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Emociones, funciones
parentales y expectativas
en familias de personas
con sindrome de Down

Fidji Danaé Pérez Alvarez
Renan Garcia Falconi

Julita Elemi Hernandez Sanchez
Alba Cerino Soberanes

Resumen

Este trabajo es un andlisis cualitativo de las emociones, expectativas de
vida y funciones parentales de madres de hijos con sindrome de Down,
haciendo énfasis en la influencia que tienen las necesidades y demandas
de estos. Se llevaron a cabo entrevistas profundas, y partiendo de una
perspectiva tedrica de tipo ecoldgico, se concluyé que las emociones, ex-
pectativas de vida y funciones parentales son el resultado de los aspectos
individuales de cada miembro, que al interactuar con los demds generan
un intercambio bidireccional que los afecta. Como estas relaciones tie-
nen lugar en el microsistema familiar, las reglas y valores establecidos
a ese nivel juegan un papel importante en el desarrollo de los procesos
individuales de las dimensiones exploradas en este estudio. Asimismo,
se analizé la dindmica de estas dimensiones en los otros sistemas que se
incluyen en el modelo ecolégico del desarrollo humano.

Palabras clave

Sindrome de Down, emociones, relaciones parentales, expectativas.

Emotions, parental functions, and life expectancy
in families of people with Down syndrome

Abstract

This work is a qualitative analysis of the emotions, life expectancies, and
parental functions of mothers of children with Down syndrome, and how
these are influenced by the child’s needs and demands. In-depth inter-
views were carried out, based on an ecological perspective, and it was
concluded that emotions, life expectancies, and parental functions are
the result of the individual aspects of each member that, when interacting
with others, generate a bidirectional exchange that affects them. As these
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relationships take place in the family micro-system, the rules and values
established at that level play an important role in the development of the
individual processes of the dimensions explored in this study. Likewise,
the dynamics of these dimensions were analyzed in other systems that are
included in the ecological model of human development.

Keywords

Down syndrome, emotions, parental relations, expectations.

INTRODUCCION

n la familia se adquiere la estructura cognitiva y

afectiva bdsica del ser humano para su desarrollo

social, que son los valores y principios determinan-
tes para una vida social adecuada (Mazzucchelli, Rossi,
& Bosoni, 2017). Incluso su estructura tiene repercu-
siones en la salud mental de sus miembros (Prakash Be-
here, Basnet, & Campbell, 2017). La dindmica familiar
incluye una gran variedad de atributos, individuales y
colectivos, que tienen influencia en el desarrollo de los
miembros de la familia, como son las emociones, las
practicas parentales y las expectativas sobre el futuro,
entre otros aspectos (Villarreal-Zegarra & Paz-Jests,
2015). Las variables personales de los miembros y va-
lores culturales del entorno familiar influyen en la es-
tructura y dindmica familiar (Sangalang, Jager, & Ha-
rachi, 2017). La dindmica familiar cambia debido a las
caracteristicas de los hijos (Sunelaitis, Arruda, & Mar-
com, 2007), sobre todo cuando estas se derivan de una
situacién genética como el sindrome de Down y que
representa retos para los padres (Marchal, Van Oaers,
Maurice-Stam, Grootenhuis, Van Trotsenburger, & Ha-
verman, 2017).

Frente a esta situacién, ;cémo es el proceso que siguen
las familias para afrontarla y como son la vida emocio-
nal, las relaciones con los hijos y las expectativas familia-
res cuando uno de los hijos tiene necesidades especiales,
como las derivadas del sindrome de Down?

El sindrome de Down (SD) «presenta la mds alta fre-
cuencia en nacidos vivos y constituye la causa genética
mds comun de retraso mental». En el periodo de 2008
a 2011 tuvo una prevalencia, en México, de 3.73 por
10000 nacimientos (Sierra Romero, Navarrete Herndn-
dez, Cantin Serrano, Reyes Pablo, & Valdés Herndndez,
2014, p. 293).

A la llegada de un hijo con SD, las emociones de los
miembros de la familia cambian, aunque puede prevale-
cer el afecto y empatia entre ellos, hay evidencia empirica
que muestra deterioro en las relaciones entre los padres
(Marchal, Maurice-Stam, Van Trotsenburger, & Groo-
tenhuis, 2016). Las presiones, debido a las percepciones
sobre la capacidad para manejar y ayudar a la persona
con SD, conducen a estados emocionales centrados en la
frustracion, impotencia, depresién y violencia, particu-
larmente entre hermanos (Batista & Cia, 2016).
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También, las relaciones de pareja y las funciones pa-
rentales cambian negativamente, en lugar de establecer
didlogos para la colaboracién y acciones para el manejo
de la persona con SD, prevalecen las recriminaciones para
dirimir las culpas y responsabilidades por el suceso. En
sus relaciones con los hijos, las madres se muestran mds
permisivas en el manejo de las conductas inadecuadas
que las madres con hijos con otros trastornos conduc-
tuales (Phillips, Conners, & Curtner-Smith, 2017). La
asesoria de expertos ayuda a reducir los reproches, lo que
mejora el trato y aumenta la colaboracién de los padres
para solucionar las problemdticas relacionadas con la per-
sona con SD.

Las necesidades y demandas de la persona con SD in-
fluyen en las expectativas del futuro familiar, incluyendo
a los esposos e hijos. Estas cambian al adoptarse nuevas
funciones para satisfacer las necesidades que tiene el hijo
con SD (Pereira Silva & Dessen, 2003), sobre todo en
su cuidado (Batista & Cia, 2016). Como en la familia se
observan relaciones unidireccionales, caracterizadas por
la influencia del padre sobre la madre y los hijos, y re-
laciones bidireccionales, de los padres hacia los hijos y
viceversa (Hirkénen, Bernardi, & Boerntien, 2017), la
dindmica familiar puede analizarse desde la perspectiva
ecoldgica del desarrollo humano (Brofenbrenner, 1986;
Bronfenbrenner & Morris, 2007). Este modelo sefa-
la que la persona recibe la influencia de otra con la que
convive en una relacién diddica de cardcter bidireccional
dentro de un microsistema como la familia. Este sistema
interactda con otros, en varios niveles, como el mesosiste-
ma, exosistema, macrosistema y cronosistema. Entre los
primeros cuatro se establece una comunicacién bidirec-
cional que ocurre en un contexto histérico. El modelo
ecolégico senalado se describe en la figura 1.

De acuerdo con Bronfenbrenner y Morris (2007) en el
microsistema hay varias diadas de papd y mamd, papd e
hijos, mam4 e hijos y hermano y hermano; las relaciones
no son estdticas sino variables en funcién de los aspectos
emocionales de cada uno de los miembros de la diada
y las caracteristicas del mesosistema, exosistema, ma-
crosistema y cronosistema que se interrelacionan con el
microsistema familiar. También, las funciones parentales
originadas en la pareja, la familia y la sociedad influyen
en el desarrollo de los hijos, ya que se acuerda el ejercicio
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Figura 1. Modelo Ecoldgico del Desarrollo Humano, donde se puede apreciar la relacion bidireccional entre cada uno de los
sistemas y de la diada formada por la persona con necesidades especiales (PNE) y los padres, hermanos u otros familiares que
conviven con la PNE (Brofenbrenner, 1986, Bronfenbrenner, & Morris, 2007).

DM

Mesosistema

Exosistema

Microsistema

Macrosistema

Cronosistema

PNE = persona con
necesidades
especiales

P o M = padre o madre

O = hermanos o
familiares

de la autoridad, se establecen formas de socializacién de
los hijos donde se transmiten valores y reglas. Ademis, se
establecen expectativas de desarrollo para los miembros
de la familia, especialmente de los hijos.

El microsistema interactta bidireccionalmente con la
dindmica del mesosistema, que se refiere a las activida-
des y sucesos externos a la familia, como el trabajo, la
escuela y la comunidad dentro de la cual conviven los
diversos microsistemas. Asi, las presiones en el trabajo
hacia uno de los padres modifican las emociones de los
miembros de la familia, también las demandas del tra-
bajo cambian las funciones parentales. Al incrementarse
las obligaciones de la pareja con respecto a la preparacién
del ambiente y el cuidado de los hijos, hay un cambio en
el ejercicio de la autoridad y liderazgo, y del proceso de
educacién y formacién de los hijos.

Los elementos del exosistema, como las politicas que
tienen que ver con el empleo y la sociedad, influyen en
la dindmica del microsistema. Algunos se manifiestan a
través de los impedimentos econémicos que hacen que la
pareja se ausente para proveer de beneficios a la familia.
Los sucesos del macrosistema también influyen, a través
de los medios de comunicacidn, en los comportamientos,
actitudes y emociones de los miembros del microsistema,
que evolucionan con el paso del tiempo (cronosistema),
pero sobre todo por las caracteristicas culturales que cam-
bian de época a época.

En este estudio se pretende analizar la dindmica fa-
miliar describiendo las emociones, expectativas de vida y
funciones parentales de madres de hijos con sindrome de
Down siguiendo el modelo antes descrito.

METODO

La presente investigacién es de orden cualitativo y des-
criptivo, con enfoque fenomenolégico. Participaron tres
madres de familias que tenfan una persona con sindro-
me de Down y con un nivel econémico medio-bajo.
Los hijos e hijas asistian a una institucién de ensenanza
especializada en la ciudad de Villahermosa, Tabasco, y
sus edades era entre los 15 y 25 afios. Las madres parti-
ciparon voluntariamente, se les informé sobre todos los
aspectos del estudio y firmaron un formato de consen-
timiento.

Se llevaron a cabo entrevistas en profundidad realiza-
das por una persona entrenada. Las preguntas abarcaban
las dimensiones: emocional, expectativas de vida y fun-
ciones parentales operacionalizadas por Romero y Peralta
(2012), como: (a) aspecto emocional considerdndose re-
acciones y sentimientos de los padres y parientes desde el
nacimiento, (b) expectativas de vida deseos para el futuro
de los hijos y (c) funciones parentales que contribuyen al
desarrollo integral de los hijos.

Las preguntas que se hicieron a las madres se basaron
en el supuesto planteado, por lo que se indagaron las ma-
nifestaciones de cada aspecto desde la perspectiva de la
madre, con preguntas abiertas y profundas que permitie-
ron inferir y analizar las emociones y funciones parentales
ejercidas, para finalizar con las expectativas sobre el futu-
ro de los hijos (véase la tabla 1).

Las entrevistas se realizaron en un salén de clases de la
institucion a la cual asistia la persona con SD. Primero
se hacia la presentacién de la entrevistadora y se explica-
ba el objetivo de la investigacion. Después, se procedia a
hacer las preguntas sobre las dimensiones sefialadas con
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Tabla 1. Preguntas planteadas a las madres participantes por categoria analizada:

Categoria | Ejemplo de preguntas

Platiqueme cémo ha sido su experiencia como madre de una persona con necesidades especiales...

q

(preguntas de apoyo). ;Cudl fue la reaccién al saber que su hijo presentaba caracteristicas especiales?

;Quiénes le informaron de tal noticia, y en qué momento fue? ;Cémo se sintié?

;Cudnto tiempo tardé en asimilarlo? En ese momento, ;qué pensd que pasaria con su hijo, con su

familia? ;Cudl era su mayor miedo o preocupacién? ;En algiin momento, compard su situacién con la

Emocional de otra persona (descalificando, /agradeciendo, etc.)? ;Cudles cree que hayan sido las posibles causas

g ¢ q y

separando la situacién genética (religiosa/castigo divino)? ;Cémo fue el recibimiento que tuvieron
g g g é q

sus amigos, o personas externas a su familia, a la llegada de su hijo con Down (rechazo, felicidad,

discriminacién, vergiienza)? ;Cémo se ha sentido en cuanto a las necesidades de su hijo/hermano?

;Cudl ha sido la etapa con mayor

¢ Yy

demanda?

Con respecto a todo lo que me ha contado, ;cudl es la dindmica familiar de su familia (qué actividades
realizan, las relaciones entre todos en casa, la actitud hacia las adversidades, etc.)? ;Qué impacto ha
habido en la familia antes y ahora ante la presencia de su hijo en el hogar? ;Hubo modificaciones en
cuanto a las actividades cotidianas, que estaban acostumbrados a realizar? ;Cémo cudles? ;Qué pasé
con el padre/madre de su hijo, al saber que requeriria de atencién especial? ;Cémo le demuestra su
Funciones parentales afecto? ;Quién cuida de él (quién lo lleva a las actividades)? ;Cémo es el trato de usted hacia él? ;Y de
su esposo hacia él /sus hermanos? ;Cudl es su actitud ante lo que no puede hacer su hijo?

sConoce sus fortalezas y debilidades? Si, mencione algunas. ;Cudl ha sido la parte mds compleja de te-
ner un nifo con SD? ;De qué forma su sistema familiar le ha brindado seguridad, amor y aceptacién
a su hijo (hermanos, esposo o esposa)? ;Ha pensado qué serd de él cuando nadie de la familia pueda
atenderlo (quién lo cuidard)?

Cuénteme... ;qué expectativas tiene en su hijo? Preguntas de apoyo (ejemplos). ;Qué ha logrado su
hijo en el 4mbito laboral/ vida personal?

Expectativas hacia el sHa laborado en algin sitio? ;Qué actividades le asigna en el hogar? ;Ha pensado cuando quiera
futuro hacer su vida propia, se enamore, o quiera casarse y tener hijos?, platiqueme, ;qué piensa respecto
a la sexualidad de éI? ;Conversan sobre el futuro de su hijo? ;Cémo cree que puede tener una vida

independiente?

Fuente: Informacién basada en Romero y Peralta (2012).

anterioridad tomando como modelo las preguntas des-
critas en la tabla 1. La informacién proporcionada por
las participantes era grabada en un dispositivo mévil y se
hacian anotaciones en una hoja donde se especificaban
las emociones, expectativas y relaciones parentales.
Posterior a la realizacién de las entrevistas, con la infor-
macién obtenida se hizo un andlisis del discurso tomando
en cuenta las vivencias de cada participante, ya que se si-
guié un enfoque fenomenoldgico. Dicho andlisis se realizé
por cada una de las categorias (emociones, expectativas y
funciones parentales) siguiendo los escenarios de desarrollo
senalados en el modelo ecoldgico de Bronfenbrenner.

DIMENSION EMOCIONAL

En el microsistema familiar los miembros presentan
emociones negativas en el primer momento que se da
a conocer el diagndstico. Las madres presentan sorpresa
y miedo, como la madre 1 (M1): «Al principio fue un
momento bastante dificil, quedé perpleja, sin aliento, no
estaba preparada, no comprendia, hubo un tiempo que
dejé de escuchar al doctor mientras me explicaba la situa-
cién de mi hijo». Las emociones son duraderas como lo
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sefiala M1 «...me encerré y lloré aproximadamente dos
meses y medio».

Las emociones son diversas, por lo que es importan-
te conocerlas e instrumentar procedimientos de ayuda
(Marchal & cols., 2017) y afrontar el suceso; la madre 3
(M3) dijo: «...tardé como cinco meses en aceptar lo que
Dios me mandd, estaba insatisfecha, no podia hablarlo».
Negar la condicién del hijo forma parte de las respuestas
emocionales, como senala la madre 2 (M2): <No lo que-
ria, pensé que me habian dado otro bebé, estaba segura
de que ese no era mi hijo».

La interaccién del microsistema familiar con el meso-
sistema (sistema de salud) ocurre cuando el diagnéstico
es informado, por el médico especialista, a los padres.
La actitud del especialista influye en las reacciones emo-
cionales de ellos (Dogan, Kutluturk, Kivilcim, & Ca-
naloglu, 2016). Al respecto M1 dijo: «El doctor estaba
muy tranquilo, dijo que habia dado a luz a un bebé ex-
cepcional, con el cual tendria que trabajar mucho, me
explicé el sindrome, cudndo y a dénde podia llevarlo
a terapias, aunque sentia tristeza, me senti tranquila
cuando me lo explicé todo”. La actitud y el acompa-
fiamiento verbal ameno permiten que la ansiedad de la
madre disminuya. Después, las madres buscan oportu-
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nidades de desarrollo de sus hijos y se involucran en
actividades para protegerlos de las amenazas del exterior
(Van Riper, 2017). M1 dijo «Después de dias que me
alivié de mi hijo, lo cuidaba tanto de los malos comen-
tarios de otras personas..., su cara era diferente, en las
tiendas lo miraban raro; una vez una sefiora me dijo que
se querfa tomar fotos con €l porque era rarito, chistoso,
y eso me molesté mucho». Sin embargo, no en todas las
familias se present6 este tipo de comportamiento, en
algunas hubo rechazo y hostilidad hacia la discapacidad
(Chacon, 2011); la M2 mencioné: «Pensé en regalarlo
muchas veces durante el primer ano de vida, no lo que-
ria, estaba feo, parecia un animalito, todo arrugadito,
me daba pena mostrarlo». La aceptacion se presentd,
pero no estuvo exenta de manifestaciones de tristeza y
nostalgia, caracterizada por la transformacién de expec-
tativas familiares.

Las madres muestran emociones caracterizadas por tris-
teza, enojo, frustracion, impotencia y perplejidad cuando
conocen el diagnostico de SD. Para las madres la compren-
sién del sindrome es una tarea compleja segin lo mencio-
nan en cada vivencia. Primero es una situacién desconoci-
da que cambia en la medida que se recibe informacién de
las instituciones y la orientacién especializada del personal
capacitado. Los padres comprenden las ideas del sindrome
con mayor precision y, por lo tanto, pueden tomar decisio-
nes mds acertadas sobre el futuro de sus hijos. Lo anterior
es el resultado de la interaccién del mesosistema con el mi-
crosistema familiar, que influye en sus miembros.

EXPECTATIVAS DE VIDA

Los discursos revelan que las expectativas de vida y hacia
el futuro que tienen los padres, dentro del microsistema,
estdn caracterizadas por la incertidumbre. La M1 sefalé:
«No sabia nada del sindrome, pensaba... mi hijo no va a
caminar, ni a hablar, no sabia lo que iba a pasar con él...
era tan diferente a los demds».

El cambio de actitud es la mejor forma de afrontar la
situacion del hijo con SD y permite establecer un vinculo
emocional con él. Aunque las expectativas no son total-
mente optimistas cuando se habla de discapacidad y se
comprende que no es buen momento para establecer pla-
nes a largo plazo sobre la ensefianza de habilidades bdsicas
y de lenguaje, la aceptacién, el tiempo, la constancia y la
repeticién serdn los mejores aliados para el desarrollo del
hijo (Van Riper, 2017).

En algunos casos, los miembros de las familias se
muestran desorientados y estresados (Sunelaitis, Arruda,
& Marcom, 2007). Como M2 sefialé: «Nos golpeé mu-
cho la llegada de mi hijo, yo lloré mucho, me da pena
decirlo, pero hasta ldstima me daba verlo como un tra-
pito, su cuerpo demasiado frdgil, como iba a lograr salir
adelante, todos los ninos caminaban, mi hijo ni sostener
su cabeza podian.

Sin embargo, a pesar de las limitaciones que caracteri-
zan al sindrome, las madres se mostraron orientadas hacia
el éxito de sus hijos. La M3 sefialé: «Tengo expectativas
altas, conozco sus debilidades, entre ellas que no ha logra-
do leer, y sus fortalezas, como que es muy servicial, edu-
cado y le gustan los deportes, ha laborado en una ocasién,
él cambia los focos de la casa, pinta e instala muebles;
creo en un proyecto de vida para él, mi hijo es indepen-
diente en sus posibilidades, le gusta cocinar».

Las expectativas sobre el crecimiento de los hijos mo-
tivan a los padres, fortalecen el avance hacia una buena
calidad de vida y contribuyen al logro de la autonomia
(Rodrigues Nunes & Dupas, 2011). Para el hijo, hay
expectativas de trabajo y de realizacién de actividades
fuera del hogar, por lo que se interactiia con algunos
elementos del mesosistema, como son los negocios que
hay en la comunidad.

La M1 menciona: «Queremos ponerle una mini car-
pinterfa donde pueda trabajar (bajo supervisién); de igual
forma le compré una casa donde pueda poner en renta
cuartos para sustentarse; una de mis hijas se quedard a
cargo de ¢l cuando yo no esté». La proteccién preocupa
en todas las etapas de vida, M1 dijo: «Me atemoriza que
él no se desenvuelva en otras dreas, y se rezague con las
pocas oportunidades que existen para ellos». Hay que se-
fialar que el miedo es normal ante el conocimiento del
diagnéstico (Paul, Cerda, Correa, & Lizama, 2013).

Garvia y Ruf (2014) senalaron que los jévenes con SD
tienen aspiraciones para vivir su sexualidad plenamente
con una pareja, aunque las madres se muestran reservadas
y expresan incertidumbre sobre la capacidad de sus hijos
para establecer relaciones exitosas. La M1 menciond: «...
yo no me cierro a la oportunidad de que mi hijo ame
a alguien, sin embargo, es una responsabilidad enorme
el que deba cuidar a otra persona, si él desea casarse en
algin momento mds adelante, vamos a apoyarlo, bajo
supervisién y en un espacio dentro de nuestro hogar, en-
tablando acuerdos con la otra familia, como quince dias
aqui en mi casa, quince dias en su casa, rotarnos a los
muchachos, asi no recaerd todo el peso en una familia,
aunque no voy a negar la preocupacién, porque si, me
pone en jaque pensar en ello...».

Sobre la sexualidad, las madres coincidieron: (M1):
«;Masturbarse? No lo permitirfa, para qué le sirve eso,
¢y si se lo muestro y luego no puede parar? No conci-
bo a mi hijo teniendo el acto sexual con otra persona,
cémo lo hard? ;Le pongo porno?, realmente me asusta
esa parte, necesitaré un especialista para que me ensefe
a platicar sobre la sexualidad, porque no se me ocurre
mucho»; (M2): «Ni pensarlo, no creo que tenga la mente
cochambrosa, si ni hablar sabe»; (M3): «Me cuesta creer
en el acto, no lo permitirfar.

Las expectativas de vida, en el aspecto emocional e in-
telectual, son limitadas por las madres, como dijo M2:
«Sinceramente, mi hijito sigue malito, no tiene cura, y
pues como estd enfermito, no creo que pueda hacer algo
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solo, ya me resigné a que nunca va a aprender, por su
enfermedad». También, las madres comparan a sus hijos
con otros nifios, M3 dijo: «Mi hija tiene la misma edad
de muchos vecinos, y ellos estdn terminando la licencia-
tura, casindose, trabajando en dreas importantes, sobre
ciencia, etc., y mi hija apenas lee, son cosas signiﬁcativas
que persisten en el dolor como madre, pero toca conti-
nuar, me hubiese gustado otra vida para ella».

Algunas madres lamentan la condicién de su hijo y no
actdan para mejorar su habilitacién, pero otras aceptan
la condicién e intervienen buscando opciones, M1 dijo:
«Lo llevaba todas las tardes a sus terapias, era mucho can-
sancio a veces me ponia a llorar, a él le dolia cada ejerci-
cio». Hay satisfaccion por sus pequenos logros, M1 dijo:
«Cuando mi hijo comenzé a gatear, para mi fue un logro
inexplicable, me sentia satisfecha, en la casa todos traba-
jdbamos con ¢él, requirié de mucho trabajo, con la ayuda
de sus hermanas y con terapia logramos que caminara,
siempre tiene algo nuevo que aprender. Sigue asistiendo a
estimulacién y lenguaje».

Las madres reacomodan sus ideas conforme observan
la realidad que enfrenta el hijo al trabajar con él, perciben
un desarrollo mds lento de lo normal. A pesar del dificil
trayecto de vida, cada logro es un avance de la persona
con SD y vale la pena la inversién en tiempo y esfuerzo.

FUNCIONES PARENTALES

Las funciones parentales de proteccién, cuidados basicos
y afecto dependen mucho de la calidad de la relacién de
la pareja, y esto se manifiesta en su participacién como
padres cuya relacién es afectada por la presencia de un
hijo con SD (Lederman, Alves, Negrao, Schwartzman,
D’Antino, & Brunoni, 2015). La pareja no afronta ade-
cuadamente esta situacion lo que ocasiona que el cényu-
ge deje sola a la madre y abandone sus responsabilidades.
Sin embargo, la presencia del hijo con SD no provoca la
fractura familiar, sino que se suma a otros elementos que,
en el pasado, han obstaculizado la relacién a través de los
afos, como fue el caso de M2: «Mi marido me dejd, des-
de que me embaracé estaba raro y mis hermanos no me
apoyaron con mi hijo que fue el primerito».

También, se deja de proporcionar proteccion al hijo,
aun estando en el mismo espacio, como es el caso de M3:
«El papd de mi hijo vive con nosotros, pero es como si
no estuviera, no se involucra ni en mis asuntos ni en los
asuntos de la casa desde la llegada de mi hija».

En ocasiones esta funcién recae en los hermanos, aun-
que también sufren alteraciones emocionales por el mie-
do a lo desconocido. M1 sefialé: «Mis hijos se quedaban
mirando raro a su hermanito, no entendfan por qué no
gateaba ni hablaba bien a los ocho afos, fue algo muy
doloroso, porque a veces los vecinos se burlaban de la
condicién de mi hijo». Los hermanos son solidarios con
la persona con SD, la convivencia permite que aprendan
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a respetar y a conocer a los demds. La dindmica familiar
se reacomoda significativamente, se trasforma, se frag-
menta de forma positiva o negativa, segtin la fortaleza del
microsistema, los miembros se muestran cooperativos,
propositivos y participan en las terapias que lleva el hijo
con SD, tal como dijo M1: “Con la llegada de Gabriel
nos volvimos mds cooperativos, cuando alguien insultaba
a mi hijo, sus hermanos lo defendian y hasta el momento
de hoy tienen mucha paciencia con él cuando no entien-
de las letras, es algo que estuvimos aprendiendo, sobre
todo la tolerancia».

La red familiar permite mantener o mejorar el bienes-
tar material, fisico y emocional del hijo con SD (Rajabi,
ali Afrooz, Arjmandnia, & Nojani, 2012). Como dijo
MI1: «Los tios de mi hijo y los vecinos fueron un pilar su-
mamente indispensable para el trabajo que ha llevado mi
hijo, han permitido que se relacione, lo han invitado a las
actividades sociales y estoy muy agradecida por la acepta-
cién que se le ha dado, a pesar de la ausencia del padre».

Ante el abandono del padre, la madre y otros familia-
res desarrollan las funciones parentales en la interaccién
con el hijo, es un momento de aceptacién y decisién
sobre la adopcién de nuevos roles en familia, M3 sefial4:
«Mi hija me ha transformado la vida, me hizo sensible,
guerrera, luchona a las adversidades de la vida, cambié
a mi familia mostrando quiénes estdn realmente conti-
go, en cuanto a la relacién entre todos, su papd no es
parte de esto, pero entre su hermana, mi hija y yo par-
ticipamos en atletismo y llevamos mejor calidad de vida
que antes, con apoyo de toda mi familia hemos salido
adelante, agradezco a la vida en estos momentos». Estas
vivencias fortalecen a las madres y les ayudan a adoptar
actitudes positivas para la solucién de conflictos, aunque
también hay situaciones en las cuales las relaciones no
son exitosas, al respecto, M2 dijo: «...antes era mds feliz
porque vivia con mi esposo y tenfamos dinero, ahora solo
vivo con mi hijo y a veces no tenemos para comer, mi
familia no me acepta con mi hijo».

DISCUSION

Las emociones, las expectativas de vida y las funciones
parentales en familias son modificadas con la llegada de
un hijo con SD debido a las nuevas necesidades y deman-
das de este.

Cada miembro manifiesta reacciones emocionales de
variada intensidad, de forma inconstante y desorganiza-
da, que en muchas ocasiones no respeta una jerarquia
y afecta a todos los familiares. La funcién parental se
hace mds compleja cuando uno de los padres falta y
se involucran otros actores en la dindmica, ademds de los
hermanos participan tios, abuelos u otras personas que
conviven con ellos. Se ha especulado que la discapacidad
de uno de los hijos facilita el divorcio de los padres, pero
en el caso de las familias con hijos con SD, los porcen-
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tajes de divorcios son similares a la poblacién en general
(Lederman, Alves, Negrao, Schwartzman, D’Antino, &
Brunoni, 2015).

La actitud de la madre sobre el futuro de su hijo y de
su familia es de preocupacién e incertidumbre debido a
las pocas oportunidades que existen para las personas con
NEE. Los hermanos cambian su rutina y sus planes, ya
que se ven obligados a ayudar al hermano con SD.

Uno de los mayores retos familiares es la integracion
del hijo en los diversos circulos sociales, por lo que todos
los miembros deben estar emocionalmente preparados.
Si un integrante de la familia se altera, influye en el es-
tado animico de los demds y las relaciones interpersona-
les se deterioran. En el microsistema las relaciones entre
los miembros de las diadas son bidireccionales, por lo es
importante presentar comportamiento de cooperacion y
apoyo para contribuir al desarrollo adecuado de los hijos
(Brofenbrenner, 1986).

El andlisis de las emociones, expectativas de vida y
funciones parentales, desde el modelo ecoldégico (Bro-
fenbrenner, 1986, Bronfenbrenner, & Morris, 2007)
revelé que son el resultado de aspectos individuales de
cada miembro que al interactuar con los demds generan
un intercambio bidireccional que los afecta. Como estas
relaciones tienen lugar en el microsistema familiar, las
reglas y valores establecidos a ese nivel juegan un papel
importante en el desarrollo de los procesos individuales
de las dimensiones exploradas. También, estas dimensio-
nes son afectadas por lo que ocurra en el mesosistema,
como el trabajo de la pareja, la escuela y la comunidad.
Asi mismo, elementos del exosistema, como son las res-
tricciones econdmicas a las que se enfrenta la familia, al-
teran los comportamientos de los hijos y las relaciones
que ocurren en el microsistema. En el macrosistema, los
medios de comunicacién masiva tienden a transmitir ac-
titudes y valores sociales relacionados con la discapacidad
que llegan a influir en la familia. Sin embargo, las ten-
dencias del cronosistema tienden a no ser percibidas por
los miembros del microsistema familiar. Finalmente, hay
que sealar que los aspectos analizados estdn relacionados
entre si debido a la implicacién de papeles que juegan los
miembros, los lazos de afectividad que se involucran y la
idealizacién que se tienen entre si.

Las implicaciones pricticas de estos hallazgos son entre
otros:

1. Implantar un protocolo para informar a los padres so-
bre la discapacidad de sus hijos en el hospital.

2. Establecer redes de apoyo con padres que tengan hijos
con SD.

3. Promover informacién sobre centros especializados en
el trabajo con personas con SD.

4. Establecer un sistema de comunicacién y sensibiliza-
cién en la comunidad y escuelas para la inclusién de
las personas con SD.
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