite 

un acercamiento más profundo y justo a una realidad que involucra a la sociedad en su 

totalidad, con respecto a las personas que portan una condición 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, permitirá a las sociedades, 

en el largo plazo, modificar ciertos aspectos para construir una convivencia más humana 

e incluyente que reconozca legítimamente como miembros útiles y valiosos de la 

sociedad a estas personas, así como a sus familias. 

 

Se recomienda al sistema de salud la elaboración 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 

condición del menor, pues el sentimiento de aceptación, puede o no, favorece la 

adaptación y el bienestar general del grupo familiar. 

 

Se hace necesario implementar un programa de apoyo psicosocial para el grupo 

de padres de hijos con síndrome de Down en  SINDI, que impulse la  generación de 

acciones de acompañamiento en las relaciones familiares, con el propósito de estimular 

procesos de adaptación nutricios. 

 

Esta investigación puede ser punto de partida para generar otras investigaciones 

relacionadas con la familia, la discapacidad y la comunicación, ya sea con población con 

síndrome de Down u otras discapacidades. 
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El Semillero de Investigación 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 regulación de acciones realmente sistematizadas, éticas y 

argumentadas en las intervenciones profesionales pertinentes, para impedir que estos 

menores se conviertan en objeto de múltiples intrusiones desarticuladas que no 

contribuyen al logro de objetivos específicos. 

 

Implementar en el SINDI un proyecto de intervención en la dimensión 

comunicativa, mediante metodologías participativas para que los padres de familia 

desarrollen formas asertivas y estratégicas de comunicación, teniendo en cuenta que esto 

contribuye a la aceptación del diagnóstico, a una adaptación menos nociva para la 

dinámica familiar y a la promoción de la independencia y la autonomía de las personas 

con discapacidad como evento que, no solo los dignifica, sino que, además, establece 

factores protectores en la relación con el cuidador primario.   
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ANEXO 1. PREGUNTAS DE LA ENTREVISTA 

 

 

Por favor me da su nombre: 

 

¿Cuál es su rol en el grupo familiar? 

 

¿Qué edad tiene usted y cuál es su lugar de procedencia? 

 

¿Qué grado de escolaridad tiene? 

 

¿Cuál es su estado civil? 

 

¿Cuál es su ocupación? 

 

¿Cuántos hijos tienen? 

 

¿Cuál es el estado socioeconómico al que pertenece su vivienda? 

 

¿Cuál es el ingreso económico mensual de su familia? 

 

¿A qué régimen de seguridad social pertenece? 

 

¿Cuánto tiempo lleva vinculada a sindi? 

 

¿Cuál es el nombre del integrante de la familia diagnosticado con síndrome de Down? 

 

¿Qué edad tenía usted cuando empezó la gestación de Henry? 
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¿Qué aspectos significativos del embarazo recuerda? 

 

¿Qué aspectos del parto le llamó la atención? 

 

¿De qué manera le informaron sobre la condición del niño? 

 

¿Cuál fue su primera reacción? 

 

¿Cuando usted recibió la noticia tuvo necesidad de confirmar con otras personas? 

 

¿Cuando conocieron la noticia que era lo que más le preocupaba de la situación del   

niño? 

 

¿En ese momento especial cual fue la fuente de apoyo o en quien se apoyó o a quién  

recurrió? 

 

¿Cuál considera usted que son las causas de síndrome de Down? 

 

¿Cuál es la expectativa que tiene usted respecto a lo que será la vida del niño? 

 

¿Qué personas conviven con usted? 

 

¿En esta familia quién es el principal proveedor económico? 

 

¿Dentro de la familia quien se encarga de inculcar los valores y las tradiciones  dentro 

del hogar? 

 

¿Me podría describir cómo se vive el proceso de autoridad, cuáles son las normas que en 

esta familia se consideran fundamentales? 



 

125 

 

¿El proceso de autoridad en la familia cómo 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 autonomía? 

 

Cuando hay que tomar una decisión importante en el grupo familiar, ¿cuál es la  forma 

de hacerlo? 

 

¿Usted cree que donde el niño fuera normal, el comportamiento del papa sería  diferente 

o sería el mismo? 

 

¿Me podría describir cómo se vive el afecto en su familia? 

 

¿Qué pasaría 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? 

 

¿Cuáles considera que son los conflictos más frecuentes en sus integrantes  de la 

familia? 

 

¿Cuando se presentan estos conflictos cómo los resuelven? 

 

¿Cuál considera usted que ha sido el conflicto más relevante en su grupo familiar? 

 

Un problema grave, una dificultad mayor que usted l recuerde. 
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¿Considera que de pronto el grado de aceptación sería superior si él no tuviera  síndrome 

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 niño cambió la 

forma del trato de usted para con él? 

 

¿Se ha cuestionado por qué le tocó a usted tener un niño diferente? 

 

¿Cómo es relación con los papás de otros niños con síndrome de Down? 

 

¿Cómo percibe usted la relación con los padres de otros niños que no tienen síndrome de 

Down? 

 

¿Cuál es la actitud de la gente cuando ven un niño con síndrome de Down? 

 

¿Considera importante que los miembros de la familia, mantenga buena comunicación? 

 

En su opinión, qué beneficios les trae como familia, una buena comunicación? 

 

¿Cuáles 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 dirán 

los otros familiares? 

 

¿Cuáles son los temas de conversación más frecuentes en su familia? 
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Y por el contrario, ¿cuáles 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 actúa para hacerlo saber 

al resto de su familiares? 

 

¿Cómo reaccionan los miembros de la familia, cuando alguien se mantiene en silencio 

sin razón aparente? 

 

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

 

En su familia les es más fácil expresar sus necesidades a través de conversaciones, ¿o es 

común que se den cuenta de la situación 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 así, ¿cómo lo expresan? 

 

En su familia qué situaciones de la comunicación genera más conflicto: las palabras, los 

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

 

¿Usted considera que en su familia predomina el entendimiento, la confirmación, el 

rechazo o la descalificación? 
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¿Cuáles son los miembros de la familia que se comunican con mayor facilidad?  ¿Qué 

hacen ellos para lograrlo? 

 

Ahora dígame, ¿cuáles son los miembros de la familia que tienen mayor dificultad para 

establecer una conversación tranquila?  ¿Qué sucede entre ellos?  

 

¿Cuáles son los motivos más frecuentes por los que ustedes discuten? 

 

¿Cómo justifica cada persona el motivo de la discusión? 

 

¿Qué pasa en la familia después de las discusiones?´ 

 

¿Quiénes en su familia son más dispuestos al diálogo dentro del grupo familiar? ¿Cómo 

puede describir a esta persona? 

 

En algunas circunstancias cuando se realiza  una pregunta o comentario, ¿es frecuente 

que se le responda a esa persona con otra pregunta, con una descalificación, o con el 

silencio? 

 

Entre quiénes se da una mejor comunicación: ¿entre la pareja, los padres con los hijos, 

entre los hermanos o con otros familiares? 

 

Cuénteme, de  acuerdo a las características de la comunicación en su familia, ¿cuál cree 

usted que es el principal sentimiento que ésta transmite? 

 

Para finalizar, ¿cuál es en su opinión, la principal diferencia que usted encuentra en la 

comunicación de su familia a partir de la vivencia del síndrome de Down? 

 

FAMILIAS PARTICIPANTES 

Familia 1: Familia Cárdenas Sánchez 
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Hijo con síndrome de Down: Sara Cárdenas  Sánchez Edad: 14 meses 

Lugar que ocupa en la familia Única Hermanos Edad:    

Nombre de la madre: Luliana  Profesión: ama de casa Edad: 33 años 

Nombre del padre:  Carlos Mario  Profesión: Soldador Edad: 42 años 

Estado Civil: Casados 

 

Familia 2: Familia Sánchez Yepes 

Hijo con síndrome de Down: Alejandra Sánchez Yepes Edad: 16 meses 

Lugar que ocupa en la familia 2º Hermanos una Edad 18 años    

Nombre de la madre: Blanca  Profesión: Lic. en preescolar Edad: 42 años 

Nombre del padre:  Pedro José Profesión: Independiente Edad: 51 años 

Estado Civil: Separados 

 

Familia 3: Familia Arroyave Tuberquia 

Hijo con síndrome de Down: Carlos Andrés Edad: 30 meses 

Lugar que ocupa en la familia 3º Hermanos 2 Edad: 23 20  

Nombre de la madre: Luisa Profesión: Ama de casa Edad:  43 años 

Nombre del padre:  Mariano Profesión: mecánico Edad: 55 años 

Estado Civil: Separados 

 

Familia 4: Familia Pascual Guerra 

Hijo con síndrome de Down: Mauricio Pascual Guerra Edad: 10 años 

Lugar que ocupa en la familia 2º Hermanos 1 Edad: 15   

Nombre de la madre: Luz Marina Profesión: ama de casa Edad:  52 años 

Nombre del padre:  Manuel Profesión: Conductor Edad:  53 años 

Estado Civil: Separados 

 

Familia 5: Familia Tamayo Gutiérrez 

Hijo con síndrome de Down: Juan José Tamayo Gutiérrez Edad: 12 años 

Lugar que ocupa en la familia único Hermanos Edad:    

Nombre de la madre: Miriam Profesión: ama de casa Edad: 49 años 
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Nombre del padre:  Nelson Profesión: Comerciante Edad:  51 años 

Estado Civil: Casados 

 

Familia 6: Familia Balbín Arango 

Hijo con síndrome de Down: Verónica Balbín Arango Edad: 27 años 

Lugar que ocupa en la familia 2º Hermanos 1 Edad: 31   

Nombre de la madre: Amelia Profesión: Educadora Edad: 56 años 

Nombre del padre:  Debían Profesión: contador publico Edad:  60 años 

Estado Civil: Separados 

 

Familia 7: Familia Múnera López 

Hijo con síndrome de Down: Juan Miguel Múnera López Edad: 6 años 

Lugar que ocupa en la familia único Hermanos Edad:    

Nombre de la madre: Doris Profesión: Secretaria  Edad:  25 años 

Nombre del padre:  Sergio Profesión: Conductor Edad:  27 años 

Estado Civil: Separados  

 

Nota: los nombres de los hijos y de los padres han sido cambiados. 
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ANEXO 2.  AUTORIZACIÓN DEL POLITÉCNICO JAIME ISAZA 

CADAVID 

 

 

 

 

 

 

 



 

132 

 

ANEXO 3. CONSENTIMIENTO INFORMADO 

  

 

CONSENTIMIENTO INFORMADO 

 

UNIVERSIDAD  PONTIFICIA BOLIVARIANA 

 

La siguiente entrevista tiene como  objetivo de investigación 

 

 

Medellín,  _________ 

 

Yo ____________________________________________, identificada(o) con C.C 

_________________________ de ____________________________. 

 

 

Una vez informado sobre los propósitos de  esta investigación se me informó que: 

la participación en esta  investigación  es completamente libre y voluntaria y  no se 

recibirá beneficio personal  económico de ninguna clase.  Sin embargo, se espera que los 

resultados obtenidos permitan mejorar los procesos de atención a las familias y  las 

personas  con discapacidad. 

 

______________________________________________ 

Firma 

 

CC  No._________________ de_________________ 
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ANEXO 4. CONSTITUCIÓN POLÍTICA DE COLOMBIA. 

ARTÍCULOS 10 Y 36 
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ANEXO 5. LEY 1618 DE 2013; ARTÍCULO 6º 
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ANEXO 6. CENSO 2005 DEL DANE, SOBRE DISCAPACIDAD 
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ANEXO 7. INFORME DE LA PERSONERÍA DE MEDELLÍN, 2013 

SOBRE DISCAPACIDAD EN MEDELLÍN 
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ANEXO 8. CONCEJO DE MEDELLÍN.  ACUERDO 86 DE 2009 
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ANEXO 9. CONCEPTO DE DISCAPACIDAD DE LA OMS 2001 
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