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1. Introduccion

En el presente trabajo se analiza y describe la relacidn existente entre los conceptos de:
Potenciar, Capacidad, Familiar y Sindrome de Down. Se considera necesario tomar cada uno
de estos términos desde una base comun, conocer desde donde se habla, para entender
posteriormente el presente trabajo. Por un lado, se define:

Potenciar Comunicar potencia, impulso o eficacia a algo o incrementar la que ya se tiene.
En el aspecto educativo, cuando hablamos de potenciar nos referimos a fortalecer, desarrollar
o estimular los distintos aprendizajes educativos desde nuestros primeros pasos en la
educacion inicial hasta llegar a la adultez, tal como lo afirma Lev Vygotsky (Vygotsky L.S,2000))
cuando en sus investigaciones considera que potenciar el aprendizaje de forma continua es
una forma de asimilacién. Sin embargo, su concepto de interiorizacién no es un concepto
biolégico ni quimico, como el de Piaget (Piaget, J. Inhelder B, 1994) considera que aprender es
apropiarse de un instrumento que esta dentro de un contexto cultural.

CapacidadesSe denomina capacidad al conjunto de recursos y aptitudes que tiene un
individuo para desempefiar una determinada tarea. En este sentido, esta nocidn se vincula con
la de educacién, siendo esta Ultima un proceso de incorporacion de nuevas herramientas para
desenvolverse en el mundo. El término capacidad también puede hacer referencia a
posibilidades positivas de cualquier elemento.

Familia desde el modelo sistémicdGrupo de personas formado por una pareja
(normalmente unida por lazos legales o religiosos), que convive y tiene un proyecto de vida en
comun, y sus hijos, cuando los tienen. La familia es un grupo vital con historia. Es una red
comunicacional natural que atraviesa fases en su desarrollo, que suponen crisis naturales, por
las que la familia se transforma, crece, madura y/o se rompe. En el modelo sistémico cada
elemento del sistema, cada persona, sélo tiene sentido en la relaciéon con cada parte, pero
dentro de un todo que configura el sistema.

Sindrome de Downes una alteracion genética que se produce por la presencia de un
cromosoma extra (el cromosoma es la estructura que contiene el ADN) o una parte de él. Las
personas con sindrome de Down tienen tres cromosomas en el par 21 en lugar de los dos que
existen habitualmente; por ello, este sindrome también se conoce como trisomia 21. El
sindrome de Down no es una enfermedad. Tampoco existen grados de sindrome de Down,
pero el efecto que la presencia de esta alteracion produce en cada persona es muy variable.

Una vez definidos dichos términos, podemos pensar icémo se relacionan? A lo largo de
este trabajo se ird poniendo énfasis en la relacién existente entre estos términos. Se puede
decir que la enfermedad, la discapacidad y la muerte son experiencias universales que ponen a
las familias frente a uno de los mayores desafios de la vida. Una etapa de crisis que se hace
sentir en todo el sistema familiar: todos los miembros de la familia se ven afectados. Algunas
de ellas sufren dificultades en su calidad de vida, mientras otras, por el contrario, son capaces
de adaptarse y salen con éxito de la crisis. Los conflictos no surgen a nivel familiar como
consecuencia directa de la discapacidad, sino en funciéon de las posibilidades o no de la familia
de implementar estrategias, recursos, capacidades para adaptarse a esta situacién. Se tendran
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en cuenta aspectos transgeneracionales, mitos, creencias y expectativas que influyen sobre
como cada familia percibe el mundo y cdmo responde ante éste.

Se sabe que una familia se moviliza a partir del momento de la sospecha y posterior
confirmacién del diagndéstico. éCdmo afecta esto a cada miembro? La importancia de que la
familia pueda ver al nuevo integrante como uno mds y no a través de un diagndstico es
fundamental para poder adaptarse a la nueva situacion.

Se hara referencia a cdmo se puede ayudar a estas familias que no encuentran la forma
de adaptarse y viven malestar emocional. ¢ Cdmo ayudarles a potenciar aquellas capacidades
qgue funcionan en la familia y mejorar aquellas que no? Con el objetivo de que la familia sea un
punto de referencia para todos, donde cada miembro pueda desarrollar sus propias
potencialidades de una forma saludable.

La carga emotiva y de trabajo, las necesidades de asistencia aumentan la fragilidad del
sistema. La igualdad de la pareja, la notoria nuclearidad de la familia contemporanea vy la
persistente dependencia de los hijos, asi como el papel de los hermanos, son algunos de los
puntos que tendremos en cuenta a lo largo de este trabajo. Para esto es importante conocer
desde la realidad mds préxima, descubrir qué necesidades familiares se abarcan y cudles serian
interesantes mejorar.

Este trabajo surge desde la inquietud de conocer la realidad de la discapacidad desde
cerca, desde un enfoque que tiene en cuenta al sistema familiar en la intervencion. Desde la
creencia de que es una realidad presente en la sociedad, pero a veces olvidada a nivel social y
al mismo tiempo ausente en mi experiencia formativa. Surge desde el interés por estas
personas y la conviccién de que la familia puede ser una gran fuente potenciadora de
capacidades y mejora de la calidad de vida, tanto para la persona con discapacidad como para
el propio sistema. Desde la impresion de que el “hacer profesional” destinado a las familias
estd centrado en la accién y no tanto en detenerse a descubrir procesos internos y subjetivos
gue puedan enriquecer dicha accidn.



2. Discapacidad en general

2.1 Definicién y concepto

Antes de comenzar a profundizar en el tema, es necesario saber de qué se habla cuando
se hace referencia a términos como discapacidad y deficiencia. Asi como, conocer la evolucién
histérica de los términos y como estdn involucrados en nuestra sociedad, contextualizar y
comprender mejor a qué realidad nos referimos y qué implicaciones tiene para cada individuo.
Es necesario este analisis para, posteriormente poder entender el sistema de creencias de las
familias con las que trabajamos, asi como el nuestro propio.

Se comenzara tomando como referencia la definicion de deficiencia que presenta
Sorrentino (Sorrentino A, 1990). La deficiencia es considerada una desventaja especifica de un
sujeto, a quien se trata, se somete a terapia, se rehabilita y se asiste en calidad de tal. Casi
nunca se piensa en ella como en un acontecimiento que desencadena reacciones y
adaptaciones interconectadas, de amplio espectro, que van mas alla de la funcién disminuida y
del sujeto enfermo, para llegar a afectar a la comunidad en la que vive el disminuido,
influyéndola y siendo influido por ella. En este punto es interesante sefialar las aportaciones de
AMICA, asociacién vinculada con la gran discapacidad, liderada por Tomas Castillo, esta siendo
una de las referencias integrativas de las personas con discapacidad, pero sobre todo en el
trabajo con familias.

En esta definicion se entiende la deficiencia como un factor que no solo afecta al
individuo, sino que también esta en relacion a su contexto, su comunidad. En esta realidad el
sujeto toma protagonismo ante el proceso que estd viviendo. A lo largo de este trabajo se
hard referencia a este aspecto relacional de la deficiencia y el individuo.

Para poder profundizar mas en el tema que compete a este trabajo, es necesario definir
los términos de discapacidad y de anomalias congénitas. Para esto, se tomard como referencia
las definiciones que presenta la OMS (Organizacién Mundial de la Salud).

En ésta se pone énfasis en la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la
discapacidad y de la Salud (CIF). Se define discapacidad como un término genérico que abarca
deficiencias, limitaciones de la actividad y restricciones a la participacién. Entendida como la
interaccion entre las personas que padecen alguna enfermedad (por ejemplo, pardlisis
cerebral, sindrome de Down y depresion) y factores personales y ambientales (por ejemplo,
actitudes negativas, transporte y edificios publicos inaccesibles y un apoyo social limitado)
(2016, en red). En este aspecto, es importante remarcar que muchos de los planes de
autonomia personal en el ambito municipal en la actualidad, poseen muchas barreras que
mantienen a la discapacidad al margen de oportunidad de cambios que puedan favorecer a
todos.

Tomando los datos que presenta la OMS, se afirma que un 15% de la poblacién mundial
(mas de mil millones de personas) estan afectadas por la discapacidad en alguna forma. El
envejecimiento de la poblacidn y el aumento de la prevalencia de enfermedades crénicas
producen un aumento de los porcentajes en lo que se refiere a la discapacidad.

Como causas de la discapacidad al nacer, encontramos los bioldgicos, entre ellos los
factores Genéticos. Se presentan diferentes clasificaciones, las enfermedades genéticas



pueden ser: Monogeneicas (causada por mutacidn de genes), Cromosdmicas o Poligenicas y/o
multifactoriales. Las primeras pueden ser por Herencia Mendeliana (Autosdmica dominante,
autosdmica recesiva o ligada al cromosoma X) o por Herencia no tradicional.

Para poder comprender mejor éstos términos es necesario tener en cuenta el concepto
de anomalia congénita. Hacemos referencia, una vez mas, a la definicién que nos aporta la
OMS.

Las anomalias congénitas se denominan también defectos de nacimiento, trastornos
congénitos o malformaciones congénitas. Se trata de anomalias estructurales o funcionales,
como los trastornos metabdlicos, que ocurren durante la vida intrauterina y se detectan
durante el embarazo, en el parto o en un momento posterior de la vida.

Teniendo en cuenta estas definiciones se procederd a describir la evolucidén de las mismas
a lo largo de la historia hasta la actualidad, y descubrir la connotacidn y significado que se le da
y se la ha dado en la sociedad.

2.2. Evolucion histérica déérmino

A lo largo de la historia el concepto de discapacidad ha sufrido diferentes
connotaciones, asociadas a una representacion social catastrofista de la discapacidad. Sin
embargo, a lo largo del tiempo, ha sufrido también un cambio evolutivo del propio concepto.
Se tomara como punto de partida el andlisis que realizan Enrique Berjano Peirats y Evangelina
Garcia Burgos (Berjano Peirats, E y Garcia Burgos, E 2010).

En el pasado, el proceso de discapacidad podia ser visto como una “desgracia” asociada al
“castigo divino” quedando en un segundo plano la persona que vive este tipo de proceso,
alejandola de la sociedad e institucionalizandola. A finales de los afios 50 del pasado siglo, N.
Bank Mikkelsen (1975), plantea un nuevo principio, el de normalizacién “la posibilidad de que
los deficientes mentales lleven una existencia tan préxima a lo normal como sea posible”.

En el afio 1978 se promulga la Constitucion Espafiola, la cual contempla el enfoque de los
derechos humanos en cuanto a la atencién a las necesidades del colectivo de personas con
discapacidad. El Il Plan de Accidn para las personas con discapacidad 2003-2007 (Ministerio de
Trabajo y Asuntos Sociales, 2004) es aprobado por el Consejo de Ministros. En este Plan de
Accidn se establecen las directrices que guian las intervenciones enfocadas a lograr un pleno
proceso de integracién de las personas con discapacidad.

Como se ha mencionado anteriormente, la OMS tiene en cuenta el concepto de
discapacidad y propone que se desarrolle una clasificacién para todos los profesionales que
desarrollan su actividad en el campo de la discapacidad. En el afo 1980 se publica la
Clasificacidén Internacional de las Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias conocida como
CIDDM (Ministerio de Asuntos Sociales, 1997). Esta clasificacion recibe muchas criticas hasta
que finalmente el 22 de mayo de 2001, en la 542 Asamblea de la OMS se aprobara una nueva
version con el nombre definitivo de “Clasificacion Internacional del Funcionamiento, La
discapacidad y la salud” mas conocida por las siglas CIF (mencionada anteriormente).

El objetivo de la CIF es el de “brindar un lenguaje unificado y estandarizado, y un marco
conceptual para la descripcion de la salud y los estados relacionados con la salud”. Desde este
enfoque “la salud y los estados relacionados con la salud” se deja atrds el basado en
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“consecuencias de la enfermedad” que se tenia en cuenta previamente.

Figura 1.1 Marco conceptual del término “discapacidad™ (OMS, 2001)

DISCAPACIDAD

Es el término genérico que engloba todos los componentes: deficiencias,
limitaciones en la actividad y restricciones en la participacion. Expresa los

aspectos negativos de la interaccion entre un individuo con problemas de

salud v su entorno fisico y social

Deficiencia

Son problemas en las funciones
fisiologicas o en las estructuras
corporales de wuna persona.
Pueden consistir en una pérdida,
defecto, anomalia o cualgquier
otra desviacion significativa res-
pecto a la anomalia estadistica-
mente establecida.

Limitaciones en la actividad

Son las dificultades que un indi-
viduo puede tener para realizar
actividades. Estas dificultades
pueden aparecer como una altera-
cion cualitativa o cuantitativa en
la manera en que la persona
desempeiia la actividad en com-
paracion con otras que no tienen
un problema de salud simular.

Factores Contextuales

Constituyen el trasfondo, tanto
propio como externo, de la vida
de un individuo v de su estilo de
vida. Incluyen los factores per-
sonales v los factores ambienta-
les, que pueden tener una
influencia positiva o negativa en
la realizacion de actividades o
en el desempefio del mdividuo
como miembro de la sociedad.

Facilitadores

Son todos aquellos factores en el
entomo de una persona que,
cuando estin presentes o ausens=
tes, mejoran el funcionamiento y
reducen la discapacidad. Por
ejemplo, la disponubilidad de
tecnologia asistencial adecuada,

Restricciones en la participa-
cidn

Son problemas que una persona
puede experimentar al imvolu-
crarse en situaciones vitales,
tales como relaciones interperso-
nales, empleo, ete. En el contex-
to real en el que viven. La pre-
sencia de una restriceion en la
participacion viene determinada
por la comparacion de la partici-
pacion de la persona con discas
pacidad con la participacion de
una persona sin discapacidad en
una situacion andloga o compa-
rable.

v también la existencia de servi-
cios de apovo gque intentan
aumentar la participacion de las
personas con discapacidad en
determinadas dreas de la vida
{educacion, empleo,...). Los faci-
litadores pueden prevenir o evitar
que un déficit o limitacion en la
actividad se convierta en una res-
triceion en la participacion.

Barreras/obsticulos

Son todos aquellos factores en el
entorne de una persona que,
cuando estan presentes o ausen-
tes, limitan el funcionamiento y
generan discapacidad. Por gjem-
plo, un ambiente fisico inaccesi-
bles, un producto no utilizable
por todos o un servicio existente
que, sin embargo, no es valido
para las personas con discapaci-
dad.

Fuente: OMS (2001) “Clasificacion del Funcionamiento de la Discapacidad y la Salud™.

Se puede observar que la CIF al conceptualizar no pone de manifiesto el proceso de
funcionamiento al hablar de discapacidad. Por tanto, Egea y Sarabia (Egea E, Sarabia E, 2004)
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toman las definiciones y proponen un esquema en el que se incluye el funcionamiento de
interaccion de estos términos. En el que se puede ver la integracidon de multiples contextos, y

al que se hard
referencia ) ) como

Figural.2. Interacciones entre los componentes de la CIF -
base tedrica
a lo largo del
trabajo. ‘ Condiciones de salud

(trastormo o enfermedad)

l + 4
Funciones y Estructuras Actividad Participacitn
C g - L
orporales

1 T ]
—

Factores contexiuales
| Factores ambientales

Factores personales

Fuente: Egea,C.; Sarabia, A. (2004) “Vision v modelos conceptuales de la discapacidad”.

2.3. Sociedad y mitos

Durante la evolucidon conceptual a lo largo de la historia es imposible no cuestionarse
como se dan estos cambios a nivel social y cultural (cultura occidental) ante la realidad de la
discapacidad, como se adapta a esta y sobre todo como la integra. Es fundamental tener en
consideracion este aspecto ya que influye de manera directa el contexto social en el que nace
y se desarrolla el vinculo familiar y posteriormente el individuo. La manera de pensar, creer y
ver la realidad va construyendo la cultura de cada familia. Por esto nos adentramos en conocer
el contexto social.

“Cuando la deficiencia se manifiesta en un sujeto, este viene a encontrarse, respecto
a sus semejantes, en una posicion de singularidad como si fuera una ficha roja que
pretendiese jugar en un tablero donde solo se mueven fichas negras y blancas”.
(Sorrentino 1990, p.72)

Se toma como referencia al ser humano como una especie que vive en sociedad, la cual lo
influencia a tal punto que es una de las piezas fundamentales en la creacion de la identidad.
Como se manifestaba anteriormente, a lo largo de la historia han existido actitudes
ambivalentes hacia las personas con discapacidad. Desde la antigliedad, en Grecia, por
ejemplo, se mantenian fuera de la vista, como prescribe Platon en La Republica o en Esparta,
donde se les daba muerte sin rodeos. En ciudades como Roma también existian actitudes
contradictorias, por un lado, se pedia proteccién y por otro que se los eliminara. A partir del
movimiento iluminista, siglo XVIIl, se toma en consideracion un enfoque cientifico del
problema.

Actualmente esto ha evolucionado, pero, teniendo en cuenta la historia y la actitud de
muchas personas se podria decir que las personas discapacitadas pueden sentir muchas veces
miradas de rechazo, desagrado o la incomodidad que puede generar el convivir con ellos en
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sociedad.

La realidad de la discapacidad pone en cuestién muchos de los valores fundamentales que
guian la convivencia social. Valores como son la igualdad de los derechos de los ciudadanos, la
igualdad de oportunidades para una vida positiva, el derecho a la educacién, al trabajo, a la
autonomia y a la salud. Sorrentino (Sorrentino A, 1990) afirma que la sociedad en la que
vivimos esta pensada para los sanos dificultando la completa integracién de personas con
discapacidad. “El disminuido es una presencia problemdtica y casi fastidiosa: por un lado, es
una persona con plenos derechos y por el otro se aparta de las expectativas sociales hasta el
punto de parecer extrafio y diferente”.

Ante esta realidad social Sorrentino (Sorrentino A, 1990) expone que se pueden tomar
dos actitudes. Por un lado, considerar al individuo inhabil como un enfermo a cuidar. Por otro
considerarlo un eterno nifio. Ambas actitudes son consideradas poco favorecedoras para
potenciar las capacidades del individuo. La primera, por su parte, delega implicitamente en los
ciudadanos la tarea de eliminar las diferencias y si esto no se logra, deriva a la persona con
discapacidad a un area de la exclusiva competencia de profesionales al margen de la trama
social. En cambio, considerar al individuo como un eterno nifio significa postergar el dificil
momento de enfrentarnos a él como un miembro efectivo de la comunidad social.

En relacién al trabajo institucional de rehabilitacidon a nivel social se encuentra mucho
apoyo en las edades tempranas de los nifios, cuando estan en edad evolutiva, muchas veces
sobrepasando los limites. La vida del niflo queda completamente ocupada, tanto su tiempo
como el de la familia, por la rehabilitacion. Con el paso de los afios (entrados en la
adolescencia) se observa un ligero desinterés de las estructuras sociales hacia aquellos que
poco pueden evolucionar, sin embargo, necesitan apoyo y asistencia.

Cuando se habla de realidad social, es fundamental tener en cuenta la figura de
profesionales de la salud y de la educacidn. Estos estan en contacto directo con este colectivo
de la sociedad. El papel de los profesionales puede colaborar en el juego relacional que se
establece con las familias, favoreciendo o perjudicando la evolucidn del paciente. Por tanto, es
importante que el profesional pueda poner en cuestidn los valores sociales que lo influyen asi
como su papel dentro del juego relacional familiar. Con esto se hace referencia a revisar la idea
que se tiene de aspectos como la salud, la eficiencia, la belleza que nuestra sociedad considera
absolutos, expectativas culturales en cuanto al rol de enfermo o de cuidador, de género... y
por otro lado ser consciente desde donde esta interviniendo en relacién a la familia que se le
presenta.

En relacidon con estos aspectos Sorrentino (Sorrentino A,1990) define tres mitos que
pueden estar presentes en nuestra sociedad y que pueden influir las creencias tanto de la
familia, como del individuo, del profesional y la institucién. Estos son el mito de la belleza, de
la eficiencia y de la felicidad entre otros. “Ser sano, bien parecido, eficiente, competitivo, feliz
es realmente una ventaja, pero pagar por tales conquistas el precio de la pérdida del equilibrio
psiquico o del crecimiento global de la familia es sin duda un error. “(Sorrentino A,1990).

El mito de la belleza, en el que se hace referencia a formular juicios acerca de cémo “es”
una persona sin conocer en absoluto el origen relacional de su comportamiento. En cuanto al
mito de la eficiencia se hace hincapié en el ayudar a los padres con el propio ejemplo,
considerando al paciente como una persona necesitada también de afecto y atencidn
relacional mas que la eficiencia tan presente en nuestra cultura que contamina por desgracia
el mundo de la rehabilitacion. El mito de la felicidad, por su parte, se relaciona con que en



nifios y adolescentes afectados, la actitud infantil se da por descontada. Por tanto, la relacién
que se establece con los adultos es desde la infantilizacién de la persona. Es muy poco
frecuente que alguien discuta con un sujeto portador de deficiencia acerca de sus dificultades
existenciales y su angustia por el porvenir. Asi como la dificultad para poder expresar la célera,
la frustracién ya que socialmente se les comunica implicitamente que tales vivencias negativas
no deben expresarse. Puede ser una experiencia desconcertante para quien quiere expresar
sus sentimientos negativos verse rodeado de interlocutores que lo desaniman a manifestarla.

Tomando como referencia este apartado general, y antes de continuar adentrandonos
con mayor profundidad en el tema, se concluird con las palabras de Sorrentino (1990)” los
mitos y creencias sociales son directamente responsables de la percepcién aumentada (o
disminuida) de la discapacidad que tienen el portador y su familia”. Y la importancia de las
mismas a la hora de la intervencién y posicionamiento ante esta realidad de la discapacidad.

2.3. El individuo ante la sociedad

Se dedicaran unas lineas respecto a este tema. Haciendo referencia a la metafora utilizada
por Sorrentino (Sorrentino A, 1990 p.73) expuesta anteriormente, se plantea como el individuo
se integra en la sociedad...” siendo una ficha distinta ¢ COmo se puede jugar? Esto es, écoOmo se
sitia la persona con discapacidad ante esta realidad social?, éante las personas que lo
rodean?” Ante expectativas, comparaciones con iguales, con hermanos e incluso ante sus
propias limitaciones...

Para esto es muy importante poder comprender y ver un “interlocutor” en cada persona
con discapacidad, aunque muchas veces conocer la experiencia subjetiva de cada uno sea
complicada. Conceptos como autopercepcion, autoestima, autoconcepto nacen de
comparaciones directas y también de la comunicacion interactiva que recibimos del exterior.
Por tanto, el hecho de vivir entre los demas con un cuerpo o una mente diferente puede
provocar incomodidad, se generan esfuerzos por “ser como los demds" mimetizarse y anular la
diversidad. Ante esta realidad se pueden dar sentimientos de depresidn, hiperdependencia,
frustraciones, miedos... A continuacién, se hara referencia a estos aspectos centrandonos no
solo en la complicacién y la complejidad del tema sino aceptandola.



3. Discapacidad intelectual Sindrome de Down (S.D)
3.1 Definicion y conceptos

Poniendo el foco en el tema que se desarrollara en este trabajo, es de gran importancia
tener claro a qué se hace referencia cuando se habla de discapacidad intelectual. En el punto
anterior se han desarrollado los conceptos de discapacidad en general, en lo que aqui se hara
hincapié es en la discapacidad intelectual y concretamente al Sindrome de Down.

En cuanto a lo que respecta al término de discapacidad intelectual se toma la definicién
del DSM V (Manual Diagnéstico y Estadistico de Trastornos Mentales, en su quinta edicion
(2014). La American Psychiatric Association, referente mundial en salud mental, publica esta
definicién utilizando como sinénimos los términos de "trastorno del desarrollo intelectual"
(TDI) y "discapacidad intelectual" (Dl). Lo define como “un trastorno que se inicia durante el
desarrollo e incluye limitaciones en el funcionamiento intelectual y en el comportamiento
adaptativo”.

Es importante, en lo que respecta a este trabajo y a una intervencion familiar, tener en
cuenta lo que sefiala el DSM V (2014), la influencia del entorno sobre las capacidades
intelectuales, siendo de fundamental importancia la adecuacién de apoyos en distintos
entornos (colegio, trabajo, vida diaria...). El objetivo no se limita a definir o diagnosticar la
discapacidad intelectual sino, teniendo en cuenta a la persona y el ambiente en el que se
encuentra, poder describir e identificar las capacidades y debilidades, los puntos fuertes y
débiles de la persona en esas areas o dimensiones que abarcan aspectos diferentes.

Este enfoque tiene como referencia un enfoque bio-psico-social, afirma que el TDI es un
estado particular de funcionamiento, con las siguientes caracteristicas:

- limitaciones en el funcionamiento intelectual (razonamiento, resolucién de
problemas, pensamiento abstracto, juicio, aprendizaje académico),

- limitaciones en las habilidades adaptativas, es decir, dificultades significativas
en las actividades de la vida diaria, (Luckasson et al., 2002),

- comienza en la infancia

Se podria decir que se refiere a un funcionamiento intelectual global, esto es, va mas alla
del rendimiento académico. Tiene en cuenta también la amplia y profunda capacidad para
comprender el entorno y poder interactuar con él.

Para definir El sindrome de Down y cdmo se origina, se tomara la informacidn presentada
por la Asociacion Down Espafia. El sindrome de Down es una alteracién genética que se
produce por la presencia de un cromosoma extra (el cromosoma es la estructura que contiene
el ADN) o una parte de él. Las células del cuerpo humano tienen 46 cromosomas distribuidos
en 23 pares. Uno de estos pares determina el sexo del individuo, los otros 22 se numeran del 1
al 22 en funcién de su tamaino decreciente. Las personas con sindrome de Down tienen tres
cromosomas en el par 21 en lugar de los dos que existen habitualmente; Durante este
complicado proceso meidtico es cuando ocurren la mayoria de las alteraciones que dan lugar
al sindrome de Down, existiendo tres supuestos (Trisomia 21, translocacidn cromosémica y
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Mosaicismo o trisomia en mosaico) que derivan en Sindrome de Down:

Trisomia 21: El tipo mds comun de sindrome de Down es el denominado trisomia 21,
resultado de un error genético que tiene lugar muy pronto en el proceso de reproduccién
celular. El par cromosémico 21 del évulo o del espermatozoide no se separa como debiera y
alguno de los dos gametos contiene 24 cromosomas en lugar de 23. Cuando uno de estos
gametos con un cromosoma extra se combina con otro del sexo contrario, se obtiene como
resultado una célula (cigoto) con 47 cromosomas. El cigoto, al reproducirse por mitosis para ir
formando el feto, da como resultado células iguales a si mismas, es decir, con 47 cromosomas,
produciéndose asi el nacimiento de un nifio con sindrome de Down. Es la trisomia regular o la
trisomia libre.

Translocacion cromosémica: En casos raros ocurre que, durante el proceso de meiosis, un
cromosoma 21 se rompe y alguno de esos fragmentos (o el cromosoma al completo) se une de
manera andmala a otra pareja cromosdmica, generalmente al 14. Es decir, que ademas del par
cromosdémico 21, la pareja 14 tiene una carga genética extra: un cromosoma 21, o un
fragmento suyo roto durante el proceso de meiosis.

Los nuevos cromosomas reordenados se denominan cromosomas de translocacion, de ahi
el nombre de este tipo de sindrome de Down. No serd necesario que el cromosoma 21 esté
completamente triplicado para que estas personas presenten las caracteristicas fisicas tipicas
de la trisomia 21, pero éstas dependeran del fragmento genético translucido.

Mosaicismo o trisomia en mosaico: Una vez fecundado el évulo -formado el cigoto- el
resto de células se originan, como se ha dicho, por un proceso mitdtico de divisién celular. Si
durante dicho proceso el material genético no se separa correctamente podria ocurrir que una
de las células hijas tuviera en su par 21 tres cromosomas Yy la otra sélo uno. En tal caso, el
resultado sera un porcentaje de células trisdmicas (tres cromosomas) y el resto con su carga
genética habitual.

Las personas con sindrome de Down que presentan esta estructura genética se conocen
como “mosaico cromosdmico”, pues su cuerpo mezcla células de tipos cromosdémicos
distintos.

Los rasgos fisicos de la persona con mosaicismo y su potencial desarrollo dependeran del
porcentaje de células trisémicas que presente su organismo, aunque por lo general presentan
menor grado de discapacidad intelectual.

Teniendo en cuenta cdémo se origina, se puede afirmar que se produce de forma
espontdnea, no existe una causa aparente sobre la cual se pueda actuar para impedirlo. El
Sindrome de Down es la principal causa de discapacidad intelectual y alteracién genética
humana mas comun. Siguiendo datos estadisticos, tiene una incidencia de una por cada 600-
700 concepciones, se produce en todas las etnias, en todos los paises. En cuanto a factores de
riesgo, se ha demostrado que la edad materna (especialmente cuando la madre supera los 35
afios), y de manera muy excepcional, en un 1% de los casos, se produce por herencia de los
progenitores.

Es importante destacar que el sindrome de Down no es una enfermedad. Tampoco
existen grados de sindrome de Down, el efecto que la presencia de esta alteracién produce en
cada persona es muy variable. Las personas con sindrome de Down muestran algunas
caracteristicas comunes pero cada individuo es singular, con una apariencia, personalidad y
habilidades Unicas. Se estima que en Espafia viven unas 34.000 personas con sindrome de
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Down, y un total de seis millones en el mundo, entre el 30% y el 40% de las personas con
discapacidad intelectual tienen sindrome de Down.

En la actualidad, la esperanza de vida de una persona con sindrome de Down ha
aumentado considerablemente situandose en torno a los 60 afios.

“La palabra no es integrar o incluir, es convivir”
Dominique Downeate

3.2 Historia y actualidad

Como se ha mencionado en el punto anterior, se considera necesario el andlisis de la
historia de los términos, cdmo han ido evolucionando hasta lo que se entiende en la actualidad
por el mismo y las implicaciones sociales de cada uno.

Encontramos en el libro “Discapacidad intelectual y envejecimiento: Un problema social
del siglo XXI” (Berjano Peirats, E y Garcia Burgos, 2010) una reflexion sobre cémo,
tradicionalmente se hablaba de retraso mental hasta fechas recientes, cuando se ha sustituido
este término por el de Discapacidad Intelectual. Generando distintos enfoques y formas de
intervencién desde diferentes paradigmas.

Si se revisa la historia, en noviembre de 1996, se celebrd en Toledo un congreso en el que
se relinen mas de seiscientas personas, miembros del movimiento asociativo que trabaja cony
por las personas con discapacidad intelectual y sus familias. Se presenté a debate la propuesta
del concepto de discapacidad intelectual, que elabord cuatro afios antes la Asociacién
Americana sobre Retraso Mental (AAMR), y fue introducida en Espafia en el afio 1994. El
objetivo era, conocer un modo diferente y novedoso de entender las limitaciones de
determinadas personas, asi como entender a las personas mismas que manifiestan esta
limitacion.

Cuando se habla de AAMR se hace referencia a la Asociacion Americana sobre Retraso
Mental (denominada hasta hace pocos afios Asociacion Americana sobre Deficiencia Mental,
AAMD) es la organizacion mas antigua (data de 1876) formada por profesionales y por otras
personas preocupadas con el tema de la discapacidad intelectual y de otras discapacidades
relacionadas.

Su principal misién es “Avanzar en el conocimiento y habilidades de los profesionales en
el campo de la discapacidad intelectual mediante el intercambio de informacion e ideas”
teniendo presente el objetivo de “mejorar las oportunidades en la vida de personas con
discapacidad intelectual y sus familias, y a promover apoyos y servicios de alta calidad que
hagan posible la plena participacién e inclusion en la comunidad”.

En su manual de 1992 se propone un nuevo concepto de discapacidad intelectual. Ahonda
en el reconocimiento de la importancia del entorno en el funcionamiento de una persona con
unas determinadas limitaciones en sus capacidades. El Manual de la AAMR expone
textualmente: “Discapacidad intelectual se refiere a un particular estado de funcionamiento
que comienza en la infancia y en el que coexisten limitaciones en la inteligencia junto con
limitaciones en habilidades adaptativas”. Por tanto, se da importancia al medio en el que se
desarrolla el individuo, un contexto que puede ser favorecedor o no para la evolucién de las
propias capacidades. Mediante la interaccién con el entorno, una persona aprende a ser
auténoma y a manejarse en el medio que la rodea.
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En cuanto a las caracteristicas el Manual de la AAMR define: “La discapacidad intelectual
se refiere a limitaciones sustanciales en el funcionamiento actual. Se caracteriza por un
funcionamiento intelectual significativamente inferior a la media, que coexiste junto a
limitaciones en dos o mds de las siguientes dreas de habilidades de adaptacion: comunicacion,
cuidado propio, vida en el hogar, habilidades sociales, uso de la comunidad, autodireccion,
salud y seguridad, contenidos escolares funcionales, ocio y trabajo. La discapacidad intelectual
se ha de manifestar antes de los 18 afios de edad”.

Para la aplicacion de la definicion es esencial tener en cuenta diferentes aspectos. Por un
lado, a la hora de evaluarlo, es necesario tener en cuenta la diversidad cultural y linglistica, asi
como la diferencia en aspectos comunicativos y conductuales. Por otro lado, cuando se hace
referencia a las limitaciones en habilidades de adaptacién, estd referido al contexto de los
ambientes comunitarios caracteristicos y propios del grupo de iguales. No solo se observan
limitaciones adaptativas, estas coexisten con puntos fuertes en otras capacidades personales y
habilidades sociales. Es fundamental tener en cuenta esto ya que permitira, junto con el
entorno y los apoyos, fortalecerlas.

Por tanto, la discapacidad intelectual no es sélo el nivel intelectual, ni las habilidades de
adaptacion; es el conjunto de ambas. Iniciadas en el transcurso del desarrollo suponen una
limitacion importante en su funcionamiento en su entorno fisico, social y cultural.

Teniendo en cuenta esta definicidn con sus caracteristicas, se da un cambio en el modelo
de intervencién en el que, se da importancia tanto a las capacidades educativas como a las
adaptativas. Un modelo en el que el crecimiento personal toma gran relevancia, trabajando a
favor de la capacidad de autonomia y autodireccién (medio personal) y de la capacidad para
regular, controlar, manejar adecuadamente el medio social (comunicacién y competencia
social).

En lo que respecta al término Sindrome de Down podemos decir que en 1866 John
Langdon Haydon Down, describe por primera vez las caracteristicas clinicas que tenian en
comun un grupo concreto de personas sin poder determinar su causa. El genetista francés
Jérome Lejeune, en julio de 1958, descubre que el sindrome consiste en una alteracién
cromosdémica del par 21. Por tanto, la trisomia 21 resulté ser la primera alteracion
cromosomica hallada en el hombre.

En cuanto a cdmo se percibian las personas con Sindrome de Down podemos decir que
hace aproximadamente 30 afos, se las veia como personas con “sobrepeso”, “nula relacion
social”, “analfabetismo” y “deficiencia mental severa o profunda”. En relacion a su
personalidad, se recogen calificativos que constituyen estereotipos y que han dado pie a la
mayor parte de los mitos que sobre ellas maneja mucha gente. Se les puede calificar, por
ejemplo, de obstinadas, afectuosa, facil de tratar, carifiosas o sociables. Se dice que tienen
capacidad para la imitacion, buen humor, amabilidad y tozudez.

A nivel fisico y psicolégico, el tono muscular, el nivel intelectual, la memoria o el lenguaje
son campos en los que se puede intervenir logrando avances eficaces. Hablando de rasgos de
personalidad, muchas veces son estereotipos que generan confusién a padres y educadores
siendo generalmente perjudiciales y generando expectativas que se hacen sobre ellos. Sin
embargo, por encima de estereotipos y coincidencias aparentes, entre las personas con
sindrome de Down se encuentra una rica variedad de temperamentos, tan amplia como la que
aparece en la poblacion general.
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En la actualidad se puede observar un progreso en cuanto a las limitaciones que se
encontraban en el pasado. El hecho de que hoy en dia nos enfrentemos a dichas limitaciones
es debido a que se ha potenciado la interaccion con el ambiente. Existen campafas y
proyectos de todo tipo para concienciar a la poblaciéon de la inclusién de este colectivo,
campafias como “Cambia tu mirada hacia el sindrome de Down” (Down Espafia, 2017), y el
proyecto “Los Perejiles” (Buenos Aires, Argentina 2017) son dos claros ejemplos de cémo se
puede integrar y acercar estd realidad a la sociedad y convivir.

3.3 Diagnostico

Es importante poder prestar atencion al momento del diagndstico ya que muchas veces a
la hora de intervenir las necesidades de este momento quedan en un segundo plano.
Momento en el que confluyen multitud de emociones y decisiones a tomar. Se diferenciard
entre el diagndstico prenatal y el diagndstico postnatal. Se tomarda como referencia la
informacidn aportada desde la fundacién Down21.

El diagndstico antes del parto

Las pruebas prenatales pueden ser de sospecha (screening) o de confirmacién. Estas
Ultimas se suelen realizar Unicamente si existen antecedentes de alteraciones genéticas, si la
mujer sobrepasa los 35 afios o si las pruebas de screening dan un riesgo alto de que el feto
presente sindrome de Down. Esto explica, por una parte, que mas de dos tercios de los casos
de nacimientos con sindrome de Down ocurran en mujeres que no han alcanzado dicha edad.
Hay que tener en cuenta que, la mayoria de las alteraciones congénitas, entre ellas el
Sindrome de Down, diagnosticadas gracias a la ayuda de las pruebas prenatales no pueden ser
tratadas antes del nacimiento.

Se comenzara describiendo brevemente las pruebas de sospecha y posteriormente las
pruebas de confirmacién. En primer lugar, en el primer trimestre del embarazo, se hace un
cribado (andlisis de sangre de la madre y ecografia del bebé) para determinar el riesgo de
sindrome de Down. Con los resultados y atendiendo a la edad materna, establecen un cdlculo
de probabilidades que no es definitivo. Al ser ésta una prueba de sospecha, se requerirdn
pruebas concluyentes adicionales para un diagndstico médico certero.

La prueba de diagndstico mas comun y con un resultado mas fiable es la amniocentesis.
Recientemente han salido al mercado otras pruebas diagndsticas que pueden sustituir a la
amniocentesis y que resultan bastante costosas (entre 700 y 900 euros en la actualidad), pero
son menos invasivas ya que se realizan mediante una extraccidon de sangre de la madre, lo que
permite realizar un andlisis genético de las células del feto.

En cuanto a la amniocentesis, se realiza alrededor de la semana dieciséis del embarazo.
Consiste en el andlisis de una pequefia muestra del liquido amnidtico que rodea al feto,
extraida mediante una puncién en el vientre dirigida por ecografia. Otra posible prueba es la
biopsia de vellosidades coridnicas (BVC), que analiza el tejido placentario entre las semanas 10
y 13 del embarazo. Proporciona el diagndstico antes que la amniocentesis, pero comporta
mayor riesgo de aborto. Debido a que ambas presentan riesgo de aborto, se realizan
Unicamente a aquellas embarazadas cuyas pruebas de cribado muestran un alto riesgo de que
el feto tenga sindrome de Down.

Una vez revisadas las pruebas disponibles en la actualidad es necesario centrar la
atencion, no tanto al aspecto médico sino al psicolégico/emocional. En un primer momento se
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dan dos circunstancias, por un lado, el impacto que causa el diagndstico, particularmente
agresivo, y por otro la necesidad de tomar una decision sobre la continuacién o no del
embarazo. Por tanto, ante este momento dificil para las parejas es necesario que el ambiente
que los rodea esté marcado por la delicadeza, comprensién, afecto, respeto a sus decisiones, y
profesionalidad. La informacidn que se ofrezca debe ser veraz y actualizada sobre la realidad
de la persona con sindrome de Down en su totalidad, los programas de apoyo actualmente
existentes y las diversas opciones de crianza de que se dispone.

Muchos expertos recomiendan que se les ofrezca la posibilidad de apoyo informativo y
emocional por parte de padres que hayan vivido la misma experiencia. Si la pareja decide no
continuar con el embarazo, la legislacién espafiola prevé la posibilidad de interrumpir el
embarazo antes de la semana 22 de gestacion cuando se ha confirmado el diagndstico de
sindrome de Down. Asimismo, tal y como sucede en cualquier nacimiento, el bebé puede ser
dado en adopcidn, para lo que se dispone de diferentes programas a los que poder acudir.

En cualquier caso, el objetivo del profesional en ese momento es garantizar que los
padres tomen una decision de forma libre y plenamente informada (Parens y Asch).

Se observa que los nuevos padres pasan por muchas emociones, el diagndstico prenatal
puede ayudarlos a prepararse emocionalmente para la llegada de un hijo con discapacidad
intelectual, pudiendo proporcionarle desde un principio, el carifio y los cuidados especializados
gue necesitara.

Diagndstico después del parto

El diagndstico postparto se basa en los datos que proporciona la exploracion clinica. La
presencia de ciertos rasgos fisicos externos en el bebé son el primer indicio que se confirmara
posteriormente mediante el cariotipo. El cariotipo es un andlisis que se realiza con una
muestra de sangre del recién nacido y que confirmara si existe ese cromosoma extra en el par
21. Es poco probable que este andlisis pueda fallar, por tanto, debemos considerarlo un
resultado definitivo de identificacion de sindrome de Down. El resultado de estas pruebas
suele recibirse al cabo de varios dias.

En cuanto al momento de la noticia, al igual que en el diagndstico prenatal, el profesional
ha de estar bien preparado. Preparado emocionalmente, actualizado en cuanto a
conocimientos, sentirse libre de prejuicios y sesgos, dispuesto a contestar de forma paciente,
directa, serena y honrada. Es importante que la noticia se dé a ambos padres
simultdneamente, en un ambiente privado, con el nifio en sus brazos si las circunstancias lo
permiten. Es necesario, también, que el profesional ofrezca esperanza, sefiale las grandes
posibilidades y avances alcanzados en la educacion y desarrollo vital de las personas con
sindrome de Down, e indique la singularidad con que cada una de ellas va a evolucionar.

El recién nacido se enfrentara a una serie de exploraciones con el fin de descartar o tratar
cualquiera de las anomalias congénitas que pueden aparecer. Por tanto, es de gran ayuda
poder explicar a los padres cada movimiento, asi como la orientacion a los servicios especiales
de intervencién temprana, explicando las razones por las cuales el nifio/nifia debe iniciarlos.

Ante un diagndstico como éste, sea prenatal o postnatal, es frecuente que los
sentimientos de los padres sean muy intensos. Cada persona es diferente y puede afrontar la
situacién de una manera Unica, pero las familias que han pasado por esta situacién describen
sentimientos contradictorios y momentos dificiles. Es comun sentirse desorientado, no poder
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creer lo que se acaba de comunicar, muchas veces aparece la culpa por algo que se hizo o dejé
de hacer, y el rechazo hacia uno mismo por la forma en la que se asume la noticia, por sentir
rabia o tristeza.

A lo largo de este trabajo se analizara con profundidad dichos sentimientos, lo que puede
generar la no elaboracién de los mismos, cémo el nifio o nifia puede verse afectado si los
padres no son contenidos en este momento de dificultad y la necesidad de poder trabajar
sobre cada uno de ellos para una evolucién favorecedora del sistema familiar.

“A mi me gusta que me reconozcan en la calle como Dominique,

no: “Ahi va una chica con sindrome de Down”.
Dominique Downeate

3.4 Caracteristicas fisicas y psicologicas

Conocer en detalle algunas de las caracteristicas fisicas y psicoldgicas de las personas con
sindrome de Down ayudara a saber situarnos ante esta realidad y poder realizar un trabajo
mas profundo con las familias. Partimos de la base de que, su personalidad, aficiones, ilusiones
y proyectos seran lo que verdaderamente les defina como personas. Su discapacidad sera solo
una caracteristica mds. Se considera primordial poder ver mas alld de la discapacidad, sin
perder lo esencial de la persona.

En cuanto al aspecto fisico, en concreto la salud, una buena o mala salud no tiene relacién
con la discapacidad, sino que esta asociada con la edad, como en cualquier otro nifio. Por
tanto, podemos tener niflos sanos con sindrome de Down, es decir, que no presentan
enfermedad alguna. Sin embargo, también hay nifilos con sindrome de Down que presentan
patologias asociadas. Las complicaciones de la salud tienen que ver con su alteracidon genética
asi se pueden mencionar, cardiopatias congénitas, hipertension pulmonar, problemas
auditivos o visuales, anomalias intestinales, neuroldgicas, endocrinas... Estas situaciones
requieren cuidados especificos y como se ha mencionado anteriormente es necesario un
seguimiento desde el nacimiento.

En la actualidad estas complicaciones médicas se pueden tratar por medio de
medicamentos o en otros casos por medio de cirugia. Hoy en dia los médicos espafioles
disponen del Programa Espafol de Salud para Personas con Sindrome de Down, una guia
socio-sanitaria editada por Down Espafia cuyo objetivo, ademds de informar y apoyar a las
familias, es unificar las actuaciones de los profesionales realizando los mismos controles
sanitarios y estableciendo un calendario minimo de revisiones médicas periddicas. Gracias a
estos avances las personas con Sindrome de Down han mejorado su calidad de vida y la
esperanza de vida alcanza una media de 60 afos de edad.

Caracteristicas fisicas.

En cuanto a aspectos fisicos destaca la hipotonia muscular y la laxitud de los ligamentos,
se refiere a que los musculos son flojos, por lo general afecta a su desarrollo motor en todo el
cuerpo y tiende a disminuir con la edad. Por esto es muy importante desde el inicio comenzar
con la estimulacidon temprana para que, posteriormente puedan practicar diversos deportes y
actividades fisicas (caminar, nadar) en la nifiez. Se suele dar cierta torpeza motora, tanto
gruesa (brazos y piernas) como fina (coordinacién ojo-mano). Presentan lentitud en sus
realizaciones motrices y mala coordinacién en muchos casos. La practica de deportes les
proporciona la forma fisica y la resistencia que precisan para realizar sus labores del dia a dia.
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En relacién al peso precisan una ingesta caldrica menor que otros nifios de su mismo peso y
estatura, debido a la disminucién de su metabolismo basal por tanto el deporte les ayuda a
mejorar su estado de salud y a controlar su tendencia al sobrepeso.

La forma de la Lengua es grande, redonda en la punta y presenta fisuras e hipertrofia
papilar, por lo contrario, la cavidad bucal es pequefia, el paladar es ojival y a veces poseen
proyeccion de la mandibula. La mayoria presenta voz gutural y grave, debido a la hipotonia
tanto de los musculos del térax que mandan el aire para emitir sonidos como de las cuerdas
vocales. Como caracteristica la nariz, tiene el puente nasal aplanado, es ancha y triangular y la
mucosa es gruesa y constante.

En cuanto al oido, presentan el conducto auditivo interno estrecho y puede presentar
otitis crdnica. Es frecuente la hipoacusia por las infecciones frecuentes de oido, junto a la falta
de desarrollo por lo que se debe estar muy atento e investigar la audicidon ayudando asi al
desarrollo del lenguaje. Si se observa el cuello, éste tiende a ser corto y ancho.

En relacidn a las Extremidades, son cortas, por un lado, sus manos son planas y blandas,
sus dedos reducidos, el mefiique curvo, el pulgar es pequefio y de implantacion baja. Por otro
lado, los Pies son redondos, el primer dedo estd separado de los otros cuatro frecuentemente
el tercer dedo es mas grande que los demas y suelen infectarse facilmente por la bacteria
normal de la piel.

La piel tiende a ser aspera y tiene a un envejecimiento prematuro, existe engrosamiento
en las rodillas y en los surcos transversales de los dedos de los pies. El Cabello es
generalmente fino, lacio y sedoso a través del tiempo se torna seco y aparece la calvicie. Por
ultimo, los Genitales en los hombres se tipifica por tener el pene pequefio y la probabilidad de
gue no desciendan los testiculos el vello publico es escaso y en las axilas se carece de él. En las
mujeres la menstruaciéon aparece tardiamente al contrario de la menopausia que es a
temprana edad.

Caracteristicas Psicoldgicas.

Se tiende a pensar que las personas con Sindrome de Down tienen unas caracteristicas de
la personalidad determinadas. El propio John Langdon Down cuando describié en 1.866 por
primera vez las caracteristicas del sindrome, observé su “facilidad para el humor imitativo y la
mimica" y los definié “con aptitudes musicales y obstinados”. Sin embargo, la variabilidad
existente entre estas personas es tan grande e incluso mayor que la que se da en la poblacién
general (Pueschel, 2002).

El hecho de generalizar determinados rasgos propios y exclusivos de las personas con
Sindrome de Down, lleva al etiquetaje y generalizacién acompafiado de prejuicios que limitan
nuestra conducta. Consecuencia de esto es que se crean expectativas respecto a las
posibilidades futuras de esa persona condicionando a que, cdmo y cuanto se espera de ellas.
Se tomard ésta relacion (expectativa-grado de desarrollo que se alcanzard) como base
fundamental de este trabajo que se desarrollard mas adelante.

Citando a diferentes autores (Chapman, 2000; Troncoso, 1999; Arranz, 2002), se pueden
sefialar ciertas caracteristicas comunes, teniendo en cuenta que no se dan en todas las
personas con Sindrome de Down, sino que pueden presentarse en distintas proporciones. A
continuacidn, se analizardn algunas de ellas para poder conocer mejor cdmo intervenir en cada
caso. Sin olvidar que no son inmutables, sino que son combinacién de rasgos heredados e
influencias ambientales.
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1. Caracter y personalidad

Respecto a su personalidad, en la bibliografia cientifica y de divulgacidon se encuentran
calificativos que definen a las personas con Sindrome de Down como obstinadas, afectuosas,
faciles de tratar, carifiosas y sociables. Se dice de ellas que tienen capacidad para la imitacién,
buen humor, amabilidad y tozudez. O que son alegres, obedientes y sumisas. Estos
estereotipos han dado pie a la mayor parte de los mitos sobre los que muchas personas se
dejan llevar.

Teniendo en cuenta esto, si podemos afirmar que entre las personas con Sindrome de
Down existen frecuentemente ciertas formas de actuar que se dan que se pueden definir
como caracteristicas generales de la personalidad. De hecho, su personalidad y temperamento
van quedando bastante perfilados y claros antes de los 12 o0 13 afios (Troncoso, 2003). Algunas
de estas son:

Escasa iniciativa, en cuanto a la tendencia a la exploracién de su entorno.

Menor capacidad para inhibirse. Les cuesta inhibir su conducta, en situaciones variadas
que van desde el trazo al escribir hasta las manifestaciones de afecto, en ocasiones
excesivamente efusivas.

Tendencia a la persistencia de las conductas y resistencia al cambio. Por ejemplo, les
cuesta cambiar de actividad o iniciar nuevas tareas, lo que puede hacer que en algunos casos
parezcan "tercos y obstinados". Sin embargo, en otras ocasiones se les achaca falta de
constancia, especialmente en la realizacién de actividades que no son de su interés. Este
aspecto esta relacionado con los niveles de atencion.

Baja capacidad de respuesta y de reaccion frente al ambiente. Responden con menor
intensidad ante los acontecimientos externos, aparentando desinterés frente a lo nuevo,
pasividad y apatia. Tienen ademds una mas baja capacidad para interpretar y analizar los
acontecimientos externos.

Constancia, tenacidad, puntualidad. De adultos, una vez se han incorporado al mundo del
trabajo, al darles la oportunidad de manifestar su personalidad en entornos sociales
ordinarios, han dado también muestras de una determinada forma de actuar y de enfrentarse
a las tareas, caracteristica del sindrome de Down. Son trabajadores constantes y tenaces,
puntuales y responsables, que acostumbran a realizar las tareas con cuidado y perfeccion.

Atendiendo a la Psicologia del desarrollo, en los Procesos bdsicos, concretamente en la
Percepcion, Cognicion, Emocion y Memoria, Sociabilizacion e Inteligencia (la Atencion ha sido
citada anteriormente). Se tomard como referencia la informacion aportada por la Fundacion
Iberoamericana de Down 21.

En cuando a la Percepcion se puede decir que numerosos autores confirman que existe un
mejor procesamiento de la informacidn visual que la auditiva en los bebés y nifios con
sindrome de Down. Esto se debe, ademas de a los problemas auditivos a los que se hacia
referencia en el apartado anterior, a que los mecanismos cerebrales de procesamiento pueden
estar alterados. Relacionado con la percepcion del dolor también se encuentran
investigaciones que miden la intensidad con que perciben los estimulos dolorosos y como se
perciben a nivel neuronal, manifestando la dificultad que existe actualmente para poder sacar
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conclusiones al respecto.

En relaciéon a los Aspectos Cognitivos, la afectacion cerebral propia del sindrome de Down
produce lentitud para procesar y codificar la informacién y dificultad para interpretarla,
elaborarla y responder a sus requerimientos tomando decisiones adecuadas. Por eso les
resultan costosos, en mayor o menor grado, los procesos de conceptualizacién, abstraccion,
generalizacién y transferencia de los aprendizajes. También les cuesta planificar estrategias
para resolver problemas y atender a diferentes variables a la vez. Otros aspectos cognitivos
afectados son la desorientacidn espacial y temporal y los problemas con el calculo aritmético,
en especial el calculo mental.

Haciendo referencia al Aspecto Emocional y Social, son fundamentales para el desarrollo
de una personalidad completa. Los nifios con sindrome de Down requieren un gran esfuerzo
para interpretar correctamente las emociones y expresarlas de forma clara. Por tanto, desde el
comienzo de la vida, es importante que los adultos puedan observar las sefiales que muestran
para poder darles una respuesta clara y les animen a expresar sus sentimientos mediante la
mirada y los gestos corporales.

Es dificil poder teorizar sobre la forma en que viven sus experiencias afectivas, teniendo
en cuenta sus dificultades expresivas en cuanto a reconocimiento y lenguaje. No obstante,
utilizando como base sus caracteristicas neurobioldgicas y de desarrollo (Troncoso y col.,
1999), se pueden hacer algunas deducciones sobre su vivencia sentimental; Al no tener la
capacidad de racionalizar sus emociones, se podria decir que las viven con mayor intensidad.
Esa rigueza emocional queda reflejada también en la enorme variedad de personalidades y
temperamentos que aparece entre las personas con sindrome de Down. Por otra parte, en
muchos casos, las personas con sindrome de Down en general poseen una especial capacidad
para captar el "ambiente afectivo" que se da a su alrededor, al menos entre los familiares y
personas a las que les une un especial carifio.

En el otro extremo, la dificultad para la comunicacion linglistica puede limitar la
expresion de las propias emociones en las personas con sindrome de Down, no expresarlas
verbalmente en algunas ocasiones pueden no manifestarse o manifestarse mediante
conductas. El cortex cerebral en las personas con sindrome de Down en ocasiones tiene
mayores dificultades para regular e inhibir las conductas (Flérez, 1999), por lo que el control
sobre la manifestacién externa de sus emociones es menor. Por ello es importante trabajar
con ellos en las habilidades sociales adecuadas proporcionandoles un control externo que con
el tiempo se ha de convertir en autocontrol. Muchas veces pueden sentirse ansiosos o
frustrados, ante la toma de una decisién o al responder a las demandas de una determinada
situacién. Esto lo expresan mediante bloqueos, por tanto, es importante poder identificarlos
para poder ayudarlos a desbloquearlos o acompafiarlos en el momento.

Hablando de la Motivacidn, se han realizado muchos estudios en relacién a esto; los mas
recientes muestran que pueden sentirse tan motivados como los demas nifios en una misma
edad de desarrollo (Fernandez-Olaria, R, Flérez, J. 2016). Aunque muchas veces ésta pueda
parecer mds débil e inconstante cuando se tienen que enfrentar a una tarea de mayor
dificultad o menos agradable. Se sefiala que su nivel interno de atencidn o de vigilia puede ser
inicialmente mas bajo, y su capacidad de reaccion para dirigirse hacia, o para tomar algo que le
agrada, puede ser menor. Puede haber una lentitud de reaccién, que es diferente en grado de
un nifio a otro. Es importante destacar que la motivacion esta relacionada en gran medida con
la evolucién que haya podido desarrollar la persona desde los primeros afios de vida. Por
tanto, no se puede generalizar ya que la maduracién cerebral es un proceso lento, propio y
personal de cada individuo.
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En cuanto a la Memoria, se observa que las personas con sindrome de Down tienen
dificultades para retener informacion, tanto por limitaciones al recibirla y procesarla (memoria
a corto plazo) como al consolidarla y recuperarla (memoria a largo plazo). Sin embargo, tienen
la memoria procedimental y operativa, bien desarrollada, por lo que pueden realizar tareas
secuenciadas con precision.

Presentan importantes carencias con la memoria explicita o declarativa de ahi que
puedan realizar conductas complejas que son incapaces de explicar o describir. Por otro lado,
les cuesta seguir mds de tres instrucciones dadas en orden secuencial. Su capacidad de
captacidon y retencion de informacidn visual es mayor que la auditiva, al igual que se menciona
en la percepcién. Su mayor limitacion respecto a la memoria estriba en que no saben utilizar o
desarrollar estrategias espontaneas para mejorar su capacidad memoristica, probablemente
por falta de adiestramiento (Ruiz, E. 2001).

Hablando del Lenguaje, es importante observar el conjunto de procesos que se requieren
para el habla. Las alteraciones que se encuentran en los diferentes procesos basicos
repercuten directamente en la adquisicién del lenguaje. Con respecto a otras formas de
discapacidad intelectual, las personas con sindrome de Down se encuentran mas
desfavorecidas en este terreno. Presentan un retraso significativo en la emergencia del
lenguaje y de las habilidades lingtisticas, aunque con una gran variabilidad de unas personas a
otras (Miller et al., 2001).

Les resulta mas facil expresarse mediante conductas (respuestas motoras) que mediante
respuestas verbales. Presentan también dificultades para captar la informacidn hablada, pero
se ha de destacar que tienen mejor nivel de lenguaje comprensivo que expresivo, siendo la
diferencia entre uno y otro especialmente significativa.

Encuentran dificultad en transmitir sus ideas y en muchos casos saben qué decir, pero no
encuentran como decirlo. Por esto se apoyan en gestos y onomatopeyas o acuden al “nose”.
La labor del entorno familiar, ecoldgico, en el desarrollo del lenguaje desde las primeras
edades es fundamental (en Fldrez, J y Ruiz E, 2017).

En cuanto al aspecto intelectual, independientemente de otras caracteristicas
psicolégicas, el sindrome de Down siempre se acompafa de deficiencia intelectual. La
afectacién puede ser muy distinta en cada uno de los 6rganos, por lo que no se puede
determinar el nivel intelectual por la presencia de ciertos rasgos fenotipicos visibles, ni siquiera
por la incomprensibilidad de su lenguaje.

Muchas de las personas con sindrome de Down alcanzan en las pruebas para medir la
inteligencia un nivel intelectual de deficiencia ligera o moderada. El resto se mueve en los
extremos de estas puntuaciones, con una minoria con capacidad intelectual limite y otra
minoria con deficiencia severa o profunda, producida por lo general por una patologia
asociada o un ambiente poco estimulante. Por tanto, vemos la gran variabilidad que podemos
encontrar como consecuencia tanto genética como ambiental.

La mayoria se maneja en el terreno de la inteligencia concreta, por tanto, en la edad en la
gue se nota mas la diferencia es en la adolescencia (fase del pensamiento formal abstracto).
Respecto a los tests de inteligencia (Ruiz, 2001), es preferible hablar de edades mentales antes
que, de C.l., al objeto de poder recoger las mejoras que se producen en su capacidad
intelectual con entrenamiento apropiado, incluso en la etapa adulta. En relacidon a esto se
encuentra que la media del Cl en personas con Sindrome de Down ha aumentado en los
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ultimos 25 afios, consecuencia de la mejora en las condiciones sanitarias y en las
intervenciones educativas.

Teniendo en cuenta lo antes sefialado, muchas veces es necesario que se les hable mas
despacio (no mds alto), si no entienden las instrucciones repetirlas con otros términos
diferentes y mds sencillos. Precisan mas tiempo que otros para responder, por lo que hay que
esperar los segundos que necesiten. Ademas, les costard entender varias instrucciones dadas
de forma secuencial, les va a resultar dificil generalizar lo que aprenden, aplicdndolo en
circunstancias distintas a las de adquisicion y van a ser poco flexibles en sus actuaciones.

“Me gustaria formar una familia con Veroénica, la mujer de mi vida”
Julidn Downeate

3.5 Etapas de la vida

Poder contextualizar cada cambio en cuanto a ciclo vital permite mencionar que los
cambios evolutivos son como los de las personas que no tienen sindrome de Down con la
diferencia de que, les costard mas esfuerzo conseguir las tareas de cada etapa del ciclo vital.
Es fundamental en los primeros afios de vida (0-2 afios) la estimulacion, tanto en casa como
centros especializados, y establecer vinculos seguros para impulsar su desarrollo. En cuanto al
juego, es posible que sea menos elaborado, que permanezca mas tiempo pasivo o que no se
sienta atraido por los juguetes. Es importante poder establecer una rutina y hacer las cosas de
la misma manera, para que asi pueda ir asimilando la informacién. Asi en la etapa de la
primera infancia (2-6 afios) seran capaces de jugar solos y divertirse, experimentando cémo
funcionan las cosas que tiene a su alcance. Haciendo referencia a Sorrentino (Sorrentino A,
1990) podemos decir que es dificil que un nifio en sus primeros afios de vida pueda sentirse
abatido por la discapacidad, esto puede ser por su escaso conocimiento y la incapacidad de
poder preferencia el futuro. Por otro lado, se puede pensar que el nifio, al tener toda la
atenciéon de sus padres (estimulacion y rehabilitacion), siente la omnipotencia y el
egocentrismo caracteristicos de la edad hasta la adolescencia.

A partir de esta edad y hasta la adolescencia (6-12 afios) su evolucion tiene un ritmo mas
pausado. En esta etapa, continlan ganando fuerza y destreza en sus movimientos, son cada
vez mas auténomos y capaces de lograr las metas que se proponen.

Llegada la etapa de la adolescencia encontraremos los conflictos tipicos de la edad, en
relacidn a si mismos, cambios en su cuerpo, en la relacidon familiar, toma fuerza el grupo de
iguales, suele surgir el primer amor...entre otros. También se hace mas fuerte el deseo de
independencia y de realizar las actividades que ven hacer a otros jévenes. Citando a Sorrentino
( Sorrentino A, 1990) “se trabajara para hacerles adquirir conciencia de que, en el momento en
que le pidan al muchacho roles mas adultos, deben también saber concederle mas roles
emancipados”. Aqui podemos encontrar algunos padres que tienden a sobreproteger a sus
hijos con discapacidad y rechazan este impulso.

Una vez superada la etapa de la adolescencia y juventud, la persona con Sindrome de
Down se estaria situando en la vejez con 45 afios. Aunque en las circunstancias actuales, el
concepto de envejecimiento funcional ha sobrepasado al de edad cronoldgica/vejez social, la
bibliografia disponible a nivel internacional, considera que una persona con discapacidad
intelectual mayor de 45 afios puede ser considerada como una persona que presenta
caracteristicas asociadas al proceso de envejecimiento.
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4. Discapacidad en el ambito Familiar (el papel de la familia S.D)

Se parte de la idea bdsica y central de que el sindrome de Down no es una condicién
estdtica, sino que la persona afectada puede ir evolucionando influenciada por el contexto que
la rodea. Se puede afirmar que el crecimiento, el progreso, el desarrollo de una persona no es
solo cuestién de genes, ni de sindromes, es cuestion de cdmo el entorno puede potenciar a la
persona, cubriendo sus necesidades y brinddndole apoyo en cada momento de su vida. En el
presente trabajo se entiende por entorno, al sistema familiar en el que nace, crece y se
desarrolla la persona. Por tanto, se profundizard en este punto: la importancia que tiene el
sistema familiar en el desarrollo de la persona a lo largo de su vida, asi como las dificultades
gue se pueden producir, tanto para el sistema como para la persona.

Se toma en consideracion el modelo ABCX reformulado por McCubbin y Patterson
(McCubbin H, Patterson J, 1983). Este modelo presenta que los efectos de la crisis que provoca
un hijo con discapacidad (X) estd motivado por las caracteristicas del nifio (A), mediando en
esta crisis los recursos internos o externo con los que cuenta la familia (B) y las concepciones
que tiene la familia sobre el nifio y sus problemas (C).

4.1 Definiciéon familia y elementos

Se realizard una breve descripcion de aspectos familiares, como son la definicion y
organizacidon interna para tomar contacto con las principales caracteristicas familiares.
Sorrentino (Sorrentino A, 1990) define la familia como:

“Una estructura compleja y articulada, presente en todos los sistemas digitales
conocidos. De modo vendido se puede definir como una unidad de cooperacion,
basada en la convivencia, que tiene por objeto garantizar a sus miembros el
desarrollo y la supervivencia fisica y socioecondmica, la estabilidad emocional y la
proteccion en los momentos dificiles. Fundada en una alianza de adultos, la familia
tiene entre sus funciones esenciales, la procreacion y la crianza de los hijos. Eso
abarca tanto los cuidados fisicos como la transmision de una cultura y de las normas
sociales de la comunidad de pertenencia “.

4.1.1 Organizacion familiar

Dentro del sistema familiar se distinguen elementos como, jerarquia, limites, roles,
mitos, reglas, secretos familiares... Rolland (Rolland J, 2000) propone la siguiente
clasificacion teniendo en cuenta:

1. La organizacion (incluyendo cuestiones de poder, roles, jerarquia y
demarcacién de los limites).

2. La adaptabilidad (flexibilidad vs rigidez)

3. La cohesion (proximidad vs distancia)

4. El estilo de comunicacion.
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A la hora de analizar la complejidad de las interacciones familiares, serd fundamental
tener estos aspectos en cuenta.

1. En lo que respecta a la organizacidn, /os limites son los que determinan quién hace
qué, donde y cuando. Los limites interpersonales definen y separan a los miembros
individuales tanto en el interior del sistema como en relaciéon al exterior. Estimulan la
diferenciacidn y funcionamiento auténomo, delimitando las fronteras que existen en relacion a
los miembros con el interior y en relacién a la red externa. Es importante tener en cuenta los
limites de la familia, en funcién de esto, pueden ser aglutinadas o desligadas; dependiendo de
esto encontraremos limitaciones y ventajas diferentes a la hora de trabajar con ellas. Por
ejemplo, si tienden a la sobreproteccion puede inhibir el desarrollo de la autonomia entre los
miembros.

Si se habla de organizacion familiar, se hace referencia a las reglas existentes dentro del
sistema familiar que diferencian los roles, derechos y obligaciones de padres e hijos
manteniendo la organizacidn jerdrquica. Se distingue: el subsistema parental/conyugal y el
fraterno.

Subsistema conyugal: Se conceptualiza con la unidn de la pareja, los nuevos companeros traen
consigo una serie de expectativas y valores conscientes e inconscientes. Al inicio de la relacién
se enfrentan a la confrontacién de las mismas para adaptarse a las demandas contextuales,
crear el propio sistema con sus reglas y valores propios y unicos. Deberan ceder parte de su
individualidad para lograr un sentido de pertenencia (Es el "uno mas uno son tres" que
menciona Caillé P, 1992). Es el pilar fundamental de la familia, se constituye el modelo en que
los nifilos contemplan el afecto, carino, odio... entre otras emociones. Sus funciones especificas
son vitales para el funcionamiento de la familia, entre ellas: el brindarse apoyo y seguridad,
mostrarse afecto y tener relaciones sexuales satisfactorias.

Subsistema parental (o paterno filial): Nace a partir del subsistema conyugal con el
nacimiento del primer hijo. En este subsistema encontramos como bdsicos los principios de
autoridad, jerarquia y diferenciacién de sus miembros, compartiendo a su vez sentimientos de
unidén y apoyo. Incluye la crianza de los hijos y las funciones relacionadas como el afecto, la
socializacién, el cuidado y el status. El subsistema parental se ira modificando a medida que el
ciclo vital familiar varie.

|ll

Subsistema fraterno: constituye el “primer laboratorio social”, el primer grupo de iguales
donde el ser humano participa activamente, se dan gran diversidad de actitudes como la
cooperacion, el afecto, la rivalidad permitiendo que el nifio aprenda a adaptarse al juego vy al
trabajo en equipo.

2. Se destaca la importancia de la adaptabilidad familiar, en la que la estabilidad
(homeostasis) y la flexibilidad son complementarias en la dindmica familiar. Se complementa,
por un lado, la habilidad de una familia para adaptarse a las cambiantes circunstancias y a las
tareas de desarrollo de ciclo vital y por otro, con los valores durables, tradicionales y normas
de comportamiento. Puede variar en un continuo desde familias rigidas a cadticas.

3. La cohesion otra dimensién central de la organizacién familiar, se refiere al equilibrio
entre la necesidad de proximidad y conexién y el respeto por la separaciéon y las diferencias
individuales. Este equilibrio cambia a medida que las familias se desplazan a lo largo del ciclo
vital y ante determinadas situaciones. Es muy importante tener presente las diferencias
culturales.
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Los conceptos de estilos familiares centripeta vs centrifugos (Rolland J, 2000) junto con las
fases del ciclo vital familiar son particularmente Utiles para integrar el desarrollo del individuo
y de la familia. Se encuentran periodos de alta cohesion familiar (centripeta) y otros de
cohesion familiar relativamente menor (centrifugos). Cada momento coincide con las tareas de
desarrollo de cada etapa; por ejemplo, por un lado, durante la crianza de nifios pequefios se
necesitan vinculos intensos y de alta cohesién, sin embargo, durante la adolescencia se pone
énfasis en la identidad personal y la autonomia.

En relacidn a la cohesion y las familias con hijo con Sindrome de Down se valorara la
flexibilidad como necesaria para una adaptacién a los cambios internos y externos que la
situacion pueda requerir. {cdmo tuvo que reorganizarse la familia, o como debera hacerlo?
¢De qué manera han cambiado a partir del diagndstico los roles que cumplian antes de la
enfermedad los miembros de la familia? La discapacidad tiende a empujar procesos de
desarrollo individuales y familiares hacia una transicion y aumento de cohesién. Pudiendo, en
la adolescencia dificultades para un cambio gradual hacia una etapa que requiere menor
cohesion que facilite el desarrollo individual.

4. En todo sistema familiar es muy importante conocer cémo son las interacciones entre
los miembros, cdmo es el estilo de la comunicacidn, si se trata de una comunicacién clara y
directa o si, por el contrario, es confusa y genera conflicto en la familia. Si se habla desde el
plano relacional o del contenido, cdmo se afrontan las emociones y los conflictos.

En relacién a familias en las que un miembro tiene S.D., cuando las creencias acerca de la
discapacidad y la normalidad se mantienen con flexibilidad la comunicacién tienden a producir
menos tension. Cuando una familia puede aceptar la discapacidad, la comunicaciéon no se
concibe en términos de “todo o nada”, sino observando y considerando lo que es adecuado
para la edad del nifio. Es fundamental poder explicarles su realidad, para que puedan
comprender y adaptarse mejor (Rolland J,2000).

A la hora de trabajar con las familias la evaluacidn debe centrarse en la concordancia que
existe entre la organizacion y la comunicacién. Alcanzar la fortaleza familiar requiere de
fronteras y subsistemas claros y flexibles para movilizar pautas de respuesta alternativas en
situaciones de estrés debidas a los desafios que puede plantear la discapacidad. éDe qué
manera afecta la enfermedad a la capacidad de los miembros de la familia para hablar directa
y abiertamente entre si? ¢En qué cambid la enfermedad al estado de animo de la familia?
¢Qué emociones aparecen? {Qué sentimientos son mas faciles o dificiles de expresar?...

4.1.2 Funciones de la familia

Se podria decir que la familia es un contexto de desarrollo y socializacién, desde la
perspectiva de los hijos. Desde la perspectiva de los padres, es un contexto de desarrollo y de
realizacion personal unido a la adultez humana y a las etapas posteriores de la vida. Por tanto,
se puede afirmar que si, dentro del contexto familiar, se considera tanto a los hijos como a los
padres en un proceso de desarrollo, emergen una serie de funciones en la familia. (Rodrigo JM
y Palacios J, (1998).

Se considera al contexto familiar como un escenario donde se construyen personas
adultas, en la que se determina la autoestima y el sentido de si mismo. Es fundamental por
tanto mencionar que la calidad de las relaciones de apego juega un papel fundamental al
respecto.
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Escenario donde se aprende a afrontar retos, asi como a asumir responsabilidades y
compromisos. En ella se dan situaciones que preparan a la persona para madurar y desarrollar
recursos personales para afrontar el futuro.

El encuentro intergeneracional forma parte del contexto. Se da transmisién de
valores, afecto, puntos de referencia entre las generaciones de la familia (abuelos,
padres, hijos).

Es una red de apoyo social para las diversas transiciones vitales que realiza el adulto,
las cuales se desarrollaran en el punto siguiente. La familia puede ser un valor seguro que
permanece siempre a mano cuando todo cambia y peligra el sentido de continuidad
personal. La necesidad obliga a las familias a aprender como relacionarse de manera
eficaz y afirmarse en muchos otros sistemas dentro de la ecologia social mas amplia.

4.1.3 Etapas del ciclo vital y proceso de adaptacion familiar.

Al ser la familia un organismo vivo, la estructura constituida en el momento del
nacimiento de la misma, no permanece estatica. Se entiende por ciclo vital, las etapas que vive
una familia a lo largo de su evolucion, desde su creacidn, la formacidon de la pareja, el
matrimonio, la pareja con hijos, la etapa de la adolescencia, la etapa de la salida de los hijos y
por ultimo el retorno a la pareja anciana.

La transicion de una etapa a otra supone el enfrentamiento a desafios y tareas de
desarrollo que tienen que ser llevadas a cabo para el éxito en el desarrollo individual y familiar.
Estos desafios van generando crisis y son momentos de mayor vulnerabilidad, la negociacion y
la acomodacién a cada tarea permite el pase a la siguiente etapa. Para esto es necesario que la
estructura familiar sea flexible, para poder superar la crisis de una forma adaptativa y
saludable satisfaciendo los deseos y necesidades de cada miembro. Por ejemplo, una de las
tareas basicas del adulto joven es el desprendimiento de la familia de origen y el logro de una
vida independiente. Se debe tener en cuenta también que todo momento de crisis trae
consigo situaciones de pérdidas, implicando un trabajo de elaboracidn de duelo.

Las crisis que se manifiestan a lo largo del desarrollo evolutivo, influyen tanto al individuo
como a la familia. Se puede decir que existe una relacidn entre crisis individuales y familiares a
lo largo del ciclo vital familiar.

Se toma como referencia las aportaciones de Erikson (Erikson H, 1985) en las que afirma
que “el nacimiento de un nifio con discapacidad, generalmente enfrenta a la familia ante una
situacién no esperada, que agudiza la crisis que de por si se da”.

Citando las palabras de Martinez ( Martinez M, 1994), se puede decir que la forma en la
cual podria cambiar la estructura familiar depende también de varios factores, como
culturales, religiosos, econdmicos, el momento que atraviesa la familia, el tipo y nivel de
gravedad de la discapacidad; afirma que éstos se podrian constituir en recursos que
permitiran a la familia y cada uno a situarse ante esta situacidn, la que puede dar paso a
diferente realidades, desde la mayor consolidacidn de la estructura familiar, hasta la disolucidn
del matrimonio, o el abandono del nuevo ser .

El cambio en el ciclo vital se da con la particularidad de que, se encuentra una mayor
carga de estrés como en el momento del diagndstico. La familia y el individuo se encuentran
ante el desafio de enfrentarse al presente y al futuro. La escolarizacion, la adolescencia, el
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trdnsito a la vida adulta, el acceso al mundo del trabajo, etc., por lo que requiere de mayor
orientacién, informacién y apoyo en estas etapas de transicion. Es necesario poder
comprender la interrelacidn de los ciclos de vida del individuo, de la familia, y tener en cuenta
el ciclo de vida del sindrome. Durante todo este proceso es importante que los nifios sean
reafirmados acerca de su valor intrinseco y orientados para desarrollar objetivos en relacién a
la autoestima, la esperanza, y un sentimiento positivo en cuanto a las posibilidades futuras.

La discapacidad adquiere nuevos significados a medida que el nifio y la familia vayan
atravesando cada nueva fase del desarrollo, e irdn creando sus propios y singulares desafios.
Una dificultad que suelen encontrar las familias es la de ser capaces de distinguir los
problemas comunes de desarrollo de aquellos que son causados por la discapacidad. Por
ejemplo, la rebeldia y la conducta contestataria son comunes en la adolescencia, pero pueden
reflejar también frustraciones debidas a la discapacidad.

Teniendo en cuenta las etapas del ciclo vital y los estadios por los que atraviesa la familia
(Freixa Niella M, 1993) podemos distinguir:

a) El primer estadio: Inicio de la familia. El momento en el que la pareja esta
creando las bases firmes de la relacién. Cuando la pareja puede enfrentar cualquier
situacion de crisis. En este momento, si la pareja esta poco ajustada emocionalmente,
el nacimiento de un hijo con S.D supondra un estrés afiadido a su situacién. Durante la
espera del hijo, los padres se preparan para los nuevos cambios, como se mencionaba
en el primer punto del trabajo, tanto si la pareja decide continuar con el embarazo o
no es necesaria la ayuda del profesional para poder afrontar esta decision.

Con el nacimiento del nifio, se produce una crisis compuesta por varias fases
(Cunningham C, y Davis H, 1988). La primera es la fase de shock, en la que las
expectativas de tener un hijo “normal” desaparece, priman sentimientos de ansiedad,
amenaza e incluso culpa. La segunda fase es la fase de reaccion, en la que los padres
intentan comprender la situacion, aparecen sentimientos contradictorios como son, el
proteccionismo, el rechazo, la culpabilidad, la bisqueda de diferentes opiniones...etc.
La ultima fase es la de realidad, en la que se produce una adaptacién al problema,
puesto que los padres tienen que enfrentarse a la crianza del nifio.

b) Continuando con el ciclo vital, situdndonos en la edad preescolar tiene lugar el
segundo estadio. Al comenzar esta etapa se hacen mas notables las dificultades que
tiene el nifio, tanto en la adquisicion de determinadas habilidades de autonomia
personal, linglisticas y sociales. Pueden aparecer cargas de estrés en el sistema
parental a la hora de buscar los servicios a los que pueden acudir y reconocer ante la
comunidad el hecho de tener un hijo con discapacidad. A la hora de escoger el centro
escolar adecuado los padres se enfrentan a la preocupacién de cudl puede ser mas
adecuado atendiendo a los recursos que puedan ofrecer una mejor adaptacion social
del nifio. En cuanto al nifio se puede decir que necesita integrarse en su grupo de
pares y que se le permita jugar de manera apropiada para su edad y que a la vez le
garantice una seguridad razonable. En esta etapa se distingue dos modelos que
posteriormente pueden tener consecuencias, por un lado, cuando los nifios fueron
sobreprotegidos, en la adolescencia generalmente responden bien permaneciendo
temerosamente dependientes o bien desafiando vigorosamente el control parental.
Por otro lado, cuando los padres establecieron desde el principio una pauta de
inclusion del nifio en las discusiones, en la adolescencia puede darse una transferencia
mas natural y menos reactiva de la autoridad para la toma de decisiones.
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c) Las familias de adolescentes con S.D se enfrentan en este momento a las
diferencias cada vez mas presentes entre el ritmo de crecimiento del cuerpo del
adolescente y su desarrollo mental, emocional y social. Muchos jovenes pueden estar
formados, aunque las posibilidades profesionales son muy limitadas, por esto los
padres son conscientes de la posibilidad de que su hijo dependerd toda su vida de
ellos. Surge la preocupacién por una cuestién financiera, con el objeto de asegurar la
vida futura de su hijo. Otro tema caracteristico de la edad es cémo afrontar la
incipiente sexualidad del adolescente. Por otro lado, la adolescencia se entiende como
periodo de reactualizacién de la tematica de la discapacidad movilizada por el mismo
joven: épor qué soy asi?, ipor qué soy diferente?, énaci asi? ¢éme enfermé? Es una
nueva oportunidad de padres e hijos para una resignificacién de la vieja herida.

Tomando la idea de Rolland (Rolland J, 2000) sobre la autonomia y el control en la
adolescencia, se puede decir que llegada la adolescencia se intensifican los
sentimientos de ambivalencia en relacién a la autonomia y el control vs la
dependencia. El adolescente con S.D puede sentir la necesidad de probar que puede ir
al ritmo de sus pares. Mientras que probablemente, los padres quieren protegerlo del
sentimiento de estar limitado y de la decepcién que pueda ocasionar.

Como se sabe, los adolescentes buscan ser como los demas, identificarse con su
grupo de pares y elaborar proyectos acerca de su futuro. El adolescente con S.D
contempla sus proyectos de vida desde las limitaciones impuestas por la discapacidad.
Pueden surgir en esta etapa también, temores en relacién a su vida independiente. Es
importante poder plantear estas preocupaciones y ayudar a que el pensamiento no
sea o0 “todo o nada”, sino buscar alternativas cuando sea necesario. A su vez, trabajar
las emociones de sufrimiento que pueden surgir ante su realidad mientras encuentra
su lugar en el mundo.

Durante esta etapa es muy importante tener en cuenta los sentimientos que
pueden surgir en la relacién paterno-filial ante las nuevas sensaciones y experiencias,
tanto en los padres (frustracién, ira, culpa, miedos...) como en los hijos (sentimiento de
culpa, decepcion, sentir que es una carga..). La situacidn es compleja dada la
tendencia del adolescente hacia las gratificaciones impulsivas e inmediatas y las
presiones de los pares en favor de conductas de riesgo.

d) En la vida adulta, aparece la intranquilidad de los padres por el futuro
profesional. Muchas de las escuelas ya no ofrecen los servicios adecuados y existen
pocos servicios para adultos. Pasan a un primer plano cuestiones que tienen que ver
con los limites, las esperanzas poco realistas y la dependencia permanente, en el
contexto de las principales tareas de desarrollo de esta fase, que incluye: la
emancipacion de los controles parentales, abandonar el hogar, y establecer una
estructura de la vida independiente (Rolland J, 2000)

Durante los dos ultimos estadios, de la mediana edad y de la vejez la preocupacién se
centra en el futuro de la persona y el proceso de envejecimiento. El propio
reconocimiento del proceso hacia la vejez en sus familiares afectados, el cambio de
actitudes a fin de promover la autonomia personal de los mismos, y el conocimiento
de las necesidades de los familiares son elementos de analisis que es necesario
conocer para abordar el tema con una eficacia maxima.

Como se ha hecho referencia anteriormente, el ciclo vital transita por fases de crisis y de
acomodaciéon. Se podria decir que, de los 3 a los 7 afos las familias pueden tener una
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acomodacién estable, mientras que de los 7 a los 11 debido a que en la adolescencia aparecen
nuevos tipos de acomodaciones en los diferentes dominios de conducta.

4.2 Juego familiar

Una vez desarrollados los conceptos fundamentales de la organizacién familiar, asi como
las fases del ciclo vital, es importante conocer cdmo a lo largo de dichas etapas los miembros
de la familia van interactuando, generando diferentes respuestas, y acomodandose influidos
por las propias creencias, las relaciones...

El juego familiar es el conjunto de reglas jugadas con las cuales cada miembro de la
familia influye en el comportamiento de los restantes y es influido por ellos. El juego familiar
permite amplias formas de adaptacion y puede absorber las innumerables variaciones que la
vida cotidiana comporta (Sorrentino A, 1990). Dentro de la perspectiva sistémica, se considera
que, durante una interaccion cada uno influye en los demas a su vez que es influido por ellos.
Se establecen jerarquias familiares, en las que se considera la superioridad jerarquica asignada
a los progenitores y a los adultos en general sobre los nifios, ofreciendo mayor control de unos
sobre otros, aunque tal control sea unidireccional.

Si se toma esto en consideracidn, ¢ Como puede afectar una anomalia al juego familiar? La
organizacién familiar se verd amenazada en varios aspectos como por ejemplo situaciones en
las que los miembros de la familia centran toda su atencidon y energia a la persona con
discapacidad, no siendo capaces de satisfacer las necesidades que pueden tener otros
miembros de la familia ( Rolland J, 2000). La familia se ird modificando dependiendo de la fase
evolutiva en la que se sitle. Se analizardn en particular las relaciones de pareja, relacién entre
hermanos y relaciones con las familias de origen.

4.2.1 La pareja

Tomando las palabras de Campo y Linares (Linares, J.L, Campo C, 2002) se define la pareja
como “Dos personas procedentes de familias distintas, generalmente de diferente género, que
deciden vincularse afectivamente para compartir un proyecto comun, lo que incluye apoyarse
y ofrecerse cosas importantes mutuamente, en un espacio propio que excluye a otros pero
que interactua con el entorno social”.

Ante la llegada de un nuevo miembro a la diada, los autores hacen referencia a las
expectativas que existen de los padres ante la llegada del recién nacido. Es decir, expectativas
de futuro, fantasias que acompanan al nacimiento, desarrollo inicial y las proyecciones que se
hacen sobre el pequefio que se genera. Estos aspectos son fundamentales a la hora de trabajar
la pérdida que se puede generar ante la noticia de que el nifio esperado tiene S.D. Pueden
surgir sentimientos de tristeza por este motivo sobre todo al principio del proceso, éstos
pueden ir desapareciendo con la aceptacion de la nueva realidad. Se desarrollara este aspecto
en mas profundidad a lo largo de este apartado.

Cabe mencionar que para que la pareja pueda acomodarse a la nueva situacion es
excepcional el poder superar esta crisis inicial, ya que se ponen en juego muchas decisiones
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que afectan al vinculo conyugal.

La discapacidad del hijo produce, generalmente, un gran impacto en el plano de la pareja
conyugal. Muchas parejas salen fortalecidas, el nifio con discapacidad los une; para otras, la
situacidon es promotora de malestar y ruptura vincular. Un factor de gran influencia es la
existencia, o no, de conflictos previos a nivel de la pareja. Por un lado, dichos conflictos
pueden traer mayores dificultades en la adaptaciéon a la situacién, puede agravarse o bien la
nueva situacion puede servir de teldn o excusa que encubre esa relacién afectada
anteriormente. Por otro, existen parejas con un funcionamiento previo sin conflictos que
pueden comenzar a mostrar signos de trastornos a partir de la crisis del diagndstico y ante una
inadecuada elaboracién. Generalmente la pareja no llega a la consulta con una demanda de
atencién para ella sino por alguna conducta que les preocupa del hijo con discapacidad, o de
alguno de los otros hijos.

A lo largo del proceso se movilizan un gran nimero de sentimientos ambivalentes y muy
intensos. Desde el primer momento en el que se descubre la discapacidad: desconcierto,
extrafiamiento, inseguridad, desilusion, negacién, culpabilidad, frustracion... Estos
sentimientos negativos pueden combinarse con otros positivos, enreddndose en complejas
interacciones: sentimientos de ternura, de amor y hasta de orgullo hacia ese hijo; deseos de
reparacion y ansias de poner muchos esfuerzos para sacarlo adelante, dandole las mayores
posibilidades; sentimientos de alegria y goce ante los logros obtenidos; el sentirse enfrentando
un desafio permanente; etc.

Concretamente en la vinculacién conyugal se pueden encontrar areas problemdticas en
relacién a:

a) El predominio del vinculo parental sobre la conyugal: Se reduce el espacio de la
pareja como consecuencia del predominio de las funciones parentales. Pueden darse
situaciones de incomunicacién y distancia entre los miembros de la pareja.

b) Divisién rigida de roles entre los miembros de la pareja de acuerdo con un modelo
tradicional. Los roles son un aspecto relevante ya que dependiendo del rol que ocupe
cada cényuge nos situaremos frente a figuras con diferentes necesidades. Hoy en dia,
las facilidades que se presentan en los trabajos ante la flexibilidad de horarios para el
cuidado del menor también influyen en la organizacién familiar. Esto muchas veces da
lugar a situaciones en las que se debe decidir entre la dedicacién al cuidado del menor
o la vida laboral. Como propone Sorrentino (Sorrentino A, 1990), cdmo sera la relacién
que se establece entre la figura parental y el pequefio cuando se toma dicha decisién.
Podemos encontrar también situaciones en las que participe mayormente la familia
nuclear de un progenitor en lugar de uno de los progenitores. Aspectos que hay que
analizar, qué decisiones se han tomado y como para saber si produce malestar.

Segun Blanca Nufiez (Nufez B, 2003) y la teoria psicoanalitica, siguiendo las creencias
tradicionales de la distribucion de los roles podemos encontrar:

O En el caso de que la madre se dedique a la crianza de los hijos. La madre puede
establecer una relacion muy estrecha con ese hijo que es criado por la ley materna y
no es incorporado a una situacion triangular. Queda ocupando el lugar de un “nifio
eterno” de esa madre. Proveedora de un “amor sublime”, muchas veces, reactivo a
sentimientos de indiferencia, hostilidad, rechazo y deseos de muerte, que suelen
permanecer inconscientes. Quedando aferrada a una ideologia del sacrificio, puede
postergarse ella como mujer, esposa, madre de los otros hijos...

Si los profesionales también alientan el sacrificio de la madre, delegando en ella la
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mayoria de los requerimientos que la rehabilitacion impone puede quedar atrapada en
la funcién de reeducadora del hijo.

O El padre como unico sostén econdémico. La funcidén parental puede no estar
presente, puede ser consecuencia de una madre que no posibilité la entrada del
padre, que obturd ese lugar. En una division rigida de roles sexuales, queda a cargo en
forma exclusiva del mantenimiento econdmico de la familia, y vuelca la mayor parte
de las energias en el exterior. Se encuentran situaciones en las que el padre recurre a
la racionalizacion e intelectualizacién del problema. Puede dedicar mucho tiempo a
estudiar e investigar sobre la temdatica de la discapacidad y a acumular ultimas
informaciones.

Desde la teoria sistémica se habla de triangulaciones. Se refiere a la tendencia de
los sistemas de dos personas, especialmente en las relaciones maritales, a incorporar
un tercera cuando se genera una tension en la Diada (Rolland J, 2000). Existen tres
tipos de triangulos.

0 En el primero una persona A y B puede evitar y abandonar su conflicto
para unirse en un frente de preocupaciéon comudn por un nifio enfermo o con
discapacidad C.

0 En el segundo tipo un progenitor (A) puede formar una coalicién con
un nifio enfermo o con discapacidad C en contra o excluyendo al otro progenitor

(B).

0 En el tercer tipo, el miembro triangulado C puede asumir el papel de
mediador entre los padres (Ay B), equilibrando las lealtades y regulando la tensién
y la intimidad.

Una noticia de discapacidad puede incrementar en gran medida el riesgo de
triangulacién, en particular cuando ya existen ciertas cuestiones familiares conflictivas
previas sin resolver.

Una coalicidon conyugal/parental efectiva, con liderazgo compartido, es de vital
importancia en casos de discapacidades como el Sindrome de Down. Esto ayuda a
prevenir una divisién disfuncional de los roles, en la que un miembro de la pareja se
hace hiperresponsable como reaccion frente a la indiferencia y falta de
responsabilidad del otro, o un circulo vicioso en el que un progenitor se hace cada vez
mas autoritario y el otro cada vez mas indulgente.

Las fronteras generacionales pueden quebrarse cuando un nifio asume
regularmente la funcién de nifio parental. Muchas veces los mayores o los hermanos
de nifios con discapacidad suelen asumir responsabilidades en el cuidado del enfermo
de tipo parental. Con frecuencia esto es necesario y funcional para la supervivencia de
la familia, pero puede resultar disfuncional si las expectativas de rol rigidas interfieren
con las necesidades de desarrollo adecuadas para la edad.

c) Intensos sentimientos de agobio y sobre-exigencia ante las demandas de este hijo.
Siempre la crianza de un hijo sano demanda ciertos sacrificios transitorios al plano de
la pareja, pero la paternidad de un nifio con discapacidad se acompafia de demandas
de postergacién que se prolongaran en el tiempo. Pueden existir vivencias de soledad
y no reconocimiento por el otro, en aquello que cada miembro de la pareja estd
haciendo.
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e) Aislamiento en relacién al afuera. Hay renuncia a las relaciones sociales que la
pareja tenia anteriormente. Muchas tienden a aislarse y necesitan redes sociales
de apoyo. Ademas, cuando las familias mantienen fronteras rigidas y cerradas con
el mundo exterior, el riesgo de que un nifio no pueda tener contacto con sus pares
aumenta.

En cuanto al aspecto parental y al vinculo que se establece con el hijo, segin Blanca
Nufiez (Nufez, B 2003) se pueden dar situaciones como:

e Vinculo padres-hijo con predominio de sentimientos de culpa.

a) Padres deudores-hijo acreedor. La pareja paterna aparece dominada por la culpa al no
disponer de una solucién que arregle enteramente el dafio. Se presentan como
excesivamente disponibles, eternos dadores, con una abundancia inagotable. Se esfuerzan
por llenar toda falta; nada parece alcanzar. El nifio se puede transformar en un insatisfecho
permanente manteniendo una dependencia exigente hacia sus padres.

b) Hijo deudor-padres acreedores. El lugar de deudor también lo puede ocupar el nifio,
simultdneamente o alternativamente. El nifio suele sentir que ha defraudado a sus padres,
a los que vive como insatisfechos y desilusionados con él en la medida que esta lejos de ser
el deseado a causa de su discapacidad. Se siente culpable por ello. Los padres se relacionan
con su hijo de modo exigente y controlador, en cuanto a rendimiento y eficacia.

e Vinculo paterno-filial con ausencia de demandas. De este hijo ya no se espera nada, nada
le es pedido. Es un vinculo parental en el que predominan la desilusién, la impotencia, la
desesperanza, se bajan los brazos.

e Vinculo padres-hijo con negacion e idealizacién del dafio. La discapacidad del hijo aparece
revestida de cualidades. El hijo es vivido como “un regalo del cielo”, casi como un milagro.
Se hace una hipervaloracién del dafio que se transforma en un don divino y sello distintivo.

e Vinculo padres-hijo en el que se remarcan las diferencias. Escisidén: sanos-enfermos. Se
coloca al discapacitado, y sélo a él, en el lugar del fracaso y el depositario de todas las
discapacidades y las limitaciones del resto de los miembros de la familia. Es el soporte de la
familia. Los demads quedan libres de las limitaciones propias, marcandose fuertemente de
este modo las diferencias dentro del nucleo familiar.

e Vinculacion con el hijo sdlo desde la parte dafiada, sin reconocimiento de sus aspectos sanos.
Los padres quedan atrapados en la etiqueta diagndstica, lo que lleva a que asuman un rol
de reeducadores. El cumplimiento de las ejercitaciones es tomado como Unica expresién de
su funcidn parental. Esto se acompafia de la ausencia de actividades gratificantes y
recreativas. Sucede a menudo que la actitud de querer ayudar se extiende en dreas donde
la autonomia del disminuido es posible.

4.2.2 Relacién entre hermanos

Las relaciones fraternas se distinguen de las relaciones con los padres y de las relaciones
con los iguales. En cuanto a las diferencias individuales con los padres se refiere a que son
figuras ya sociabilidad y al tipo de vinculo de apego que se desarrolla. La relacidon entre
hermanos suele basarse en una ambivalencia. Al hablar de la relacién con iguales se afirma que
los iguales son elegidos, se sitian en el mismo rango de edad, y pueden ser interrumpidas.
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Si se habla de lo que significa tener un hermano se puede mencionar que cuando se
analizan las representaciones que se tienen sobre las relaciones entre hermanos, se
encuentran: las categorias de juego, conflicto, apoyo afectivo y ayuda instrumental (Arranz E,
Yenes F, y Olabarrieta F, Martin, J.L 2001). A esto se puede afiadir los rasgos de continuidad
contextual y significatividad afectivo-personal.

A lo largo de la evolucién de la relacidn fraterna se pueden encontrar momentos de
mayor y menor conflicto. En lo que respecta a este trabajo se hara hincapié en los posibles
conflictos que pueden aparecer en las relaciones entre hermanos cuando uno de estos
presenta una discapacidad como es el S.D.

La practica clinica muestra que en este vinculo se intensifican los sentimientos normales
presentes en todo vinculo fraterno. Se mueven intensos sentimientos encontrados y
contradictorios (Nufiez B, 2003). Pueden predominar intensos sentimientos de culpa en el
hermano por un lado por vivirse como “hijo privilegiado”, “el elegido”, poseedor de
habilidades que su hermano no posee. Por otro lado, puede surgir ante situaciones de logros
propios, mientras que el hermano queda rezagado.

En cuanto al hermano con discapacidad, puede ser sentido también como el hijo preferido
frente a los padres, que le dedican atenciones y cuidados especiales. En este caso, el hermano
suele sentirse “no querido por los padres” (Nufez B, 2003). Aqui pueden surgir:

e Predominio de fuertes sentimientos de ira, rivalidad, celos, envidia ante las
mayores atenciones, privilegios, cuidados y provisiones materiales para el hermano. A
su vez, estos sentimientos hostiles hacia el hermano aumentan la culpa y pueden
llevar a actitudes contrarias, por ejemplo, cordialidad, bondad excesiva o ayuda
hipersolicita hacia él.

® Presencia de intensos sentimientos de frustracion, aislamiento y soledad,
como consecuencia de todas las limitaciones que se encuentran en la relacién con este
hermano con quien, muchas veces, no puede compartir travesuras, aventuras,
alianzas, pensamientos, preocupaciones, suefios, proyectos, deseos, etc. Estos
sentimientos se acentudan cuando no hay otros hermanos. Estos sentimientos surgen
también en la relacidn con los padres que se hallan absorbidos y abrumados por la
atencién al hijo con discapacidad.

e Puede darse un predominio excesivo de responsabilidad ante el discapacitado,
asumiendo funciones paternas. Pueden darse situaciones extremas en las que el
hermano queda fusionado con el discapacitado, pudiendo hacer una renuncia a la
propia vida. Se pueden dar también situaciones de exceso de responsabilidad por
parte de los padres hacia el hermano. Se puede sentir impulsado a cumplir con la
mision heroica de compensarlos de la herida y el dolor, mediante logros y
satisfacciones permanentes. Busca compulsivamente ser maduro, competente,
brillante, inteligente.

e Pueden existir sentimientos de verglienza y temor a la mirada de los otros y al
rechazo del medio hacia su hermano, hacia si mismo o hacia la familia. Los
sentimientos de verglienza se suelen acompafiar de culpa.
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e Vinculo con intensa preocupacion en torno al futuro. En las familias suele
estar presente un supuesto, en muchas oportunidades implicito, de que el hermano/a
se hara cargo del cuidado de su hermano discapacitado cuando los padres ya no estén.
Los padres suelen planificar para el futuro el cuidado del discapacitado por el
hermano, con un alto nivel de expectativas y alivio propio en ello. Ante esta situacion
los s hermanos pueden manifestar sentimientos de atadura en relacién con una
hipoteca a futuro, enojo, resentimiento. Suele haber poco espacio a nivel familiar para
ser expresados.

Citando investigaciones (Stoneman Z, Berman P.W, 1993) se encontraron resultados
variados en relacidn a este tema. Algunos citan problemas individuales, con los pares, con la
familia, con la escuela. Otros citan las influencias positivas en variables como la autoestima, la
adaptabilidad, la seguridad en si mismo y la proximidad de la familia. Ante una nueva realidad
es esencial que los padres tomen un papel activo en la educaciéon de sus hijos que puedan
comentar una buena relacidén entre hermanos, haciéndolos participes en juegos, acercando
realidades y sobre todo a los hermanos menores dando informacién y apoyo en relacién con
sus preguntas mas basicas. Se adaptan mejor cuando pueden desarrollar narrativas que
promueven un sentimiento de capacidad y control. Para los hermanos la mejor medicina
preventiva es recibir informaciéon clara y directa y que los padres los tranquilicen y apoyen
(Rolland J, 2000).

4.2.3 Familia de origen y sistema de creencias

Se entiende por familia de origen, la familia en la que las personas crecen y se desarrollan,
posteriormente se da un proceso de individualizacidon en la que la persona se separa de su
familia de origen. Es importante considerar dentro de las familias de origen estilos de
respuesta, pautas de adaptacion, repeticiones, discontinuidades, cambios en las relaciones y
sentimientos de capacidad. Estas pautas se transmiten de generacién tras generacion en forma
de mitos familiares, tabues, expectativas y sistemas de creencias (se desarrollard a
continuacién). Es muy importante tener en cuenta experiencias multigeneracionales con la
enfermedad la pérdida y la crisis para comprender como se puede situar la familia ante una
situacién similar o de discapacidad. Ayuda a comprender cuales son sus lados fuertes y las
areas de vulnerabilidad, asi como a identificar aspectos que pueden estar sin resolver y pautas
disfuncionales que se han ido transmitiendo a lo largo del tiempo.

Retomando la idea de los sistemas de creencias, se puede afirmar que “Todos nosotros
individualmente y como integrantes de nuestra familia y de otros sistemas, desarrollamos un
sistema de creencias que determina nuestras pautas de comportamiento en relacion con los
desafios comunes de la vida (Kluckhonn, 1960, revisado en Rolland, 2000)”. La coherencia que
se ve en las familias el “hilo conductor” lo brindan las creencias ya que, facilitan un modo de
abordar situaciones nuevas y ambiguas, como puede ser en este caso una discapacidad.

Ante la situacidn de un nacimiento de un nifio con sindrome de Down se ponen en juego
muchos tipos de creencias. Se puede hablar de creencias de que la naturaleza es buena o mala,
creencias étnicas, creencias culturales, por ejemplo, dependiendo de qué cultura se hable
puede tener mds peso el ser o el hacer, en determinadas culturas es mas central el poder
demostrar lo que se hace no por lo que se es. Creencias de género acerca de los roles y el
comportamiento esperado en base a esto. Creencias sobre “la normalidad”, creencias sobre
como Hacer frente a la realidad, la esperanza, las ilusiones positivas y la negacion”, “creencias
familiares acerca de las causas de la discapacidad”. Se desarrollara con mds profundidad las
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ultimas creencias:

® C(Creencias sobre “normalidad”: existen muchos pensamientos sobre de lo que
puede ser normal o anormal. La importancia que se le atribuye a la conformidad vy
excelencia a la “familia tipo” tiene consecuencias para la adaptacidon en cuanto se
habla de discapacidad. Puede suceder que para una familia el hecho de pedir ayuda
pueda ser una muestra de debilidad o calificado como vergonzoso, por este motivo
pueden generarse situaciones de adaptacion mas dificiles. Es comportamiento tener
presente si existen tendencias a la comparacién con los demads, saber si tienen una
idea realista sobre lo que es una discapacidad, sobre lo que es Sindrome de Down y lo
que conlleva en cuanto a proceso. Se pueden encontrar situaciones en las que se tiene
un concepto de adaptacidn saludable sin tener en cuenta momentos complicados de
sufrimiento. Muchas familias son perfeccionistas tendiendo igualar lo normal con lo
Optimo, generando en numerosas situaciones sentimientos de frustracion al no poder
tomar el control de la situacién.

® Creencias sobre como hacer frente a la realidad: se afirma que, en las
situaciones de discapacidad, se debe “ser prudente al juzgar la utilidad relativa de las
ilusiones positivas y de la minimizacién versus el enfrentamiento directo y aceptacion
de las realidades dolorosas”. Muy a menudo ambas son necesarias y Utiles, es
importante que el profesional pueda reconocer y apoyar la utilidad tanto de una como
de otra a lo largo del tratamiento.

e El uso saludable de la minimizacidn de lo negativo, el enfoque selectivo de lo
positivo y el uso del humor deben distinguirse del concepto de negacién. Se hace
referencia a la negacién como mecanismo de defensa que impide asimilar informacion
nueva. Junto con la represién, puede aumentar la dificultad de la situacidn en la que se
encuentra la familia al enfrentarse con la discapacidad.

e El optimismo, considerandolo como mirada positiva y no como inhibidor de la
conducta, puede facilitar y ayudar a la familia en el momento de enfrentar un desafio
percibido como imposible, tomandolo como algo manejable. A diferencia de la
negacion, “la esperanza exagerada” permite a la familia aprender e incorporar
informacidn nueva vy dificil les permite actuar en consecuencia sin sentirse agobiada.
Las familias optimistas respecto a su habilidad para superar la adversidad y la pérdida
destacan la calidad de vida y los atributos de la identidad familiar que va mas alla de la
situacién que les toque vivir. Como se ha mencionado anteriormente, las familias
pasan por muchas etapas en las que es mas caracteristica una reaccién que otras, la
importancia es poder hablar abiertamente de estos temas.

e C(Creencias en base a “construcciones narrativas”: éPorque a mi? ¢Porque
ahora?, cuando surge un problema de salud o una situacién inesperada grave, la
persona se suele hacer este tipo de preguntas. Lo que se busca es poder construir una
explicacion o narrativa que nos permita, nos ayude a organizar la experiencia. Ante
estas construcciones es importante detectar aquellas atribuciones causales que se
relacionan con sentimientos de culpa y verglienza ya que dificultan que la familia
pueda dar respuesta a la problematica y adaptarse a ella de manera funcional. En
algunos casos pueden estar mezclados con conflictos previos sin resolver.

e C(Creencias en cuestiones de género: Se tiene en cuenta que, bajo presion, los
roles de género facilmente pueden hacerse mas asimétricos. En ciertas familias en las
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que los dos miembros de la pareja son profesionales, es probable que la madre
sacrifique su trabajo y posiblemente su carrera para quedarse en casa cuidando a un
hijo con discapacidad. Es importante tener en cuenta la toma de decisién y la discusion
de las futuras necesidades de prestacion de cuidados, la breve licencia que la madre
toma en su trabajo durante la crisis inicial facilmente puede convertirse en una
situacién a largo plazo. Se suma a la complejidad de la situacidn las posibles presiones
econdmicas, junto con el hecho de que el padre quizd tenga mayor sueldo que la
madre, puede dar por resultado una decisién pragmdtica que puede llegar a tener
consecuencias a largo plazo en la relacidn. Teniendo en cuenta las politicas sociales
qgue restringen la flexibilidad con respecto a las licencias por enfermedad, se puede
decir que esta empeoraria la situacion. Es importante tener presente estos aspectos
para poder hablarlo libremente, saber qué opina cada uno, y las consecuencias que
podria tener tanto de manera individual como familiar.

Otro de los aspectos a destacar es, segin Rolland (Rolland J, 2000), lo que se refiere a las
cuestiones relativas al control. Esto es, la pérdida del control de las capacidades de los padres
para proteger a su hijo del dafio y el sufrimiento fisico. Las familias se enfrentan a sentimientos
de impotencia y frustracion por “no poder hacer nada” ante esta situacién. Los profesionales
pueden ayudarles a superar estos sentimientos mediante la identificacién de los aspectos de la
situacién que son controlables, como la bulsqueda de informacién y la participacion en el
cuidado.

Como se ha visto hasta ahora las estructuras personales y sociales de la familia juegan un
papel fundamental a la hora de enfrentar la situacién. No siempre el resultado tiene porque
ser adverso, una familia puede verse fortalecida por una situacidon de discapacidad y las
demandas que esto conlleva. Uniendo a los miembros y generando situaciones favorables para
el progreso. Para esto, la flexibilidad dentro del sistema familiar y de los profesionales es una
variable éptima.

Como se ha mencionado anteriormente es fundamental que la familia pueda crear un
significado, en el momento del diagndstico. Seglun Arthur Kleimman, podemos encontrar
diferentes niveles de significados ante las afecciones fisicas (Rolland J, 2000).

Por un lado, la dimension bioldgica, hace referencia a una descripcion e interpretacion
biomédica de la afeccién del paciente. Por otro lado, la segunda la dimensién simbdlica se
refiere a la experiencia humana de los sintomas y el sufrimiento. Representando la manera en
la que la familia y la red social perciben los sintomas y la discapacidad, como convivencia con
ellos y les dan respuestas. Por ultimo, la dimensidn social, estd ultima representa los
significados que han quedado asociados a lo largo de la historia.

4.3. Pérdida y expectativas

Unido al punto anterior se puede afirmar que las creencias familiares elaboradas durante
una fase de crisis son decisivas. El diagndstico de una discapacidad marca el comienzo de un
prolongado proceso en el cual se impone un sentimiento de pena y pérdida anticipatoria,
especialmente los padres quienes pueden necesitar realizar un duelo por la pérdida de “un hijo
sano”. El significado que se le pueda atribuir a dicha pérdida tiene profundas consecuencias
para el bienestar de la familia, como se ha visto anteriormente.

“El profundo sentimiento de pérdida y de injusticia inherente a esta experiencia la hace
una de las mds dificiles de aceptar” (Rolland J, 2000).
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Partiendo desde el momento del embarazo, cada futuro padre se va armando una idea,
un croquis de cdémo sera el “hijo ideal” que cumplira con todas sus expectativas parentales. Sin
embargo, este hijo ideal nunca llega a nacer. El hijo real nunca serd el hijo sofiado. (Nufiez B,
2003). En el caso de que el hijo tenga una discapacidad se produce una distancia mayor entre
“el hijo deseado” y “el hijo real”. Cuanto mayor sea esta distancia, mayor serd el esfuerzo y
trabajo psiquico que le demandard la situacion a la pareja parental.

El momento de la confirmacién del diagndstico, es un momento en el cual las fantasias,
ideales, proyectos, deseos, expectativas depositados en este hijo se desvanecen. Muchas veces
esta situacion resulta intolerable, ya que este hijo no responde al modelo que los padres
habian disefado. En términos psicoanaliticos, “la falta del nifio los remite a la propia falta,
reactualiza lo deficitario y fallido de los propios padres”. (Nufiez B, 2003). Ante esta situacion
es necesario que los padres puedan tramitar, procesar esta diferencia con “el ideal” para que
se puedan vincular y establecer una relacién de calidad con “el hijo real”. Para esto es
indispensable “un trabajo de duelo”, no solo del equipo parental sino de todos los miembros
de la familia (hermanos, familia extensa...). Habra duelo intrapsiquico de cada uno de los
integrantes de la familia y un duelo intersubjetivo.

Segun Rolland (Rolland J, 2000) en un primer momento la familia necesitara elaborar el
duelo por la pérdida de la identidad que poseia antes como familia. La amenaza de pérdida de
la unidad familiar intacta es el nivel que, en la evaluacidn, no se expresa claramente y se tiende
a descuidar con mas facilidad. Por ejemplo, un familiar que expresa: “nunca volveremos a ser
los mismos” estd expresando este tipo de pérdida. Se pueden dar diferentes respuestas tanto
emocionales como interacciones intensificadas, la negacion, la pena, la tristeza, la decepcidn,
la ira, el resentimiento, la culpa, el agotamiento, la desesperacion y la desesperanza. Pueden
combinarse con una exaltada percepcién del valor de la vida y la intimidad.

En un segundo momento, las necesidades que se encontraran en los integrantes de la
familia seran de poder aceptar el cambio permanente, poder desplazarse a una posicidon que
los ayude a ver la nueva realidad desde otro lugar. Comprendiendo que la nueva situacién los
sitia ante una vida diferente en la que también existen aportes positivos, que puedan afirmar
aquellos que los une y las partes que pueden permanecer con ellos intactas.

Es de gran importancia atender a las necesidades de los padres ante el sentimiento de
pérdida que pueden experimentar cuando el nifio con discapacidad va adquiriendo mayores
competencias y autonomias. Los padres suelen derivar del cuidado de un nifio enfermo un
sentimiento de orgullo y autoestima. En relacion con esto, los padres con frecuencia necesitan
que los profesionales les den permiso para atender sus propias necesidades y relaciones
adultas.

A lo largo del desarrollo del nifio, surgen expectativas de las metas y objetivos que podra
o no alcanzar. Es importante poder indagar y explorar las ideas que los padres tienen al
respecto acercandolas a la realidad. Conocer qué hitos y metas de desarrollo no se veran
afectados y cuales seran postergados, alterados o resultaran inalcanzables (Rolland,1990).
Conocer esto permitira, a los padres, poder situarse ante sus hijos desde una posicion realista,
pudiendo intuir de mejor manera, por ejemplo, hasta qué punto pueden exigirles.

Durante esta fase es util que los profesionales indaguen acerca de las creencias vy
expectativas de los padres con respecto a un nifio normal. Si la discapacidad se convierte en
una fuente de resentimiento, culpa, culpabilizacidon y desesperanza, puede suceder que los
padres cumplan con sus obligaciones de brindar cuidados, pero a un nivel mas profundo,
psicoldgico, renuncien y abandonen al nifio.
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Es importante poder mantener la idea de la discapacidad en su lugar, ayuda a que todos
los integrantes de la familia sigan considerando al nifio afectado un ser humano competente
con limitaciones especificas; previene que se generen e pautas extremas, como el negar la
discapacidad. Tomando una posicidon equilibrada, los padres pueden esperar que el nifo
afectado logre objetivos de desarrollo razonables; en la medida de lo posible, el nifio debe
colaborar en las tareas cotidianas familiares. Esto refuerza la autoestima del nifio y normaliza
el hecho de que comparta las responsabilidades familiares.

Ante todo, lo expuesto se puede decir que las familias deben ser guiadas hacia la
adopcion de perspectivas mas flexibles. Esto es, poder hacer frente a las demandas de la nueva
situacién sin forzar a los miembros de la familia a sacrificar su desarrollo personal o el de la
familia como sistema. Teniendo en cuenta la adaptabilidad de la familia reunida como un
factor muy importante para hacer frente con éxito este tipo de crisis. Se entiende
adaptabilidad en su sentido mds amplio, pudiendo transformar su estructura de vida bdsica y
adaptandose al nuevo estado.

¢Cémo se trabajan estos aspectos en las asociaciones mas cercanas? ¢Se tiene en cuenta
las necesidades psicoldgicas tanto individuales como familiares? ¢Qué necesidades tienen las
familias con estas caracteristicas? ¢Estan cubiertas? ¢Se dedica tiempo al trabajo psicoldgico?
En los siguientes puntos la informacidn se centrara en estas cuestiones.

5. Entrevista en Fundacion Sindrome de Down

Entrevista a Eva Reyes (Fundacion Sindrome de Down)

Eva Reyes trabajadora social, con master en intervencion y mediacion familiar,
experiencia en Infancia y en el ambito de la discapacidad en asociaciones como Apnabi y
actualmente en Fundacién Sindrome de Down ha colaborado en este trabajo explicando cémo
realiza su trabajo y su punto de vista sobre el trabajo con las familias.

Desde el mes de enero ocupa el puesto de trabajadora social en la Fundacién Sindrome de
Down del Pais Vasco. La funciéon que desempefia dentro de la asociacién es la de orientar y
acoger a las familias, asesoramiento juridico y de prestaciones. Poder acoger a las familias,
segln la demanda y poder cubrir las necesidades que presenten, asi como brindarles apoyo y
escucha en momentos de mayor dificultad.

1- éCudles son los objetivos de la fundacion?

Desde la fundacidn, es brindar atencién y cubrir las necesidades de las personas con
Sindrome de Down y sus familias a lo largo de todo el ciclo vital. Se interviene desde diferentes
programas enfocados a la autonomia e independencia de la persona, a favorecer su plena
inclusidn y participacion social como ciudadanos de pleno derecho.
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2- éCudles son los servicios que se prestan a las personas con S.D?

Los servicios que se prestan son programas que acompanan al menor desde los primeros
afnos de vida, desde 0 a 6 con estimulacién temprana hasta pisos para jévenes pasando por
proyectos de formacién profesional, asi como atencion en la adolescencia.

3- ¢Qué servicios se prestan a las familias que acuden?

Servicios de acogida y orientacidn, tanto legal como institucional. Servicio de grupos para
padres en el que puedan expresar sus dificultades a partir de las experiencias compartidas.
Grupos de abuelos y abuelas y de hermanos y hermanas.

4- ¢Como llegan las familias? ¢ Cudles son sus necesidades a lo largo del proceso?

Proceso de demanda: una nueva familia llama queriendo conocer la fundacién, se recibe
la llamada y se adjudica el caso a una responsable dependiendo la etapa en la que entraria la
familia. Posteriormente se realiza la acogida junto con la familia, la persona responsable y ella.
La persona responsable es la que se ocupa de explicarles los programas que tienen a
disposicion y el funcionamiento del centro. Ajustando los programas a las necesidades de la
familia.

Muchas veces llegan con mucho estrés debido a no saber cémo actuar, en el ambito de la
discapacidad se encuentran muchas situaciones en el que las familias estdan en busqueda de
respuestas en busqueda de un diagndstico. Necesitan un lugar en el que poder encontrar las
respuestas a sus preguntas, orientacion y muchas veces un espacio en el que poder
descubrirse.

5- ¢Qué percepcion tienen de sus hijos cuando llegan?
Varia en funcién de la etapa vital en la que se encuentra la persona con discapacidad.

En las edades mds tempranas llegan mds desubicados, mas estresados, con mas dudas,
asimilando poco a poco la nueva situacién que se les ha presentado. Entiendo que también
existe miedo, a poder atender las necesidades de sus hijos, a entenderles, etc.

En mi experiencia una vez se van superando todos esos sentimientos, gracias a la
informacidn, el apoyo y la orientacidn, queda el profundo amor que sienten hacia sus hijos,
como una familia mas. Es todo un proceso de aceptacién y de ver la vida desde una nueva
perspectiva.

6- ¢Como se trabaja con ellas?

Hasta ahora la dindmica desde lo social, como se sigue dando desde todos los ambitos
(salud, educacidn, etc.), ha sido ajustar a la persona a una serie de servicios y programas
determinados y ya “creados para ellas”. La idea que se lleva afios planteando desde los
servicios sociales y que actualmente estamos en proceso de implantar en la Fundacién, es el
modelo de intervencidn basado en la Planificacién basada en la persona. Este modelo requiere
todo un cambio de perspectiva desde las entidades puesto que cambia por completo la forma
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de trabajar. Desde este modelo, tras analizarlas a través de unos cuestionarios, se priorizan las
necesidades y los gustos de la persona frente al criterio de la familia, de los profesionales, etc.
Todo desde el maximo sentido comun, teniendo en cuenta metas realizables, los apoyos
necesarios para cada persona, etc. Metodologia que se pueden encuadrar en la denominacion
de Planificacién Centrada en la Persona (P.C.P.), pretenden que la persona, con el apoyo de un
grupo de personas significativas para ella, formule sus propios planes y metas de futuro, asi
como las estrategias, medios y acciones para ir consiguiendo avances y logros en el
cumplimiento de su plan de vida personal.

7- ¢Qué dificultades se encuentran las familias a lo largo del proceso?

Dificultades de administracién, muchas veces no encontrar los recursos adecuados.
Miedos de no saber si estan haciendo bien o mal. Dudas sobre como poder afrontar la
situacién. Al principio con mucho estrés por el cambio radical en sus vidas y los sentimientos
de ambivalencia que les genera.

8- ¢Que fortalezas encuentran las familias a lo largo del proceso?

El amor, el carifio y el esfuerzo que las empuja a seguir adelante a pesar de las dificultades
gue pueden encontrar en el camino. Encuentran ayuda y apoyo en las familias que estan
pasando por situaciones similares.

9- ¢Qué dificultades se encuentran a la hora del trabajo con ellas?

En cuanto a las familias, dificultades de que muchas veces no son conscientes de la
realidad que tienen en casa, algunas conductas no son favorecedoras para el sistema. Muchas
veces no son conscientes de que dedican la mayor parte de su tiempo al cuidado de la persona
con discapacidad quedando el resto de miembros en un segundo plano. Muchas veces se
encuentran casos de sobreproteccién e instrumentalizacion que generan malestar. En cuanto
el trabajo con familias a nivel institucional es dificil el trabajo de coordinacién en red teniendo
en cuenta la cantidad de profesionales que trabajan con estas familias.

10- ¢ Que se podria mejorar? Necesidades de las familias no cubiertas.

Tiempo y recursos. Por un lado, mejorar la percepcidn de la sociedad, en cuanto a educar
desde la tolerancia. El trabajo en red y la cooperacidn entre profesionales partiendo de un
modelo comun. Es importante remarcar que a lo largo del proceso por el que transitan estas
familias existen muchos profesionales; desde los médicos que dan la noticia en un primer
momento hasta los logopedas, fisioterapeutas, psicélogos, trabajadores sociales, educadores
que los acompafian durante todo momento. Por otro lado, histéricamente se ha centrado
sobre todo la intervencién con la persona que tiene la discapacidad y la familia, en un segundo
plano, como apoyo hacia este, pero sin tener un lugar propio en el que poder atenderse a si
mismas. Una vez trabajada la preocupacion inicial que tienen por el hijo se pueden sentir mas
libres de tomar conciencia y expresar su situacion individual y como sistema.
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11- éCudl es el mayor reto del trabajo con las familias? ¢Y la mayor recompensa?

El mayor reto, como se ha mencionado seria, por un lado, el de poder llevar a cabo
coordinaciones de calidad con todos los servicios y profesionales que intervienen con la
familia. Por otro, el poder dedicar tiempo para cada caso segun la necesidad de cada familia.
La mayor recompensa poder escuchar y poder ver que van mejorando su calidad de vida y
bienestar, tanto la persona con discapacidad como la propia familia. El bienestar de la familia
condiciona en gran medida al bienestar de la persona con discapacidad y viceversa.

12- éCon qué percepcion de sus hijos se van las familias al final del proceso?

Diferencia en qué pueden ver desde otra perspectiva su situacion. El objetivo es que ya no
domine tanto el miedo y la ignorancia. También que se diluye ese sentimiento de
“exclusividad” al compartir con mas familias con las mismas experiencias. Es importante
sentirse parte de algo, sobre todo parte de algo que refleja en gran medida tu propia vida.
Ayuda mucho a “normalizar”, a “generalizar”, a dejar ese lugar mas apartado y exclusivo.
Ayuda mucho a la inclusidn. A ser consciente de que la sociedad estad conformada por muchas
y variadas situaciones, y que la tuya también tiene un lugar, y muchas personas con las que
poder compartirlo.

6. Propuesta de intervencion con familias S.D

Una vez analizadas las principales caracteristicas familiares y las interacciones que se
producen en ella, se profundizara en aquellas que generan malestar para los miembros del
sistema y el sistema en general. Teniendo en cuenta el tema que se desarrolla en este trabajo,
se pondrad el foco en las dindmicas familiares que dificultan que la evolucién sea favorable para
el sujeto y su familia.

Se parte de la idea de que los conflictos no surgen a nivel familiar como consecuencia
directa de la discapacidad, sino en funcién de las posibilidades de la familia para adaptarse o
no a esta situacion. Teniendo en cuenta situaciones previas al momento del nacimiento del
nifio: como el sistema reacciona ante las crisis, los diferentes momentos por los que transcurre
una vez dada la noticia, asi como factores de riesgo y factores protectores que sirven como
guia al plantear posibles objetivos para una intervencion.

6.1 Como enfrentar la crisis, momentos de la intervencion.

¢Qué es lo que hace que una crisis desemboque en crecimiento para la familia o, por el
contrario, en una situacion desfavorable para la misma?

Se destaca un gran numero de factores que, interactuando entre si, intervienen en la
evolucidn y desarrollo de la familia. Por un lado, la historia de cada miembro de la pareja con
su familia de origen; los sistemas de creencias familiares; los conflictos previos existentes; el
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significado de la discapacidad para la familia; las situaciones de duelo que se han atravesado
previamente y como las han elaborado. En un primer momento, como se ha mencionado
anteriormente, la familia necesita hacer un duelo por la pérdida de la identidad que poseia
antes del comienzo de la enfermedad (Rolland J, 2000).

Por otro lado, la capacidad para enfrentar situaciones de cambio; los miembros de la
familia necesitan desplazarse hacia una posicién de aceptacién a la nueva situacidn,
manteniendo al mismo tiempo un sentido de continuidad entre su pasado y su futuro. Conocer
qgué lugar se le ha asignado al hijo en la estructura familiar, la reasignacion de los roles; el nivel
de expectativas puesto en él ya que las expectativas que se establezcan sobre su evolucién
determinaran en gran medida el grado de desarrollo que va a alcanzar en realidad ( Rolland,
1994); la capacidad de comunicacién a nivel del grupo familiar; nivel cultural y socioeconémico
de la familia; el compromiso afectivo y la comunicacién de emociones; existencia o no de redes
de sostén; équé capacidad tiene la familia de relacionarse con los otros?; ées capaz de buscar
apoyos y ayudas de los demas?; ¢esta atravesando otras situaciones de crisis en forma
simultanea?; las posibilidades futuras de esa persona...etc.

A lo largo de la vida se viven diferentes momentos en donde “la crisis “se hace presente y
las familias se amoldan o no a ésta. Son momentos de alta vulnerabilidad familiar en los que
existe mayor necesidad de apoyo y sostén. Dichas situaciones son experimentadas como de
alta inestabilidad psicoldgica, sin embargo, existen diferencias entre ellas.

Si se tiene en cuenta la definicién de crisis de Caplan (1964), se puede entender la
diferencia entre un tipo de crisis y otro. Define la crisis como “un periodo de desequilibrio
psicolégico en personas que enfrentan circunstancias peligrosas; esas circunstancias
constituyen para el sujeto un problema importante que por el momento no puede evitar ni
resolver con los recursos acostumbrados”. Por su parte, Liddell y Scott, (Liddell, H. G. y Scott,
R. 1968 en Nuiiez B, 2003) indican que la crisis es, “un punto decisivo durante el cual habrd un
cambio para mejorar o empeorar”.

Se pueden distinguir las “crisis del desarrollo o evolutivas” de las “crisis accidentales”. En
cuanto a las primeras, se relacionan con el ciclo vital concretamente con el pase de una etapa
a otra: el nacimiento del primer hijo, el comienzo de la escolaridad primaria, la adolescencia,
etc. Se hablaria de que cada etapa por la que se transita, conlleva una serie de tareas. El pasaje
de una a otra produce una situacion de inestabilidad por el cambio que requiere.

En cuanto a las llamadas crisis circunstanciales o accidentales se caracterizan por el
caracter urgente de las mismas, lo imprevisto, inesperado... como puede ser la muerte de
algun integrante de la familia, enfermedades, accidentes, etc. La confirmacién del diagndstico
de la discapacidad del hijo se encuadraria dentro de estas ultimas.

Ante una crisis como a la que se hace referencia, la familia puede vivirla como una
oportunidad de cambiar, crecer, madurar y fortalecerse como sistema. O, por el contrario,
segln como la enfrente, puede suponer un punto de inflexién por el que se active algun tipo
de trastorno o malestar en alguno de sus miembros. Es un momento critico donde existe el
riesgo de que el malestar no pueda ser elaborado dificultando las relaciones familiares. Sin
olvidar que, en muchos casos, como se ha mencionado anteriormente, puede ser un momento
de fortalecimiento de los vinculos familiares, asi como de crecimiento y descubrimiento de
fortalezas. Cada una de las reacciones dependerd de la intensidad de la crisis y de las
herramientas que posean o puedan desarrollar las familias, cada familia es Unica y procesa la
crisis de diferentes maneras. Muchas familias pueden acomodarse a la nueva realidad que la
vida les plantea modificando sus pautas relacionales, mientras que otras necesitan de una
ayuda externa.
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Se toma como referencia el andlisis propuesto por Blanca Nufez (Nufiez, B 2003) de los
motivos de consulta y los indicadores de riesgo con los que la familia llega al servicio. El
objetivo es el de poder detectar aquellas familias mas vulnerables a tener una respuesta que
genere malestar para ayudarles a reconocer, expresar sentimientos encontrados que forman
parte del proceso. Se considera fundamental poder trabajar sobre ello, ya que los conflictos
surgen cuando algunos de los sentimientos predominan en forma intensa en esta relacion
vincular, produciendo malestar.

6.2 El pedido de ayuda: La demanda.

En la practica clinica se pueden encontrar numerosas situaciones de conflicto en los
diferentes vinculos familiares. Muchas veces las familias no son conscientes de lo que “hay
detras" de aquello que nos exponen. El poder trabajar con ellas para hacer conscientes estos
aspectos es importante para generar vinculos saludables que puedan fortalecer el sistema y
proporcionar un sistema seguro para todos sus miembros.

Como se exponia previamente, en el momento del diagndstico y en momentos
posteriores pueden surgir infinidad de sentimientos encontrados.

Se destacaran las interacciones del sistema familiar y los motivos por los que se acude a
terapia (Nufiez B, 2003). Dificultades tanto en el vinculo conyugal, como en el parental, y el
fraterno:

a) Problemadticas del nifio: problemas de conducta (conductas agresivas e impulsivas,
aislamiento, falta de interés, inhibicién, apatia), dificultades de avance en el tratamiento
especifico o en la escolaridad, etc.

b) Problemdtica de los hermanos: sintomatologia psicosomatica, sobreimplicacion con la
persona que tiene S.D, sobreadaptacion, problemas escolares, conductas agresivas.

c) Dificultades de los padres: inseguridad, desorientacién, dudas y falta de confianza en
el ejercicio de su rol paterno frente al “hijo diferente”; sentimientos de agobio ante esta
paternidad (sobre todo en la madre); dificultades en la toma de decisiones en alguin
momento del ciclo vital (eleccidon de la escuela, adolescencia, etc.); falta de colaboracion
familiar en los tratamientos especificos; abandono y depdsito del nifio en una institucion
especializada; falta de atencién o gran sobrexigencia sobre el nifio; etc. Existen también
dificultades a nivel conyugal.

6.3 Indicadores de riesgo.

En cuanto a los factores de riesgo que se mencionaba anteriormente, podemos citar
aspectos relacionados a las experiencias del pasado de la familia, aspectos
transgeneracionales, sistemas de creencias, aspectos referidos al ciclo vital...ya que formaran
parte de la respuesta que la familia pueda dar ante la crisis. Se toma como referencia, una vez
mas, lo expuesto por Blanca Nufez (Nufiez B, 2004) quien destaca, por un lado, situaciones
familiares previas y actuales en cuanto al grupo familiar y por otro lado las situaciones que
pueden darse relacionados a los vinculos familiares.
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6.3.1 Indicadores a nivel familiar grupal

En cuanto a situaciones familiares previas y actuales del grupo familiar encontramos:

e En cuanto a la pareja: pueden haberse dado situaciones previas de duelos mal
elaborados en cada uno o en la historia de la familia nuclear. Pueden existir también
conflictos previos no resueltos.

¢ En cuanto al rol que ocupa el nifio se puede observar falta de espacio asignado en el
entramado relacional de la pareja desde el momento de la concepcidn. Una vez que el nifio
nace la familia no le hace un lugar y es delegado al cuidado de otros (familiares, amigos,
conocidos, institucidn, etc.).

* Exceso de expectativas, deseos e ilusiones depositados en el hijo.

¢ Dificultades socioecondmicas (desempleo, subempleo, empleo temporario, bajo
salario, falta de vivienda digna, carencia de cobertura social, etc.).

e En cuanto a las redes sociales: carencia de sostenes externos (familia extensa,
amigos, vecinos, otros padres con hijos discapacitados, etc.). Incluso cuando éstos estan
presentes, la imposibilidad de recurrir a ellos. Se puede dar un aislamiento y soledad en
relacidn con el afuera por: temor a inspirar lastima, rechazo; miedo a recibir criticas y burla
de los demas; verglienza de exponerse a la mirada de los otros.

e Situaciones que incrementan los riesgos: Inmigracién, familias que dejan su lugar de
residencia y pasan a un centro urbano en busca de asistencia especializada para el hijo. Si
se suman otras situaciones de crisis: bancarrota econdmica, enfermedad o fallecimiento de
familiares cercanos, separacién de los padres, embarazo de madre soltera...etc.

¢ Puede existir una falta de cohesion familiar en la que se dedique poco tiempo al ocio
y tiempo libre, en el que predomina el deber sobre el placer. En cuanto a lo emocional, se
puede encontrar dificultad en la expresidn de sentimientos. Cada miembro solo y aislado en
relacidn al otro. Incomunicacién familiar sobre el tema de la discapacidad, “de esto no se
habla”.

* Dominio y persistencia en el tiempo de intensos sentimientos negativos: culpa, rabia,
resentimiento, desilusion, desesperanza, vergiienza, etc.

* Ya recibido el diagndstico, se prolonga por mucho tiempo el inicio de los
tratamientos especificos. Puede existir negacidn y evitacion de enfrentamiento de la
situacién de crisis ante el diagndstico, “aqui no ha pasado nada”.

¢ Exceso de consultas médicas, cambios permanentes de tratamientos, profesionales e
instituciones, etc., en busca de “la cura mdgica” (una vez atravesadas las primeras etapas
del duelo).

¢ El nifio con discapacidad y sus tratamientos ocupan el lugar central en la trama
vincular. Los demas miembros de la familia renuncian a necesidades propias.

¢ Situaciones de violencia familiar

43



6.3.2 Indicadores a nivel de vinculos especificos

En cuanto a los indicadores que propone Blanca Nufiez (Nufiez B, 2004) se destacan
aquellos relacionados con vinculo conyugal, al vinculo paterno-filial y la relacién con
hermanos.

- Vinculo conyugal

¢ El nifio tomado como “chivo expiatorio” de conflictos previos de la pareja.

¢ Se da una pérdida de los espacios de la pareja, dando mas lugar al espacio parental
qgue al conyugal. Imposibilidad de disfrutar situaciones familiares y de pareja normalizadas
por el peso de la permanente atencidn al hijo con discapacidad.

* Division rigida de roles por género: generalmente es la madre la que se dedica a la
crianza de este hijo; el padre tiene el rol de aportador econémico.

e El vinculo conyugal puede caracterizarse en determinados momentos por
numerosos sentimientos como resentimientos y recriminaciones. Proyecciones de
sentimientos propios de culpabilidad y fracaso. Predominio de sentimientos de agobio y
sobreexigencia ante las demandas del hijo. Vivencias de soledad y no reconocimiento en
aquello que cada uno estd haciendo.

¢ Incomunicacién en el vinculo conyugal. Motivo principal de comunicacion entre
ellos: las alternativas diarias de su hijo discapacitado.

e En cuanto a la red social, aislamiento de la pareja en relacién con el afuera.
Renuncia a relaciones sociales que tenian previamente.

- El vinculo paterno-filial con el hijo con S.D

* Puede existir una relaciéon estrecha madre-hijo. El hijo es patrimonio materno,
gueda ocupando el lugar de nifio eterno. Dificultad de entrada en una relacién triangular.
El padre puede quedar en un lugar periférico.

e La madre puede encontrarse aferrada a la idea del sacrificio, postergando sus
necesidades propias como mujer, esposa, madre de los otros hijos, en funcidn de la
dedicacién exclusiva a este hijo. Por el lado paterno, predominio de sentimientos de
culpa.

¢ Padres demasiado demandantes, hijo sobrexigido, “nada parece alcanzar”.

¢ Predominio de desesperanza. Ausencia de demandas al nifio. No se desarrollan sus
potencialidades. Falta de confianza en las posibilidades del hijo

e Negacion e idealizacidn del dafio. Los padres, los “elegidos de Dios”; el hijo, “un
regalo del cielo”.

e Situaciones de sobreproteccién, limitando la posibilidad de desarrollo y autonomia
del menor. Dificultan la vivencia de situaciones de integracion como pueden ser laborales,
de ocio y en relaciones personales. Una tendencia a la sobreproteccién supone establecer
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relaciones de dependencia, timidez, falta de iniciativa que, repercuten directamente en
las habilidades sociales que pueda desarrollar la persona.

e Se anulan las diferencias. Identificacion de los padres y hermanos con la
discapacidad del nifo. Saboteo de logros propios evitando que se marquen las
diferencias.

* Se remarcan las diferencias. Dandose una escisidon: sanos-enfermos.

e Puede darse una vinculacion con el hijo sdélo desde la parte dafiada sin
reconocimiento de sus aspectos sanos. Los padres pueden estar atrapados en la etiqueta
diagnodstica. Asumen un rol de reeducadores tomado como Unica expresidn de su funcion
parental. Esto se acompafa de ausencia de actividades gratificantes y recreativas. Falta la
actividad lddica a nivel vincular.

¢ Dificultad paterna para asumir la disciplina y la puesta de limites, se acompafia de
mayor frecuencia de berrinches, caprichos y pataletas del hijo. Contrasta con abruptas
reacciones agresivas paternas generadoras de culpa.

- Con el otro hijo

¢ Desinterés y desvinculacién motivada por el tiempo y energias dedicadas al otro
hijo. Pueden no ofrecerle espacios propios y momentos de atencién exclusiva. A veces
incluso les ven preocupados, sin humor, tristes... con lo que la relacién con ellos se vuelve
en ocasiones tensa y dificil

¢ Se hacen recaer en él muchas exigencias y normativas, se espera que comprenda y
ceda ante reclamos del hermano; por otro lado, no les resulta facil a los hermanos acertar
a responder de forma adecuada ante los conflictos que de forma natural surgen siempre
en la convivencia familiar, desde los juguetes a los trabajos domésticos y desde la musica
preferida al silencio para hacer los deberes. Contraste con la falta de limites al nifio que
posee la discapacidad.

¢ Lo cargan de exceso de responsabilidades en relaciéon con la edad cronoldgica. Se
presenta como demasiado “maduro”, sobreadaptado.

¢ Lo sobreprotegen, lo eximen de toda responsabilidad en relacién con el hermano.
La consecuencia: falta de estimulo del vinculo fraterno.

¢ Le depositan exceso de expectativas de logros, debe compensar insatisfacciones
del hermano.

¢ Se le ofrecen pocas oportunidades de logros y de desarrollo de potencialidades a
fin de disminuir las diferencias con el hermano.

¢ Puede que lo retengan a nivel del grupo familiar, evitando que mantenga vinculos
fuera de la familia.
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6.4 Factores de proteccion.

Una vez observados los factores de riesgo, es fundamental tener presente aquellos
indicadores que la familia puede presentar como favorables para su bienestar. Se hace
referencia a aquellos factores protectores que permiten crear, en las personas y en el sistema
familiar, la posibilidad de revertir la percepcidn que tienen sobre la situacién que les ha tocado
vivir. La resiliencia plantea, que el ser humano posee capacidades para hacer frente a
situaciones de la vida, poder superarlas y transformarlas positivamente. “Ninguna herida es un

destino” (Cyrulnik B, 2010). Desde una intervencién adecuada se puede fortalecer y promover
estos aspectos con el fin de mejorar la calidad de las interacciones familiares.

Entre ellos, tomando como referencia el trabajo realizado por Blanca Nufiez (Nufez B,
2004), se puede citar:

° Mantenimiento de la red social. (parientes, amigos, vecinos, otros padres que
atraviesan situaciones parecidas). Se encuentra en el exterior una fuente de apoyo, sostén
y ayuda a la hora de elaborar el trauma. Tan importante son, los grupos en los que se
pueden sentir identificados por la realidad comun, como aquellos ligados a otras facetas
de la vida. El aislamiento en el que muchas familias se refugian privan a la familia de este
apoyo.

° Fortalecimiento de la relacion de la pareja. La nueva realidad de la
discapacidad (S.D) en la familia puede ser un factor de debilitamiento del vinculo conyugal
como se ha mencionado antes. Pero, en muchos casos este hecho puede acercar a los
integrantes de la pareja, fortaleciendo el vinculo mediante el apoyo mutuo, el estimulo y
el reconocimiento.

° Alta autoestima. Se entiende por autoestima: la valoracion, la satisfacciéon y la
confianza que cada persona tiene consigo misma, un elemento bdsico en la identidad
personal. Un alto nivel de autoestima de algiun miembro de la familia, da lugar a un
avance durante la crisis, emprendiendo acciones; estableciendo relaciones con otras
personas ya que tienen una base segura de relacién.

° Buen nivel de comunicacion. A nivel familiar se posibilita hablar sobre temas de
alto impacto emocional. El tema de la discapacidad no se toma como un tema “tabu”,
sino que puede ser nombrada. Existe la posibilidad de reconocer y hablar de los
sentimientos que genera, tanto de los positivos como de los negativos, poniendo en
palabras la ambivalencia que se experimenta. Existe entre los miembros de la familia la
capacidad de confirmarse, alentarse, reconocerse, estimularse en lo que cada uno esta
haciendo, dejando de lado el reproche, la queja y la recriminacién. Hay de base en ello

una actitud de cuidado y sostén de los vinculos.

° Momentos de disfrute. La familia resiliente se da la posibilidad de disfrutar de
las circunstancias de la vida. Reconoce que la discapacidad no se lo impide. Toma un papel
importante el sentido del humor, ayuda a colocarse ante la situacién de una forma
diferente. Adquieren importancia las necesidades de cada miembro de la familia, no solo
de aquel que presenta la discapacidad. De esta forma la familia no gira en torno a este
factor.

° Emociones de optimismo y esperanza. No implica la negacién de la situacion
gue se vive, sino la habilidad de focalizarla en los aspectos positivos, minimizando el lado
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negativo o aquello que “falta”. La presencia de estos sentimientos permite ademas
fantasear e imaginar, proyectdndose en el tiempo, situaciones futuras de mejora o
superacion de las dificultades existentes.

° El poder de la flexibilidad. Entendida como la capacidad de transformar,
innovar y adaptarse. Una busqueda no rigida y novedosa de soluciones, aplicar estrategias
conocidas y otras creativas. Organizando las estrategias que se planteen ante situaciones
nuevas, evaluando entre éxitos y fracasos. La flexibilidad en cuanto a, luego del
diagnéstico, la  redefinicion de los roles y las funciones familiares.

° Posicion activa y capacidad de iniciativa. Permite superar impotencias vy
estados de “darse por vencidos”. Es necesario salir de un lugar pasivo y generar recursos
propios e interpersonales.

° Responsabilidades compartidas. Existen valores como cooperacion, solidaridad
y colaboracién entre todos los integrantes del grupo familiar. En estas familias resiliente
predomina el apoyo mutuo, la labor comun y la colaboracion para encontrar soluciones a
sus problemas. El éxito se obtiene como consecuencia de sus esfuerzos, recursos y
capacidades compartidas, asi aumenta el sentimiento de orgullo y eficacia de la familia.
Ante futuros ajustes vitales la familia estara mas preparada.

Se parte de la consideracidon de que cada familia es Unica, un factor resiliente para una
puede no serlo para otra. Dependiendo de las etapas de ciclo vital un factor protector puede
serlo en una pero no en otra. Teniendo en cuenta tanto los factores de riesgo como los de
proteccion se plantea a continuacién una propuesta de intervencion.

6.5 Objetivos de intervencion.

Se plantea una intervencién basada tanto en factores de riesgo como en aquellos
favorecedores para el bienestar familiar. A lo largo de la intervencion se tienen en cuenta los
factores que producen estrés en la familia, originados por diversas fuentes. A su vez se pone
foco en el fortalecimiento del desarrollo y la resiliencia familiar.

Se adjudica a la familia un lugar activo, en el que tenga espacio para la busqueda de sus
propios recursos, capacidades y fortalezas que les permita situarse con eficacia ante la nueva
situacién. Para esto es necesario que ésta pueda desarrollar sus fortalezas, asi tendrd mayor
control y mayor poder en la toma de decisiones. Con el objetivo de apoyar al hijo o a la hija
para que, dentro de sus posibilidades, sea una persona con la mayor autonomia e
independencia posible. Fomentando el desarrollo de sus 'capacidades y potencialidades. Se
podria que los padres son agentes de cambio muy importantes en cuanto al logro de los
objetivos de la rehabilitacion. Se requiere una estimulacidon constante, los padres son los que
pueden proporcionarla dentro del ambito natural donde se desenvuelve el nifio.

Es necesario elaborar un diagndstico de la familia, conociendo la base de la estructura que
existia antes del nacimiento del nifio con Sindrome de Down para, posteriormente conocer las
modificaciones que éste introdujo. Es fundamental para poder situarse en cuanto a la
intervencién a realizar.
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Como principales objetivos a tener en cuenta, tomando como referencia el analisis que se
ha presentado durante todo el trabajo, se propone:

e Acompaniar a los padres en su tarea parental, dando lugar a las propias ideas
que fortalezcan su autoestima.

e Conocer la estructura familiar previa, reconocer cémo ha cambiado esta y
recuperar aquellos aspectos que funcionaban.

e Dar lugar al sistema conyugal, que pueda cada uno expresar sus necesidades,
reconociéndose como seres singulares y fortaleciendo sus recursos y a su vez
nutriendo al equipo parental.

e Favorecer la expresion emocional, sentimientos relacionados con los primeros
momentos del diagnéstico (perdida y expectativas), como afecta los primeros afios de
ingresos hospitalarios, asi como aquellos que van surgiendo a lo largo del proceso
(miedos, alegrias, agobios, tristeza, culpa.). Ayudando al menor en sus habilidades
sociales y educacién emocional.

® Revisar creencias del pasado en cuanto a sentimientos de pérdida.

e Ayudar a que los miembros del sistema (Padre, madre, hermano, el nifio)
tengan su lugar, su lugar para expresar las necesidades que cada uno tiene. Que
encuentren momentos de ocio y tiempo de disfrute, posibilitando el crecimiento y
desarrollo de todos los miembros.

e Ayudarlos a la discriminacién entre las limitaciones y posibilidades del hijo.
Que puedan vincularse con los aspectos sanos estimulandolos desde el nacimiento.
Ver reconocida su singularidad y respetada su intimidad.

e Alentar el optimismo y la esperanza, que no implique la negaciéon y las falsas
expectativas. Esto es, que puedan desprenderse de “fantasias angustiosas” que hacen
que la familia vea al nifio totalmente negativo o aquellas “fantasias optimistas” que
ignoran la problematica existente. Por tanto, respetar las diferencias del nifio, ni curar
ni huir de ellas.

e Favorecer que la familia busque el apoyo y ayuda de los otros. Que establezcan
redes sociales de sostén; entre ellas, que integren grupos de padres o de hermanos
que atraviesan situaciones similares. Asi como una red social que favorezca la
integracién, que puedan compartir situacion con familias que no vivan la misma
realidad.

e Orientar para educar el respeto a la diferencia, para exigir a todos de acuerdo
con sus posibilidades. Ayudar a planificar las tareas a nivel familiar a largo y corto
plazo.

e Favorecer la educacién emocional sobre todo en momentos como Ia
adolescencia, etapa relacionada con la expresidn de su sexualidad. Las familias
necesitan también apoyo en este campo ciertamente tan necesario como complejo. La
educacion de la afectividad, incluyendo la sexualidad, constituye una preocupacion de
las familias que hace necesario el apoyo profesional en este tema.
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e Las familias asimismo necesitan aprender a «separarse» emocionalmente de
su hijo; esta es una tarea que no se improvisa y que no puede pretenderse iniciarla
cuando el hijo o la hija son ya mayores. Promover su autonomia estd intimamente
asociado a una manera de entender la educacidn que se extiende a lo largo de toda la
vida.

e Ayudar a las familias a que observen al nuevo integrante, identificando los
ritmos, conociendo aquellos estimulos que le agradan y aquellos que le desagradan.
Orientarlos en el uso de estrategias para afrontar situaciones conflictivas,
estableciendo asi, vinculos seguros en el entorno familiar. De esta forma se refuerza el
desarrollo integral del menor en aspectos fisicos, cognitivos e incluso en lo social.

6.6 Intervenciones técnicas

Teniendo en cuenta los objetivos propuestos en el punto anterior se hard una propuesta
de intervencién con diferentes técnicas y espacios de encuentro. Por un lado, se observa la
necesidad de una intervencién en grupo. En grupos familiares las familias tienen la
oportunidad de poder expresar sus vivencias de su dia a dia, asi como conocer la realidad de
otras familias. Por otro lado, se proponen intervenciones en espacios individuales familiares en
los que se podrd dar mayor peso al proceso de elaboracién, a las emociones, establecimiento
de vinculos saludables en las relaciones familiares.

6.6.1 Espacios familiares grupales

La metodologia de los grupos de formacidn es activa, grupal y participativa. El profesional
dinamizador coordina el grupo en el que se parte de un saber creado por los miembros del
grupo en base a sus experiencias particulares. Asi, los contenidos seran muy variados. Las
sesiones grupales, por un lado, pueden ser de contenido emocional y por otro, sesiones
educativas. En ambas, el contexto grupal, mediante la identificacion con otras familias,
permite aprender y encontrar apoyo y sostén. Las familias se dan permiso para poner
perspectiva a su situacion, reducir la culpa y la vergilienza. Al sentirse acompanados se reduce
el sentimiento de estigmatizacién y aislamiento. A continuacién, se detallan aspectos a
trabajar en ambos tipos de sesiones.

Sesiones multifamiliares. En los grupos los miembros de la familia, como ya se
ha mencionado, comparten la experiencia con otras familias que estan pasando por
una situacion similar a la suya. Esto les permite crear un espacio donde pueden
expresar sus emociones, sensaciones, y vivencias sintiendo que pueden ser
compartidas. En estos grupos las familias encuentran empatia, escucha, aceptacién,
fortaleza ayudando a la adaptaciéon de los nuevos cambios. Se dan y escuchan
opiniones y experiencias descubriendo diferentes maneras de comprender las
situaciones, esto es, la posibilidad de ampliar la visién que se tiene de la vida. Se
pueden crear también relaciones de amistad, la red social que favorecen al sistema.
En este espacio la familia aprende a reconocer las capacidades de sus hijos, pudiendo
potenciar sus recursos para que pueda ser auténomo.
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- Sesiones psicoeducativas. En este espacio el objetivo es informar a los padres
sobre los aspectos que refieren a la etiologia del Sindrome de Down. Reconocer
aquello que se sabe y proporcionar la informaciéon que se desconoce. Trabajar los
cambios y tareas de cada etapa del ciclo vital (primera etapa, infancia, etapa escolar,
adolescencia.) aportando la informacién que sea necesaria. Se hace referencia a
descubrir y proporcionar herramientas para favorecer la comunicacién y abordar
aspectos relacionados con las dificultades propias de la discapacidad y su entorno
(redes sociales, nuevas tecnologias, sexualidad). Seria importante también presentar a
la familia los servicios y asociaciones que disponen en su entorno.

6.6.2 Espacio individual para la familia

Se considera totalmente necesario que la familia pueda tener un espacio individual para
trabajar en profundidad aspectos que estan dificultando el bienestar familiar. Partiendo de las
fortalezas y promoviendo la resiliencia familiar. Con el objetivo de que la familia sea un entorno
potenciador de las capacidades de la persona con S.D, es necesario que puedan expresar sus
sentimientos y necesidades. Desde un primer momento, poder hablar de las emociones
relacionadas con el diagnéstico, la pérdida y las expectativas. Conocer cdmo era la familia antes
y detectar dificultades de estructura (reglas, limites, comunicacion, alianzas, coaliciones) y de
interaccion entre los miembros. Conocer los nuevos ritmos del nuevo integrante de la familia y
adaptarse a estos. Una tarea fundamental que debe llevarse a cabo por parte de la familia es el
de crear un significado para el problema de salud que la afecta que genere un sentimiento de
gue es capaz de enfrentar la situacion.

Se detallaran algunas de las multiples técnicas que se pueden aplicar en este espacio.
Desde técnicas narrativas hasta técnicas activas como son el collage, cuentos, fotografias,
genograma, que ponen en juego la creatividad que facilitan la verbalizacién de aquellos aspectos
profundos y en ocasiones dolorosos.

La técnica narrativa es una herramienta significativa que ayuda a comprender la forma en
que la familia se relaciona y se organiza. Supone escuchar lo que la familia nos cuenta y
construir conjuntamente un relato alternativo que involucre a las personas, los problemas que
nos presentan y posibles soluciones. Se pretende delimitar el problema y el conjunto de
narrativas dominantes, mediante relatos y nuevas ideas que aporten bienestar a la familia.

Para Rolland (Rolland J, 2000) la elaboracidn de historias construidas por una familia sobre
alguna experiencia forma parte de las creencias y temas familiares trascendentales. El psicélogo
familiar participa explorando las narrativas de las diferentes realidades de los miembros de la
familia y permitiendo que sean compartidas entre todos.

Seglin Matthews y Matthews (2005) (en Pava-Ripoll N, 2015) el proceso de la terapia
narrativa se enfoca en la construcciéon de los significados de las experiencias, involucrando
aspectos como la escucha y comprensién, deconstruccién de la historia problematica,
reconstruccion del relato y el sostenimiento del cambio.

La terapia narrativa como herramienta para el trabajo con las familias con hijos con S.D es
esencial para comprender la forma en que las familias se relacionan y organizan en el contexto
de la discapacidad. La terapia busca comprender la complejidad del caso, analizando las
historias descritas por cada uno de los miembros en busqueda de nuevos relatos construidos de
manera conjunta, disminuyendo los juicios de valor y la culpa relacionada. El escuchar y volver a
contar historias sobre el escenario familiar permite que los significados asignados se vuelvan a
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construir proporcionando nuevas perspectivas a esta experiencia.

El uso del genograma permite conocer las experiencias pasadas de la familia, los miembros
que componen el sistema y datos objetivos y significativos de la historia familiar. Permite
descubrir como el sistema familiar se ha encontrado a lo largo de su desarrollo con la
enfermedad o discapacidad, la pérdida, la crisis y la adversidad. Es importante recoger la
organizacién familiar, cada familia y de origen ante la situacién de la discapacidad. Areas de
experiencia en comun y de diferencias aprendidas en relacién con las pautas de respuesta y de
adaptacion.

La técnica de la comida familiar es una herramienta que sirve para “recordar y explorar la
comida familiar con todas sus particularidades y caracteristicas” (Ceberio M, 2004) antes del
nacimiento del hijo o hija con discapacidad intelectual y luego del mismo, otorgando
informacidn sobre el desarrollo de las interacciones familiares y los cambios que se han ido
produciendo. Esta técnica aporta mucha informacion sobre la familia con relaciéon a su
funcionamiento, los limites, alineamientos y las caracteristicas de la jerarquia familiar, ademas
de los recursos empleados por la misma en situaciones de conflicto.

6.7 Terapeuta y servicios

Ante un planteamiento de intervencion es fundamental tener en cuenta las caracteristicas
de los profesionales y los servicios. Esto es, para una intervencién completa se requiere un
analisis de los servicios, un trabajo de equipo, asi como un trabajo personal del terapeuta. Por
un lado, se considera necesario realizar un trabajo multidisciplinar pudiendo abarcar todas las
areas que requieran de intervencion (trabajadores sociales, educadores sociales, logopedas,
psicélogos...). Por tanto, es muy importante que en el equipo se genere un buen clima que
permita respetar todas las intervenciones, sin considerar que algunas sean prioritarias a otras
(Sorrentino A, 1990).

En cuanto a los servicios, Blanca Nufiez (Nufiez, B 2003) destaca los siguientes riesgos que
se pueden encontrar. En primer lugar, muchas de las necesidades del nifio y de la familia no
reciben cobertura. Como se ha visto en los primeros puntos, llegada la adolescencia y la
juventud muchas familias se ven sin servicios que les brinden apoyo. En segundo lugar, existe
falta de coordinacién entre los servicios que intervienen, asi como falta de espacios para las
familias ya que, la mayoria de las intervenciones se hace con la persona con S.D. Se encuentran
profesionales con actitud de “duefios de saber” con desconocimiento del saber de los padres,
que quedan ocupando un lugar pasivo-dependiente. Por ultimo, casos de servicios usados
como depdsitos por parte de la familia. Aspectos a tener en cuenta a lo largo del desarrollo de
la labor, poniendo en practica medidas que supongan una mejora.

En cuanto al trabajo de supervisién del equipo, es necesario para evitar coaliciones y
generar relaciones favorables para el menor. Por otro lado, en cuanto al trabajo personal del
terapeuta es importante poder abordar las propias cuestiones personales, su propia historia.
Para comprender cdmo se interactua con las familias con una realidad de discapacidad, desde
donde se interviene y las emociones que genera. Segln Rolland (Rolland J, 2000) “Es crucial
hacer el inventario de nuestros propios sistemas de creencias y cuestiones del ciclo de vida y
multigeneracionales vinculadas con la enfermedad y la pérdida”. Para concluir, es fundamental
resaltar que la mirada de los profesionales centrada en las capacidades de las personas con S.D
tiene un gran poder en cuanto a poder transmitirla a aquellas familias que no pueden, por el
momento, tener una mirada que acepta y convive con la complejidad de esta realidad.
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7. Conclusiones

A partir del andlisis del presente trabajo, me gustaria destacar algunos puntos sobre los que
he podido reflexionar y seguiré profundizando a lo largo de mi formaciéon y experiencia
profesional. Para esto, me he apoyado en la investigacidn bibliografica que he desarrollado a lo
largo del trabajo, en la entrevista realizada a la trabajadora social de la Fundacién Sindrome de
Down vy las observaciones que he podido realizar a lo largo de mi experiencia profesional y
personal. Se focalizard en aspectos relacionados a la importancia del sistema familiar en el
desarrollo del individuo en general y en particular el individuo con Sindrome de Down, el cambio
gue se ha dado a nivel institucional en relacién a la intervencién, la necesidad de cuestionarse el
rol profesional dedicado a la escucha, en focalizar la intervencién tanto en las dificultades como
en las potencialidades familiares, disefar servicios teniendo en cuenta al destinatario y cuidar a
los que cuidan.

En cuanto a la importancia de la familia para el desarrollo del individuo, se toma como idea
central que en la familia se dan los principales procesos de socializacién y desarrollo de nifias y
ninos. Asi, las experiencias en el hogar van influenciando el proceso de aprendizaje, el
desarrollo de la autonomia personal, de la capacidad comunicativa, de la socializacién, de la
comunicacion emocional etc. Por este motivo, es necesario que el entorno familiar sea
facilitador del desarrollo de estas habilidades para que, el individuo pueda crecer sanamente.
Que se ofrezcan en el interior de la familia oportunidades para que los miembros del sistema
adquieran destrezas que les permita tomar decisiones, resolver problemas y regular sus
conductas de cara a adquirir autonomia. Centrandonos en este trabajo la familia seria el punto
central, el punto de sostén para que el individuo con Sindrome de Down pueda desarrollar sus
capacidades y superar sus propios limites, en un entorno favorecedor de una calidad de vida
saludable. Para esto es necesario que la familia pueda encontrar un espacio que pueda cubrir
algunas de sus necesidades.

Haciendo referencia al cambio que se ha dado a nivel institucional en relacion a la
intervencion, podemos decir que en un primer momento las intervenciones estaban destinadas
solo a cubrir las necesidades del individuo con discapacidad. Programas destinados a potenciar
sus capacidades, a poder desenvolverse en la vida cotidiana, quedando la familia en un segundo
plano. Posterior a esto, se produce un cambio en donde se incluye a la familia en la
intervencién, pero como complemento de las instituciones para apoyar los programas
establecidos por los profesionales. Pero en la actualidad las familias, cada vez, plantean mayores
necesidades. En este aspecto podria ser interesante realizar un trabajo paralelo,
complementario y articulado: a nivel individual, cubriendo las necesidades de la persona con
Sindrome de Down vy a nivel familiar, donde los profesionales intervinientes puedan contener,
sostener, orientar y apoyar a las familias desde las propias necesidades.

Como se ha mencionado a lo largo del trabajo, no todas las familias reaccionan de la misma
manera ante el hecho de la discapacidad, muchas son capaces de adaptarse a los cambios que
supone recibir a un nuevo miembro con determinadas dificultades, mientras que otras
encuentran mayores barreras internas para poder afrontarlo. Es importante destacar que todas
pasan por un proceso de duelo, entre las expectativas creadas y la realidad que se les presenta,
poder aceptar la realidad y la expectativa “por el hijo que no fue”, que generan sentimientos
ambivalentes. Por este motivo es importante que los profesionales puedan detectar en los
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primeros momentos aquellas familias mas vulnerables que puedan necesitar una atencion
especifica a aquellas necesidades que, como mencionaba Eva, no estan siendo cubiertas.
Implementando estrategias o programas de intervencion que enfoque a la familia como unidad
y no solamente se centren en el nifio. Con el objetivo de hacer de la familia un sistema “fuerte”,
qgue pueda generar bienestar a todos sus miembros y potenciar las capacidades de todos en
general y del miembro con Sindrome de Down en particular.

Poniéndonos ante esta realidad, se hace visible un gran abanico de necesidades. Cdmo
comentaba Eva, son muchos los recursos alrededor de estas familias: desde logopedas,
fisioterapeutas, médicos, educadores sociales, trabajadores sociales, psicdlogos...

A partir de lo expuesto, considero oportuno proponer que el trabajo de los distintos
profesionales intervinientes se realice de una forma inter-disciplinar y complementaria.
Reconociendo el saber y la especializacién de cada disciplina a la hora de intervenir, teniendo en
cuenta los limites de cada una. En este punto creo que el rol del psicélogo dedicado a esta
problematica debe tener en cuenta, dentro de su escucha profesional, las necesidades
mencionadas con anterioridad y un trabajo que incluya aspectos relacionales, de conocimiento
de procesos internos y subjetivos. Esto permitira a las familias poder avanzar en la elaboracion,
en la resignificacidén y la creaciéon de nuevas narrativas saludables para ella y la persona con
Sindrome de Down.

Teniendo en cuenta lo hablado en la entrevista, se infiere que la familia transita momentos
de estrés, angustia, desorientacidn, inhibiciones, y sintomas. Para lo cual es importante que la
intervencién contemple aspectos importantes como: la labor de asesoramiento y orientacién en
cada una de las etapas del ciclo vital, desde talleres psicoeducativos, hasta la informacién
relacionada con recursos y aspectos legales. Todo esto sumado a una labor terapéutica familiar
por un lado individual y por otro grupal, articulados entre si, en la que la familia pueda conectar
con aspectos relacionales y personales que afectan al sistema que han sido mencionados a lo
largo del presente trabajo. “...Necesitan un lugar en el que poder encontrar las respuestas a sus
preguntas, orientacion y muchas veces un espacio en el que poder descubrirse...” (Entrevista Eva)

En cuanto a la forma de intervenir, considero un punto clave el hecho de focalizar /la
intervencion tanto en las dificultades como en las potencialidades. Teniendo en cuenta las
dificultades que pueden encontrar las familias, desde los factores de riesgo que nos permitan
tener una mirada “preventiva”. Sin olvidar los aspectos resilientes de la familia, aquellos
recursos que existen dentro del sistema y les permite descubrir que son capaces de afrontar la
nueva situacion. Asi como también los que se puedan desarrollar a través de un trabajo en red
interinstitucional (familias, profesionales, y personas con Sindrome de Down) articulada con la
red a nivel comunitaria. Potenciando y reforzando los procesos que mueven el crecimiento, la
creatividad y que las impulsa a buscar e implementar nuevas herramientas. Que puedan
descubrir y construir estructuras mas sdlidas y saludables para el futuro de los mismos.

Por ultimo, haciendo referencia al disefio de servicios considero importante que se tenga en
cuenta: Por un lado, las necesidades del destinatario, “desde donde” se crean los servicios y por
otro el cuidado de los que cuidan dentro de la institucion, las dificultades que se pueden
encontrar en los equipos de trabajo que puedan generar efectos de “burn out”.

En cuanto a afirmar “desde donde” se crean los servicios, tomando algunas ideas de Eva
como referencia para afirmar que en la actualidad se estd dando un cambio en este sentido en
las instituciones. Se partia de un disefio de intervencion poniendo foco en lo que los recursos
consideraban necesario, actualmente se ha comenzado a utilizar metodologias basadas en la
Planificacién Centrada en la Persona (P.C.P.). Con el objetivo de que los recursos se puedan
adaptar a las necesidades especificas en cada caso. Considero que este es un cambio muy

53



importante que permite centrar los servicios a la familia y no la familia al servicio de la
institucion, donde primen los tiempos familiares y no tanto los tiempos institucionales.

Centrandonos en el cuidado de los que cuidan dentro de la institucion, de las dificultades
que se pueden encontrar en los equipos, mencionado a lo largo del trabajo y coincidiendo en la
entrevista en que, existe una gran dificultad en la coordinacién y el trabajo en red. Aspecto que
es importante tener en cuenta, ya que el trabajo en red permite que cada uno pueda ejercer sus
funciones sin estar pendiente de las de los demds, evita la saturacién de los profesionales, por
tanto, una mejor calidad de la intervencidon. Por esto podria ser interesante plantear una
intervencién psicoldgica dirigida a los propios profesionales que en el hacer profesional
necesitan también un lugar en el que apoyarse, en el que compartir los efectos del trabajo
institucional que les generan malestar e impidan una buena labor, a esto nos referimos cuando
hablamos de “cuidar a los que cuidan”.

Para finalizar este trabajo me gustaria plantear la importancia del rol del psicélogo familiar
y los aportes que pueda realizar desde la propia disciplina en el ambito de la discapacidad, en
concreto en el Sindrome de Down. Para esto considero necesario en futuros trabajos
profundizar la informacién aportada, continuar con el acercamiento a diferentes asociaciones
para conocer cdmo trabajan desde dentro, y propiciar posibles cambios que favorezcan la
calidad de vida de todo el sistema y potencien las capacidades del sujeto con Sindrome de
Down.
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