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RESUMEN

Existe innumerable bibliografia que trata acerca del sindrome de Down: caracteristicas
fisicas y conductuales, etiologfz, factores de riesgo, impresiones de la familia con respecto al
nuevo miembro con este sindrome. Sin embargo, no se han elaborado investigaciones que se
enfoquen en las interacciones entre los miembros de la familia, y mucho menos se ha abordado
a la familia de manera longitudinal, es decir, observar los cambios en la estructura familiar a
medida que transcurre el tiempo. Para este fin nos apoyamos en el enfoque sistémico estructural.
El objetivo general de la presente investigacion es analizar 1a estructura familiar de las familias
con un hijo con Sindrome de Down en las distintas etapas del desarrollo del nifio: antes del
nacimiento, de 0 a 12 meses, de 1 a 3 afios, de 3 a 6 afios, de 6 a9 afios y de 9 a 12 afios. Para
esto se entrevistaron a 7 familias con un miembro con Sindrome de Down, mismo que s¢
encontraba recibiendo educacién especial en la Clinica Universitaria de Salud Integral (C.U.S.L).
Se utilizd una gufa de entrevista elaborada por Montalvo y Soria (1997) que permite identificar
la estructura familiar (Mmites, jerarquia, alianzas, coaliciones, periferia, centralidad, hijo
parental, triangulaciones y paciente identificado). Se encontr6 que en algunas familias se siguen
manteniendo pautas repetitivas de interaccién, las cuales contribuyen a que no haya cambio
alguno en la estructura familiar a través del tiempo; en todas las familias que participaron en
nuestra investigacidn la madre tenfa la jerarquia, esto al menos en una etapa del desarrollo del
nifio con Sindrome de Down; y que en todas las familias (por lo menos en una etapa) la
centralidad negativa la tenfa el hijo con Sindrome de Down, es decir, las relaciones familiares
giraban en tomo a este nifio. La familia al considerar al nifio con Sindrome de Down como un
"nifio especial”, hace esfuerzos por atender todas sus necesidades, esto en lugar de ayudar al nifio
lo perjudica, ya que retarda su desarrollo psicomotor. En esta investigacidn en particular, la
combinacién del modelo sistémico estructural y el estudio longitudinal en las familias con un
miembro con Sindrome de Down nos dio cuenta de lo que pasaba en la estructura familiar a
medida que el nifio crecia. Sin embargo, creemos que esta combinacién puede ser utilizada para
investigar otras probleméticas como: ¢l divorcio, la familia con un miembro con Alzhaimer,
alcoholismo, fdrmaco dependencia, tabaquismo, violencia intrafamiliar, la familia con un
miembro con enfermedad terminal (SIDA, cdncer), madres solteras, etc.



INTRODUCCION

Mucho se ha escrito acerca del Sindrome de Down: caracteristicas fisicas
¥ conductuales, etiologia, factores de riesgo, impresiones de la familia con
respecto al nuevo miembro con este Sindrome, etc. Sin embargo, no se han
elaborado investigaciones que se enfoquen en las interacciones entre los
miembros de la familia, y mucho menos se ha abordado a la familia de manera
longitudinal, es decir, observar los cambios en la estructura familiar a medida
que transcurre el tiempo. Para este fin nos apoyaremos en ¢l enfoque sistémico
estructural.

En el capitulo I se aborda la definicién de la familia hecha por diferentes
autores, asi como las diferentes etapas por las cuales ha pasado hasta llegar a
ser como hoy la conocemos (historia de la familia). Asimismo, se aborda la
funcién que tiene la familia para con cada uno de los miembros que la
componen y para con la sociedad.

En ¢l capitulo Il se mencionan a diferentes investigadores como Nathan
Ackerman, Murray Bowen, Carl Whitaker, Miiton H. Erickson, Gregory
Bateson, Pail Shazer, Selvini Pallazzoli, Salvador Minuchin, Virginia Satir,
Lyman Wynne y Don Jackson que con sus investigaciones contribuyeron a la
formacidn de la terapia familiar, posteriormente se menciona el desarrollo de la
terapia familiar en México.

En el capitulo [ se menciona la teoria general de los sistemas, la teoria
del doble vinculo, y la concepcidn de los fenomenos de la comunicacion.

En el capitulo IV mencionamos los subsistemas familiares, los elementos
de la estructura familiar, el ciclo vital de la familia y lés técnicas de
intervencion que se utilizan en el modelo estructural de terapia familiar.

En el capitulo V abordamos aspectos que van desde la definicién del
Sindrome de Down, etiologia, las caracteristicas fisicas, las caracteristicas

conductuales y la familia con un miembre con sindrome de down.



El capitulo VI se titula estructura familiar en familias con un miembro
que padece Sindrome de Down, en él se explican el objetivo y la metodologia

empleada en nuestra investigacion.

En la seccién de resultados se describen las caracteristicas de la
estructura familiar de cada una de las familias en las diversas etapas del
desarrollo del nifio: antes del nacimiento, 1 afno, 3 afos, 6 afos, etc.

En la seccion de discusidn y conclusiones se describe lo que
encontramos en nuestra investigacién, asi como la comparacién de nuestros

resultados con los obtenidos en otras investigaciones.

Finalmente aparece la bibliografia y una seccién de anexos.



CAPITULO 1
FAMILIA

1.1 Concepto

El ser humano durante su desarrollo se encuentra sumergido en
diferentes grupos: escolar, amigos, organizaciones y el familiar. Es en este
ultimo, en el que mas peso tiene para la formacién de la personalidad del
individuo y de la relacién de éste y su medio ambiente. Por lo anterior es de
gran importancia entender el concepto de familia.

Castellan (1985) senala que una familia puede ser definida como una
reunién de individuos: unidos por los vinculos de sangre; que viven bajo el
mismo techo 0 en un mismo conjunto de habitaciones; con una comunidad de
servicios.

En cambio Levi-Straus, Spiro ¥y Gough (1976, p.18) mencionan que la
familia "es un conjunto de ascendentes, descendentes y colaterales de un
linaje, una estirpe y més especificamente, se emplea para denominar a la
parentela inmediata, especificamente el padre, madre e hijos; ademas la familia
puede definirse como una pareja (casada o no} u otro grupo de parientes
adultos que cooperan en la vida econémica y en la crianza de los hijos; la
mayor parte de los cuales utilizan una morada en comun” .

Por otra parte Bagu (1975) define a la familia desde puntos de vista
psicolégico y socioldgico; con relacion al primero sefiala que en el seno de la
familia se establecen las relaciones que constituyén el nacleo social y
fundamental, estas relaciones se dan dentro de la familia y de ésta hacia otros
grupos similares como son: la relacion de pareja (hombre - mujer). La relacién
entre padres e hijos {paternidad - filialidad), entre madres ¢ hijos (maternidad -
filialidad}, entre hermanos (fraternidad), y las relaciones de parentesco con
otros grupos (la ampliacién de la familia). En lo que respecta a la definicion
sociolégica menciona que el orden familiar se compone de instituciones que
regulan y facilitan el comercio sexual legitimo, en ella existe una seleccion y

expulsién de sus miembros con base en una gran variedad de reglas formales y



de codigos informales. Asimismo, menciona que la familia no es definible por si,
€n esencia, y solo es comprensible en un determinado momento historico con
referencia a grupos, érdenes o instituciones sociales mas amplios, que regulan
e influyen en la estructura familiar y hasta legitiman algunas de sus

instituciones.

Por su parte Levi-Straus, Spiro y Gough (1976) mencionan que la
palabra familia designa un grupo social que posee, por lo menos, las siguientes
tres caracteristicas:

1. - Tiene su origen en el matrimonio.

2. - Esta formada por el marido, la esposa y los hijos nacidos del
matrimonio, aunque es concebible que otros parientes encuentren su lugar
cerca del grupo nuclear.

3. - Los miembros de la familia estan unidos por: a) lazos legales; b)
derechos y obligaciones econémicas, religiosas y de otro tipo; ¥ ¢ una red
precisa de derechos y prohibiciones sexuales, mas una cantidad variable de
sentimientos como amor, afecto, respeto, temor, etc.

En cambic Murray {1991) menciona que la familia es un sistema en la
medida en que el cambio de una parte del sistema va seguido de un cambio
compensatorio de otras partes de ese sistema, ademas la familia es como una
variedad de sistemas y subsistemas. Los sistemas funcionan en todos niveles
de eficacia, que van desde un nivel 6ptimo hasta el mal funcionamiento o el
fallo total. El funcionamiento de todo sisterna depende del funcionamiento de
los sistemas mas amplios, de los que forma parte y de sus subsistemas.

En la presente investigacion consideramos a la familia como:

1} un sistema en constante transformacion, es decir, un sistema que se
adapta a las diferentes exigencias de los diversos estadios de desarrollo por los

que atraviesa (exigencias que cambian también con la variacidn de los
requerimientos sociales que se le plantean en el curso del tiempo), con el
proposito de asegurar continuidad y crecimiento psicosocial a los miembros

que la conforman.



2) como sistema activo que se autogobierna, mediante reglas que se han
desarrollado y modificado a través del tiempo por medio del ensayo y el error,
que permiten a los diversos miembros experimentar lo que esta permitido enla
relacion y lo que no lo esta, hasta llegar a una definicién estable de la relacion,
es decir, a la formacién de una unidad sistémica regida por modalidades
transaccionales peculiares (particulares) del sistema mismo y susceptibles, con
el tiempo, de nuevas formulaciones y adaptaciones.

3) un sistema abierto en interaccion con otros sistemas (escuela, fabrica,
barrio, instituto, etc.), es decir, que las relaciones interfamiliares tienen una
relacion dialéctica con el conjunto de las relaciones sociales: las condicionan y
estan a su vez condicionadas por las normas y los valores de la sociedad

circundante, a través de un equilibrio dinamico {Andolfi, 1990).

1.2 Historia

El estudio de la historia de la familia lo inician Bachopen (1861) y Io
continua Mac Lenon (1865) y Morgan (1871) entre otros investigadores;
concuerdan en que existid un estadio primitivo en el que imperaba el
intercambio sexual promiscuo dentro de la tribu, de mode que cada mujer
mantenia relaciones sexuales con todos les hombres por igual, y cada hombre
con todas las mujeres (Engels, 1983).

Morgan (1877; en Engels, 1983) menciona que el hombre sali6 de estos
estadios primitivos donde imperaba la promiscuidad desde una época muy
temprana. Posteriormente aparece la familia consanguinea, donde los grupos
conyugales se clasificaban por generaciones. Todos los abuelos y abuelas, son
maridos y mujeres entre si, igual sucede con sus hijos, es aecir, padres y
madres. Los hijos de éstos a su vez forman el tercer circulo de cényuges
comunes, ¥ sus hijos el cuarto. Hermanos y hermanas, primos y primas en
todos los grados, son todos entre si hermanos y hermanas, y por lo mismo
maridos y mujeres unos de otros. El primer progreso en la organizacion de la
familia fue excluir a los padres y a los hijos del comercio sexual reciproco de la
familia consanguinea, el segundo fue la exclusién de los hermanos. Una vez
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nacida la idea de que la unién sexual entre hijos de la misma madre es
impropia, influyé en el rompimiento de las comunidades domésticas existentes,
dando origen a otras nuevas que no coincidian necesariamente con el grupo de
familias. Uno o mas grupos de hermanas eran el niicleo de la comunidad, y sus
hermanos carnales el niicleo de otra, dando lugar a la familia punalaa: cierto
nimero de hermanos carnales o mas cercanos (primos} eran maridos comunes
de sus mujeres, de los que quedaban excluidas sus propias hermanas carnales,
de igual modo, hermanas uterinas o mas lejanas tenian matrimonio con cierto
mimero de hombres excluidos sus hermanos carnales.

Esto conduce a la division de los hijos de hermanos y hermanas,
haciéndose necesaria la clase de sobrinos y sobrinas, y primos y primas para
denominar los parentescos con los descendientes de los diferentes nucleos
familiares. Dentro del matrimonio por grupos ya se daban parejas conyugales
para un tiempo més o menos largo, el hombre tenia una mujer entre sus
numerosas esposas, y €l era para ella el esposo principal entre los demas. Poco
a poco se fueron extendiendo cada vez mas las prohibiciones de unién sexual
entre parientes, haciéndose paulatinamente dificiles e imposibles las uniones
por grupos, las cuales fueron sustituidas por la familia sindiasmica. Es en esta
etapa en donde, un hombre vive con una mujer, aunque la poligamiay la
infidelidad ocasional siguen siendo derecho de los hombres exigiéndose la mas
completa fidelidad a las mujeres castigando cruelmente su adulterio, el vinculo
conyugal se disuelve facilmente y los hijos sélo pertenecen a la madre. Es
también en esta etapa donde los matrimonios eran concertados sin que los
futuros conyuges se conocieran por los padres de ambos. La familia
sindiasmica dio origen a la familia monogamica fundada en el predominio del
hombre; su fin expreso es procrear hijos cuya paternidad fuera indiscutible.
Hay una solidez mayor de los lazos conyugales, sélo €l hombre puede repudiar
esos lazos, y a su mujer, otorgandole el derecho a la infidelidad conyugal (Diaz,
1996).

Junto con la monogamia hay una fuerte influencia de las religiones
monoteistas, principalmente de la catélica la cual poco a poco fue debilitando
las caracteristicas de la familia en la cual el padre tenia autoridad absoluta y

13



arbitraria enfocando su autoridad como un atributo cuya finalidad y empleo es

en beneficio de los hijos.

1.3 Funcidn

Caparros (1973) sefiala que la familia cumple determinados objetivos en
una triple vertiente: para con el individuo, para consigo misma y para con la
sociedad;

1. - Funciones para con el individuo: son histérica y culturalmente
variables, en algunos aspectos y se corresponden intimamente con la
estructura interna del individuo. La familia decide directamente mediante la
figura de los padres, e indirectamente por la presencia de los restantes
elementos familiares, el nacimiento del individuo. La familia asume el hecho de
la dependencia biolégica del nuevo ser y modela esta dependencia
culturizandole.

2, - Funciones de la familia consigo misma: la primera es mantenerse
como tal en el espacio; y la segunda promover las condiciones ambientales
idoneas para el surgimiento de otras familias semejantes, es decir, su
perpetuacion en el tiempo.

3. - Funciones de la familia para con la sociedad: la sociedad y la familia
establecen relaciones en las cuales ambos miembros adoptan papeles a
menudo cosificantes. En sintesisla sociedad utiliza a la familia y la familia, a
su vez, utiliza a la sociedad (Sanchez, 1997).

Por su parte, Minuchin (1986) sefiala que las funciones de la familia
sirven a dos objetivos distintos: interno y externo; €l primero se refiere ala
proteccién psicosocial de sus miembros; con respecto al seéundo podemos
mencionar que se refiere a la acomodacion (de la familia) a una culturayala
transmision de esa cultura.

Por otro lado, Parrés (1982} seitala que la familia contemporanea cumple
con ciertos propésitos:

1) Proveer de comida, abrigo y satisfacer oiras necesidades materiales,
ademas de proteger al individuo contra el peligro, funciones que pueden
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cumplirse mejor bajo condiciones de unidad social y cooperacion.

2) Proveer al nifio del contexto social necesario para el desarrotlo de las
ligas afectivas en la vida familiar.

3} La oportunidad para el desarrotlo de la identidad personal ligada a la
identidad familiar,

4} El desenvolvimiento de lus roles sexuales que preparan al individuo
para la maclufez sexual y para la satisfaccién.

S} Lo prepara para la integracion social y la aceptacién de sus
responsabilidades.

6) El cultivo del aprendizaje y el apoyo para el desarrollo de la creatividad

¥ la iniciativa.



CAPITULO 2
ORIGEN DE LA TERAPIA FAMILIAR

El movimiento familiar comenzé cuando por primera vez fueron
observadas personas con comportamientos sintomaticos en su habitat familiar:
esto es, en la familia y no en el consultorio médico. El principal impetu para su
desarrollo procedié de la labor de investigadores como Nathan Ackerman en
Nueva York; Murray Bowen en Topeka y Washington, D.C.; Lyman Wynne y
Margaret Singer en los Institutos Nacionales de Salud Mental en Bethesda; Carl
Whitaker en Atlanta; Salvador Minuchin y E. H. Auerswald en la escuela de
Wiltwyck en Nueva York; y Gregory Bateson, Don Jackson, Jay Haley, John
Weakland, Paul Watzlawick y Virginia Satir en Palo Alto, California (Hoffman,
1987).

A continuacién se hablara de algunas de las personas antes
mencionadas, acerca de su trabajo terapéutico y sobre su contribucion a la
terapia familiar.

Gregory Bateson incursiond en el campo de la psiquiatria, continué
estudios sobre comunicacién en Estados Unidos en los afios 50's del siglo XX,
las investigaciones que realizé con su equipo en ¢l Hospital de Veteranos de
Palo Alto California, producen el desarrollo de una teoria general de la
comunicacion derivada de las ideas cibernéticas, teoria que sirvié de pilar para
el desarrollo de la terapia familiar. Esta teoria clasifica la comunicacion por
niveles: niveles de significado, niveles de tipo logico y niveles de transaccién
esquizofrénica, se presenta una incapacidad de discriminar entre niveles de
tipo logico (entre lo literal y lo metaf6rico). El resultado de laé entrevistas con
pacientes internados en el hospital permitié formular la hipotesis de la doble
atadura en ¢l afio de 1956 y la publicacidn del escrito "hacia una teoria de la
esquizofrenia" (Hoffman, 1987). Para Bateson una doble atadura es una

comunicacién a dos niveles en donde una demanda manifestada en un nivel



{digital) es anulada o contradicha en otro nivel {analdgico), siendo en las
familias con un miembro esquizofrénico en donde puede detectarse claramente

(Hoffman, 1987).

Durante las primeras etapas de estudio de la comunicacién
esquizolrénica, nadie considerd abordarla con el grupo familiar, sin embargy,
se celebraban entrevistas en el Hospital de Veteranos de Palo Alto California,
obteniendo la hipotesis de la "doble atadura" que es, en esencia una
comunicacion a muchos niveles en que una demanda manifestada en un nivel

era anulada o contradicha en otro nivel (Hoffman, 1987).

Murray Bowen fue uno de los primeros psiquiatras que hospitalizaron a
familias enteras para su observacion y tratamiento. En la década de los 50's del
siglo XX tenia la idea de que la esquizofrenia era resultado de un nexo
simbidtico no resuelto con la madre. Después de trabajar durante un afio con
madres y sus hijos, empezo a darse cuenta de que la esquizofrenia era sefial de
una patologia m4s generalizada en toda la familia, y traté de tener a todos los
miembros posibles de la familia viviendo en el hospital durante el tratamiento.
Una de las principales aportaciones de Bowen a la terapia familiar es su
pensamiento sobre la parte desempefiada por triangulos en la interaccion
familiar. La triangulacion es un proceso que ocurre en todas las farnilias, en
todos los grupos sociales, al formarse parejas con exclusién de un tercero, o
contra éste. Otras aportaciones son: el trabajar con la familia de origen y el
concepto de "diferenciacién” el cual se refiere a la independencia - no al

aislamiento - en todos aspectos de los miembros de la familia {Hofftman, 1987).

Lyman Wynne es otro investigador psiquidtrico que comenzdé con un
interés en los desérdenes mentales de la esquizofrenia y la influencia del estilo
de la comunicacién familiar sobre estos desdordenes. Al igual que el grupo de
Bateson, adopté la opinién sistémica de la familia y noto las redundancias que

parecian caracteristicas de las familias con un esquizofrénico (Hoffman, 1987).
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Nathan Ackerman cs considerado la mas importante figura que ha
surgido del establecimiento psiquiatrico del noreste de los Estados Unidos.
Aunque empleé formulaciones psicodinamicas para describir su obra, creé un
arte de la psicoterapia que contrasté con toda tradicién conocida. Ackerman
filmo muchas de sus entrevistas, algunas de ellas las publicé en un libro.

A pesar de la terminologia psicodindmica, un analisis de las
transacciones en cada sesion nos indica que Ackerman iba avanzando hacialo
que después seria conocido como "un enfoque estructural” de la terapia
familiar, enfoque que relaciona los sintomas con estructuras familiares

disfuncionales (Hoffman, 1987).

Carl Whitaker se llama a si mismo "un terapeuta del absurdo”, se ha
especializado en llevar lo impensable hasta los bordes de lo inimaginable. Dice
Whitaker (en Hoffman, 1987; p. 216) "mi tictica es una especie de broma, de
farsa, un caos inducido, llamado hoy retroalimentacion positiva, es decir, se
aumenta la patologia hasta que los sintomas se destruyan por si solos”.

En la terapia, Whitaker pone énfasis en el rubro de "tomar el control”,
asimismo cuenta con lograr algunos de sus mas poderosos efectos en lo que él
llama "la reaccién del encuentro”. Emplea muy eficazmente la indiferencia, el
discreto ridiculo, el aburrimiento, llegando a pedir a una familia que no acuda
al tratamiento, como "visitante negativo”. Implicita en la terapia de Whitaker se
encuentra una teoria del cambio, parecida a la del Budismo Zen. Al respecto
Whitaker menciona que "la psicoterapia del absurdo puede ser un esfuerzo
deliberado por romper las viejas pautas de pensamiento y comportamiento”
{Hoffman, 1987).

Virginia Satir en 1963 dirigia un proyecto de demostracion de terapia
familiar en el Instituto de Investigacién Mental en Palo Alto, Cal. Cuando Satir
decia: "siempre juzgo la terapia por los pronombres”, se referia a la tendencia
de todo el mundo, en las familias disfuncionales, a decir, "nosotros” en lugar
de "yo", atributo comyin de las familias "sensibles al consenso” o "enredadas”.
Esto explica el interés de Satir por exponer las "discrepancias”™ en la
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comunicacion; su insistencia en ayudar a las personas a aceptar las
"diferencias” entre ellas; sus formulas por bloquear las secuencias repetitivas
que terminan cuande una persona adopta un rol estandar como: victima,
martir, chivo expiatorio y salvador. Tenia facilidad para quitar la etiqueta a un
"paciente identificado”. La principal preocupacion de Satir siempre ha sido por
el individuo, y probablemente fue esta preocupacion la que estimulé su interés

en ¢l movimiento por el potencial humano (Hoffman, 1987).

Milton Erickson es conocido basicamente como hipnotista experimental,
se le ha incluido entre los abuelos de la terapia familiar debido en parte al
interés de Haley por su obra. Tal vez el rasgo mas importante del arte de
Milton Erickson se encuentra en la vasta categoria de "fomentar la resistencia”,
Esta comun técnica hipnética se ha vuelto la base del desarrollo de la directiva

paraddjica, marca de fabrica de la escuela estratégica (Hoffman, 1987).

Don Jackson se intereso en un fenémeno hasta entonces indescriptible:
las secuencias de comportamiento de familias que recurrentemente cambiaban
y sin embargo se entrelazaban, mismas que tenian correlacion con el sintoma.
Jackson suponia que alterando un elemento de la pauta podia alterar otros,
hasta llegar al sintoma. Los relatos de Jackson sobre su trabajo con familias
con esquizofrénicos insisten en construir una doble atadura terapéutica,

principal estrategia para el cambio (Hoffrnan, 1987).

Watzlawick, Beavin y Jackson describen como funcionan las dobles
ataduras terapéuticas, sefialando que en una doble atadura patdgena, el
paciente esta "condenadeo si lo hace y condenado si no lo hace". En una doble
atadura terapéutica, como se dice al paciente gue no cambie, en un marco al
que ha acudido esperando que le ayuden a cambiar, se encuentra en una
trampa similar. Si se resiste a la orden, cambia; si no cambia es porque ha

"elegido” no cambiar. Y como un sintoma es algo que, por definicién "no se
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puede quitar”, entonces ya no se esta comportando sintomaticamente. Asi
"cambia si lo hace, y cambia si no lo hace”. Después de la muerte de Jackson
en 1968, sus colegas del Instituto de Investigaciones Mentales (Weakland,

Watzlawick y Fisch) continuaron trabajando y expandiendo estas ideas, tanto

en funciones de la teoria como de la practica clinica (Hoffman, 1987).

Mara Selvint Pallazolli encabezaba un grupe de investigacion en Milan,
Italia; trabajaban con nifios anoréxicos desde una perspectiva psicoanalitica,
€sta le resultaba deficiente, por lo cual adopté la orientacion "sistémica”. Fundé
el Instituto de Estudios Familiares en Milan, en donde trabajé con otros tres
psiquiatras: Luigi Boscolo, Giuliana Prata y Gianfranco Cecchio (conocidos
como los asociados de Milan). El tratamiento consiste (por lo general) en cerca
de diez sesiones, con intervalos de un mes o mas. Los asociados de Milan
utilizaban dos intervenciones (las cuales distinguian a este grupo de otros):
1) paraddjica o contra paradéjica: la cual consistia en pedirle al paciente que
hiciera algo para que éste haga lo contrario; y 2} la connotacién positiva que
consiste en encontrar algo positivo en el "sintoma” con el que llega la familia a
terapia (Hoffman, 1987).

Salvador Minuchin es el principal representante del Modelo
Estructural. Montalvo y Soria (1997) seialan que en la creacion y desarrollode
este modelo se pueden establecer tres momentos claves:

1) Trabajo desarrollado en la escuela de Wiltwyck en la cual Minuchin
comienza a trabajar con un grupo de psiquiatras y trabajadores sociales, en
una clinica al norte de Nueva York enclavada en un barrio pobre, a la que
acuden estudiantes negros y puertorriquerios. Iniciaron la investigacién sobre
las caracteristicas de las familias de estos niftos, los cuales eran delincuentes.
Aunque primeramente se trabajé con base en un enfoque psicoanalista, se
citaban a las familias enteras, se audio grababan las sesiones y se empezaba a
utilizar la camara de Gesell; se daba terapia al mismo tiempo que se
investigaba con €l propdsito de encontrar pautas comunes. Los resultados
indicaron que dichas familias eran desintegradas, con funciones
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indiferenciadas y en ocasiones amalgamadas. Todo este trabajo se publica en
1967 en el libro "Families of the Slums".

2) Trabajo elaborado en la Philadelphia Child Guidence Clinic. Minuchin
fue director de esta clinica durante 10 afios y junto con Jay Haley, Braulio
Montalve y otros realizd trabajo familiar, atendiendo casos de anorexia
nerviosa, obesidad, bulimia, dermatitis, asma, etc., en nifios. Su trabajo les
permitio reconocer la influencia familiar en el mantenimiento y exacerbacién de
dichos problemas psicosomaticos. La investigacion llevada a cabo a lo largo de
€308 aflos, es la que da la pauta para toda una elaboracién teérica que
Minuchin da a conocer como Modelo Estructural en su libro "Familias y
Terapia Familiar" en 1974,

3) Trabajo institucional. Este tercer momento se caracteriza por el trabajo
que realizan Minuchin y su grupo a nivel institucional. Estudian cémo las
instituciones de proteccion a! menor, influyen en la estructura familiar.
Investigan la relacién entre los pacientes, las familias y las instituciones en

sus contextos culturales.

Terapia Familiar en México

La investigacion sobre terapia familiar en nuestro pais es muy reducida,
ya que tiene poco tiempo de conocerse y sélo en ciertas instituciones del pais se
realiza. Ya que en México no se estudiaba la orientacion sistémica de la terapia
familiar, algunos médicos decidieron estudiar en el extranjero, y posteriormente
regresaron para realizar algunas investigaciones. El primer investigador fue el
psiquiatra Dr. Raymundo Macias egresado de la UNAM, quien abrié un
postgrado de Terapia Familiar en la Universidad Iberoamericana. El
Dr.Barragan trabaja en la Universidad Iberoamericana y fue discipulo de
Salvador Minuchin, al ignal que la Dra. Martha Pardo quien investiga en la
Universidad de las Américas (UDLA) y en la Universidad Anahuac, realizo el
primer congreso de terapia familiar. Otros institutos que trabajan con la

terapia familiar sistémica son: el Instituto Latinoamericano de la familia (ILF),
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¢l Instituto Milton Erickson de la Ciudad de México, €l Instituto de la familia
A.C, (TFAC), el Instituto Mexicano de Terapia Breve (IMTB) y en la Universidad
Nacional Auténoma de México Campus Iztacala (Sanchez, 1997; Lima y

Vazquez, 1997).
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CAPITULO 3
EL MODELO SISTEMICO

3.1 Teoria general de los sistemas

Bertalanffy {1984} define a un sistema como un conjunto de elementos
relacionados entre si y con el medio ambiente; todo sistema tiene niveles de
organizacién llamados subsistemas y sefiala que existen dos tipos de sistemas:

Abiertos.- Intercambian energia e informacién con su medio ambiente y
son susceptibles al cambio.

Cerrados.- No existe interacciéon con el medio ambiente, permanecen
estaticos.

Las caracteristicas de los sistemas abiertos son:

Totalidad.- El todo es algo mas que la suma de sus partes, es decir, cada
elemento del sistema esta relacionado entre si, de tal forma que un cambio en
una de las partes provoca un cambio en todos los demas.

Homeostasis.- Todo sistema tiene que estar adaptado a las demandas del
medio ambiente, por lo que es importante que se oriente a través de la
informacién que proviene del medio, regulando las variables esenciales
manteniéndolas dentro de sus limites, es a través de la homeostasis que el
sistema mantiene su estado de equilibrio interno.

Retroalimentacién.- Este concepto es utilizado para explicar la forma en
que puede mantenerse la totalidad del sistema, es decir, que determinada
cantidad de informacion que sale del sistema es regresada ademas con mayor
informacifén para que de esta manera el sistema pueda regular su accién, lo
que permite que la relacién entre las partes de un sistema abierto y su medio
sea circular, la retroalimentacion puede ser:

Positiva.- Habilidad del sistema para promover un cambio con el fin de
adaptarse a un medio ambiente diferente, el sistema sera capaz de recuperar el

equilibrio perdido o de restablecer una nueva forma de equilibrio.



Negativa.- El sistema utiliza informacion para disminuir las desviaciones
de salida con respecto a patrones ya establecidos, no se promueve el cambio en

el sistema.

3.2 Teoria del doble vinculo

Para Bateson una doble atadura es una comunicacién a dos niveles en
donde una demanda manifestada en un nivel (digital) es anulada o contradicha
en otro nivel {analégico), siendo en las familias con un miembro esquizofrénico
en donde puede detectarse claramente, asi por ejemplo, una madre a quien
esta fastidiando un nifio en lugar de decirle "vete estoy harta de ti” dice "vete a
la cama estas muy cansado y quiero que duermas”. Si el nific acepta esta
amorosa preocupacién por su apariencia y trata de acercarse mas, la madre
probablemente se retirari. Si desconfia de tanto amor o reacciona
negativamente, es probable que la madre se enfurezca mas. Asi castigaran al
nifio por discriminar con precision. Probablemente él quedard demasiado
confundido para hacer algiin comentario sobre su situacion y, siendo nific no

se le permitira retirarse (Diaz, 1996).

3.3 Concepcién de los fenémenos de comunicacién.-

Durante las primeras etapas de estudio de la comunicaciéon
esquizofrénica, nadie consideré abordarla con el grupo familiar, sin embargo,
se celebraban entrevistas en el Hospital de Veteranos de Palo Alto California,
obteniendo la hipétesis de la "doble atadura™ que es, en esencia una
comunicacién a muchos niveles en que una demanda manifestada en un nivel
era anulada o contradicha en otro nivel. Las condiciones para la aparicién de la
"doble atadura" en forma patdgena son las siguientes:

1. - Una orden negativa primaria.

2. - Una orden negativa secundaria a otro nivel que entra en conflicto

con la primera.

3. - Una orden que prohibe cualquier comentario y otra que prohibe a la

persona abandonar el campo.
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4. - Una situacién que parece de importancia pira sobrevivir por lo que
es vital que la persona discrimine los mensajes.

5. - Una vez establecida una pauta de comunicacion que contenga estos
clementos, sblo se necesita un pequefio recordatorio de la secuencia

original para preducir una reaccién de panico o de ira (Diaz, 1996).

A partir de los estudios de Bateson, los terapeulas familiares sistémicos
se interesan en ¢l estudio de la comunicacion dentro del sisterna farniliar, y asi
formular la teoria de la comunicacién dentro del sistema familiar, hasta llegar a
la teoria de la comunicaciéon humana, que define a la comunicacién como un
conjunto fluido y multifacético de muchos modos de cenducta, sostenido entre
dos o mas personas, en ¢l cual los participantes emiten mensajes que los

afectan mutuamente (Kamikiara, 1992).

Para Winkin (1981, en Diaz, 1996) la comunicacion es un proceso social
permanente que emplea diversas formas de comportamiento, como las
palabras, los gestos, la mirada, es decir, es un todo integrado entre la

comunicacién verbal y la comunicacién no verbal.

Al respecto Watzlawick, Helmick y Jackson (1986} senalan laimportancia
de conceptualizar a la esquizofrenia como resultado de la reaccion posible
frente a un contexto comunicacional absurdo, destacando asi la importancia de
la comunicacién humana. Para demostrar esto explica algunos axiomas
simples de la comunicacién que encierran consecuencias interpersonales
basicas:

Axioma 1. Es imposible no comunicarse.

Si partimos de que toda comunicacion es una situacién de interaccién,
podemos observar que no podemos dejar de comunicarnos, es decir, la
actividad o inactividad, las palabras o el silencio tienen siempre un valor de
mensaje ¢ influyen sobre los demas, y éstos a su vez responden a tales

comunicaciones y por consiguiente también comunican.
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Axioma II. Toda comunicacion tiene un aspecto de contenido y un
aspecto relacional tal es que el segundo clasifica al primero y es, por ende,
una metacomunicacion.

El aspecto de contenido (referencial) transmite los "datos” de la
comunicacién y el aspecto relacional (conativo} hace referencia a como debe
entenderse dicha comunicacion, por ejemplo "ésta es una orden” ¢ "sélo estoy
bromeando”, muestran que la comunicacion no sélo es verbal, sino también, se
expresa en forma no verbal ya sea gritando, o sonriendo, pero la relacion se

entiende claramente a partir del contexto en el que la comunicacién se da.

Axioma III. Toda comunicacién implica una puntuacion.

La puntuacion se refiere a la organizacion que efectiia un observador
sobre un suceso o conducta, la forma en que es puntuado un proceso de
comunicacion o una secuencia de interacciones, determina el significado que se
le asigna y el modo en que calificara la conducta de cada persona, es decir,
quién es responsable y cémo decide actuar el individuo.

La puntuacién organiza los hechos de la conducta por lo que resulta
fundamental para las interacciones, la falta de acuerdo con respecto a la forma
de puntuar la secuencia de los hechos suele ser el origen de multiples

conflictos en las relaciones humanas.

Axioma IV, Los seres humanos se comunican tanto digital (verbal)
como analdgicamente (no verbal).

La comunicacién digital es €l lenguaje verbal y la oomuni;:acién analogica
es toda comunicacién no verbal (gestos, expresion facial, inflexion de la voz, la
secuencia, ¢l ritmo y la cadencia de las palabras mismas), ambos tipos de

comunicacién se complementan entre si en cada mensaje.

26



Axioma V. Todos los intercambios comunicacionales son simétricos
o complementarios, basados en la igualdad o en la diferencia
respectivamente.

Siempre que se emile un mensaje se esta definiendo la relacion, respecto

a quién tiene el control sobre la misma.
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CAPITULO 4
EL MODELO ESTRUCTURAL

4.1 Los subsistemas familiares

Para poder identificar la estructura familiar se deben identificar los
holenes o subsistemas (holén del griego holos = todo, on = parte de} que
conforman a una familia; asi come su estructura o relaciones que tienen tanto
al interior como al exterior del sistema. Minuchin y Fishman (1992) mencicnan
que en cada familia se van a encontrar holones ¢ subsistemas, y son los
siguientes:

1) Holén Individual.- Implica el concepto de si mismo, determinantes
personales e histéricos del individuo, pero va mas alla hasta abarcar las partes
actuales del contexto social. Las interacciones especificas con los demas
refuerzan la personalidad individual y reciprocamente el individuo influye sobre
las personas. )

Es facil considerar a la familia como unidad y al individuo como un
holén de esa unidad. El individuo puede ser participativo o no dentro de la

familia y se debe regir por las reglas de la familia aunque €l tenga las propias.

2) Holén Conyugal.- El nacimiento de la familia se conceptualiza como el
momento en que dos individuos, hombre y mujer, se unen con el propésito de
forjarla; los nuevos compaiieros de manera individual traen un conjunto de
valores y de expectativas tanto explicitas como inconcientes que van desde el
valor que le atribuyen a la independencia en las decisiones, hasta la opinién
sobre si es conveniente o no tomar ¢l desayuno. Paraquela vida en comun sea
posible es preciso que estos dos conjuntos de valores se concilien con el paso

del tiempo.

3) Holén Parental.- Las interacciones dentro del hélon parental incluyen
la crianza de los hijos y la funcién de socializacién. Aqui el nifio aprende lo que

puede esperar de las personas y de la autoridad; segin sus experiencias se



moldearan sus sentimientos de lo correcto; conoce las conductas
recompensadoras y las desalentadoras y aprende a enfrentar los conflictos y las

negociaciones.

4) Holén Fraternal.- Los hermanos son para el nifio el primer grupo de
igualcs en que participa. Se apoyan entre si, sc divierten, se atacan, y en
general aprenden unos de otros. Elaboran sus propias pautas de interaccion
para negociar, cooperar ¢ compartir; se entrenan en hacer amigos y tratar con
enemigos, en aprender de otros y en ser reconocidos; lo que les servird cuando
entren en contacto con grupos extrafamiliares, como es el grupo de iguales en

Ia escuela.

4.2 Elementos de la estructura familiar

“La estructura familiar es el conjunto invisible de demandas funcionales
que organizan los modos en que interactian los miembros de una familia. Una
familia es un sistema que opera a través de pautas transaccionales. Las
transacciones repetidas establecen pautas acerca de qué manera, cuando y
con quién relacionarse, y estas pautas apuntalan el sistema” (Minuchin, 1986;
p- 80).

Para el modelo estructural los confiictos dentro de la familia se
encuentran en aspectos particulares de la misma, en su estructura, la cual
indica Minuchin {1986} es el concepto central que explica los parametros de
andalisis y sefala el campo para introducirse en la multitud de relaciones que se
establecen en la familia.

A continuacién se hard mencién de cada uno de los elementos que
conforman la estructura familiar: \

Limites.- Los limites de un subsistema estan constituidos por las regias
que definen quiénes participan y de qué manera. La funcién de los limites
reside en proteger la diferenciacion del sistema. Hay tres tipos de limites:

1) Claros y flexibles.- Se representa por una linea discontinua y quiere
decir que los miembros de la familia saben lo que se debe de hacer y lo que no,

estos limites cambian segun las necesidades del sistema (— = = — = - |].
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2) Difusos.- Se representan por una linea punteada y significa que no hay

reglas claras entre los miembros de la familia f+.c... R TIITTI I

3) Rigidos.- Se representan por una linea continua que significa ausencia
dc contactos con otros sistemas, asi como la rigidez de las reglas, en este tipe

).

de limites ias reglas no cambian aunque se requiera (

Allanzas.-Las alianzas se dan cuando dos o mas elementos de la familia

se unen para lograr algo positive, como por ejemplo: un permiso.

J O
O O

Coalicién.- Es la uniéon de dos o mas miembros de la familia para

e

perjudicar a otro.
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Triangulacién.- Cuando dos miembros de la familia tienen conflicto y

utilizan a un tercero para hacerse dafio.

Jerarquia.- Se refiere al miembro o miembros que tienen mayor poder

en la familia. Se simbiliza con una flecha apuntando hacia arriba.

1] On

Hijo parental - Es aquel que tiene mayor o igual jerarquia que el padre o
la madre.

OO L

Periferia.- Es un miembro de la familia que no se involucra en la

dindmica familiar y en algunos casos la mayor parte del tiempo esta ausente.

—
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Semiperiferia.- Es un miembro de la familia que vive y/o sostiene
econdmicamente el hogar, pero no se involucra con los miembros de la familia.

Se propone simbolizarlo de esta forma: H

Centralidad.- Es el miembro de la familia en el que recae el mayor
namero de interacciones, toda la atencién se centra en él. Si se es periférico no

se puede ser central.

Geografia.- Es el espacio fisico con el que se cuenta.

4.3 Ciclo vital de la Familia.-

"Se entiende por ciclo vitat, al desarrollo de la familia, el cual transcurre
en etapas que siguen una progresién de complejidad creciente, en donde
existen periodos de equilibrio y adaptacion, y también pericdos de desequilibrio
a consecuencia de su paso de un estadio 2 uno mas complejo” {Torres, 1994;
p.37).

Es por esta razén que el concepto de ciclo vital, ha sido una herramienta
indispensable para los terapeutas familiares, ya que Minuchin y Fishman
(1992), lo consideran como un modelo que brinda la base para establecer con
prontitud la ubicacién del estadio de desarrollo de la familia y las metas
terapéuticas.

Fl desarrollo de la familia, de acuerdo con el modelo estructural

transcurre en etapas que siguen una progresion de complejidad creciente.
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Existen periodos de equilibrio y adaptacion, caracterizados por el dominio de
las tareas y aptitudes (Fritz, 1985).

Los eventos que ocurren en algin estadio del ciclo vital, tienen un fuerte
impacto en las relaciones de otro estadio, por lo que esta situacion obliga, ya
sea a cambios de primer orden o cambios de segundo orden; en los primeros no
se cambia la estructura del sistema, mientras que los segundos requieren de
un cambio en la estructura familiar, y si estos cambios son manejados
adecuadamente se llega con éxito a la siguiente fase (Lima y Vazquez, 1997).

De manera general podemos decir que el ciclo vital de la familia son las
diferentes etapas de desarrollo por las que pasa la familia; dichas etapas
demandan una reestructuracién de la familia, la cual llega a adaptarse a los
cambios de su medio con el fin de mantener el equilibrio y ayudar al
crecimiento psicosocial de los miembros que la integran. Carter y Mc Goldrick
(1981), Duvall (1967) y Hill {1970} dividen el ciclo vital de la familia en: el
primer contacto; el establecimiento de la relacion; la formalizacion de la
retacién; la luna de miel; la creaciéon del grupo familiar y la segunda pareja. De
manera similar Scabini (1985; en Campanini y Luppi, 1991) sefala que las
etapas fundamentales por las que atraviesa la familia son originadas por uno o

varios hechos criticos, los cuales se pueden subdividir como se muestra a

continuacion:

FASES DEL CICLQO VITAL HECHQO CRITICO

- Farmacion de la pareja - Matrimonio ¢ convivencia.
- La familia con nifios - Nacimiento de los hijos

- La familia con adolescentes - Adolescencia de los hijos
- La familia trampolin - Los hijos se van de casa

- La familia en edad avanzada - Jubilacién, enfermedad y

muerte
De igual forma Minuchin y Fishman (1992} lo dividen en: la formacion de
la pareja, la familia con hijos pequenios, familia con hifos en edad escolar,

familia con hijos adolescentes y la familia con hijos adultos.
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Para el presente trabajo se dividira el ciclo vital en:

Noviazgo.- En esta etapa un individuo (hombre ¢ mujer) hace sus
primeros intentos por abandenar el hogar paterno para buscar en el exterior
un compariero con el propdsito de conformar su propia familia. Durante esta
ctapa, el individuo se cnfrenta con ciertos problemas tanto al interior de su
familia de origen (dificultades para romper lazos afectivos, inmadurez, etc.)
como al exterior (problemas en sus relaciones con su futura pareja o con la
familia de ésta). Cuando los componentes de la futura pareja se conocen y la
relacion se va consolidando se crea una serie de expectativas de futuro y una
primera definicion de la relacion. Los miembros de la pareja negocian sus
pautas de intimidad, como comunicarse el placer o el displacer, asi como

mantener y manejar sus logicas diferencias como personas distintas que son.

Matrimonio.- Aqui se formaliza el noviazge para la creacién de una
nueva familia nuclear, se constituye asi el holén conyugal.

La familia debera crear sus propias reglas de convivencia, definir la
nueva forma de relacién con familiares y amistades, creando limites claros, que
les permita el crecimiento como pareja. Tode lo anterior implica poner en
vigencia los modelos de dprendizaje de las familias de origen respectivas.

A menudo en el proceso de armonizar los estilos y expectativas diferentes y de
crear modalidades nuevas para posibilitar la convivencia, se generan conflictos:
desde la organizacién del hogar hasta la administracién del presupuesto
familiar, desde las relaciones sociales hasta el trato con las familias de origen,
asi como la intimidad conyugal. Ello obliga a que los conyuges tengan que
elaborar pautas viables para expresar y resolver tales conflictos. En cualquier
caso, las nuevas pautas establecidas regiran la forma en que cada uno se

experimente a si mismo y a su pareja dentro del contexto matrimonial.

Familia con hijos pequefios.- El nacimiento de un hijo requiere de un
espacio fisico y emocional. En esta ¢tapa es necesario reestructurar todos los

acuerdos establecidos anteriormente por la pareja, ya que se crea en un
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mismo instante nuevos holones: parental, madre-hijo y padre-hijo. El holén
conyugal se debe organizar para enfrentar las nuevas tareas y se vuelve
indispensable la elaboracién de nuevas reglas. Es importante que la pareja
adquiera un nuevo anclaje de relacion emocional con el nifio, ademas al mismo
tiempo este ultimo manifiesta aspectos de su propia personalidad a que la
familia se debe de adaptar. La familia también se enfrenta a problemas de
control y socializacion, de igual forma es negociadora de contactos nuevos con
el mundo exterior. La familia tiene que relacionarse con hospitales, escuelas, y
toda la industria de ropa, alimento y juguetes infantiles.

Es también una estructura disipadora tanto que el sistema mismo puede
correr peligro. La esposa se puede encontrar prisionera de contradictorias
demandas en la division de su tiempo y su lealtad. Acaso €l marido dé pasos
para su alejamiento (Minuchin y Fishman, 1992}.

Conforme el hijo va creciendo, los padres deben ir modificando las reglas
o controles que dejen espacio y al mismo tiempo garanticen su seguridad y la
autoridad parental. Cuando nace otro hijo se rompen las pautas establecidas
en torno al primero. Es preciso instituir un mapa méas complejo y diferenciado

de la familia, incluyendo un hélon de los hermanos.

Familia con hijos en edad escolar.- El matrimonio se convierte en el
agente socializador de sus hijos, una vez gue los han ensefiado a hablar, y a
seguir una serie de normas y reglas de conducta, comienzan a insertarlos ¢n el
sistema educativo. La familia tiene que relacionarse con un sistema nuevo,
bien organizado y de gran importancia. Toda la familia debe elaborar nuevas
pautas de interaccion: como ayudar en las tareas escolares, determinar quién
debe hacerlo, determinar la hora de acostarse, el tiempo para el estudio y el
esparcimiento, y las actitudes frente a lag calificaciones escolares. De igual
forma la familia debe de ir modificando ciertas reglas con el crecimiento de los

hijos.
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Familia con hijos adolescentes.- Con la adolescencia el grupo de pares
cobra mucho poder, ya que tiene sus propios valores sobre drogas, alcohol,
vestimenta, politica, estilo de vida y perspectivas de futuro. Por lo tanto, la
familia empieza a interactuar con un sisterna poderoso y a menudo competidor,
ademas el adolescente empieza a demandar mas y mas reacomodamientos con
sus padres. Los temas de la autoridad y el control se tienen que renegociar en
todos los niveles. Aqui se pone a prueba la flexibilidad del sistema familiar, ya
que los hijos comienzan a emanciparse emocional y fisicamente. Se vuelve
necesario renovar el contrato matrimonial v se requiere de un fuerte apoyo

mutuo en este momento en que se inicia el climaterio de los padres.

Familia con hijos mayores.- En esta etapa los hijos llegan a la madurez
fisica, psicolégica y social; culmina el proceso educativo de la familia. Los hijos
pueden iniciar una nueva familia o en todo caso continuar en el hogar de
origen, pero si ellos son autosuficientes econdomicamente, la dependencia hacia

las autoridades paternas se va modificando.

Mdo vacio.- Se define a este periodo como una etapa de pérdida, sin
embargo, cabe la posibilidad de que con la experiencia acumulada realicen los
suenos que antes no pudieron realizar por estar dedicados a la crianza de los
hijos. La expresion nido vacio hace referencia a la depresion por la que pasan

algunas madres al quedarse sin preocupacion.

Vefez, soledad y muerte.- Esta etapa se caracteriza por la pérdida o el
decremento de las capacidades fisicas e intelectuales de ambos miembros de la
pareja. Asi como el abandono relativo por parte de los hijos que se ocupan de
lograr el desarrollo y crecimiento de la familia propia. De ese modo, los padres
pasan a ocupar un segurnido plano en el cual estaran practicamente olvidados,
teniendo presencia fisica pero pasiva ante sus propios hijos y nietos;
socialmente también sufririn esta recesion hasta el momento en el que llegue
la muerte para poner fin al ciclo vital.
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4.4 Técnicas de intervencion.-

El terapeuta sistémico estructural debe identificar todos los elementos de
la estructura familiar para poder intervenir y reestructurar a la familia, deben
introducirse tareas que generen nuevos patrones de conducta, o bien modificar
las conductas ya existentes. Sin embargo, el terapeuta debe de contar con una
estructura a partir de la cual identifica los elementos que aiteran el sistema
familiar, esta estructura indica Minuchin es la de la famiiia "ideal" en la cual
los limites de los subsistemas son claros y flexibles, ambos padres tienen
jerarquia, existen las alianzas pero no las coaliciones, la centralidad se alterna,
no hay triangulaciones ni hijos parentales, la geografia es respetada y no hay
periferia (Ver Fig 1h}.

Podemos mencionar que existen diferentes técnicas de terapia familiar,
las cuales mencionaremos a continuacion (Minuchin y Fishman, 1992):

Reencuadre.- En esta técnica el terapeuta presenta a la familia otra
forma de ver la realidad que viven, muchas veces totalmente diferente a la
realidad que presenta cuando llega a la primera consulta. La finalidad es
convencer a los miembros de la familia que el mapa de la realidad por ellos

trazado se puede cambiar o modificar.

Escenificacién.- El terapeuta asiste a los miembros de la familia para
que interactiten en su presencia con el propdsito de vivenciar la realidad
familiar como ellos Ia definen. Después reorganiza los datos poniendo el acento
en ciertos aspectos y cambiando el sentido de lo que ocurre. Introduce nuevos
elementos e insinda nuevos modos de interactuar de tal forma que se actia

dentro del sistema terapéutico.

Enfoque.- El terapeuta tras seleccionar elementos que trascienden
dentro del sistema terapéutico organiza los datos de las interacciones

familiares dentro de un tema que les imparta un sentido nuevo.

37



Intensidad.- Ei terapeuta refuerza el influjo del mensaje terapéutico,
destaca la frecuencia con que se produce una interaccion disfuncional, las
diversas modalidades que ella cobra y cuando penetra los diferentes holones

familiares.

Reestructuracién.- El terapeuta facilita dentro del sistema terapéutico la
manifestacion de funciones que los miembros de la familia desempefian en

cierto holon y generalizarla a los demas miembros de la familia.

Fronteras.- E] terapeuta propone el establecimiento de fronteras que
estén destinadas a modificar la participacién de los miembros en diferentes
holones. La técnica de fijacién de fronteras apunta hacia la distancia
psicologica entre los miembros de la familia y la duracion de la interaccion
dentro de un holon significativo.

Desequilibramiento.- En esta téchica el terapeuta modifica la jerarquia
de las personas dentro de un holén dentro del sistema familiar. En este sentido
el terapeuta se alia con algin miembro de la familia ¢ participa en una
coalicion. En esta técnica el terapeuta se utiliza a si mismo como precursor del

cambio.

Complementariedad.- El terapeuta cuestiona la idea de una jerarquia
lineal, en este sentido los miembros de la familia son complementarios ya que
uno no puede existir sin el otro, en este caso la lucha de contrarios es

necesario para mantener el status quo de la familia.
Realidades.- El terapeuta cuestiona la estructura cognitiva de la realidad

que percibe cada miembro de la familia, y ofrecerd una realidad diferente con

un ordenarmiento y reestructuracion familiar diferente.
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Construcciones.- El terapeuta escucha y cuestiona un esquema
explicativo preferencial de la realidad que presenta la familia. En este sentido
el terapeuta investiga la realidad de la familia y cuestiona los fundamentos de
esta realidad, a través de la utilizacién de simbolos universales de verdades

familiares o el consejo de un profesional.

Paradojas.- El terapeuta emplea las paradojas para romper las
interacciones disfuncionales que regulan las relaciones familiares. Entiéndase
pues a la paradoja como un desafio, restriccion, redefinicién, o prescripcién
que el terapeuta dirige a la familia, con el fin de modificar la estructura

familiar,

Lados fuertes.- El terapeuta identifica y resalta los comportamientos
funcionales que han tenido los miembros de la familia a lo largo del ciclo vital
de la familia, esta técnica demuestra que en la familia se pueden resolver
diversas problematicas, siempre y cuando las familias se adapten a los

diversos requerimientos que exige una problematica determinada.
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CAPITULO 5
SINDROME DE DOWN

5.1 Definicion

Dentro de nuestra sociedad nacen personas con diferentes
discapacidades. Una de estas discapacidades s el Sindrome de Down; el cual
se caracteriza porque la persona posee una alteracion cromosomica, esto
ocasiona cierto nimero de anormalidades fisicas y mentales (Pueschel, 1982).
Esta alteracién se debe a la presencia de materia genética adicional en las
células, esto es, en vez de tener 46 cromosomas en cada una de sus células, el
individuo tiene 47, el cromosoma extra se encuentra en el par 21, de ahi que al

Sindrome de Down también se le Hama trisomia 21.

5.2 Etiologia

En la década de los 30's del sigio XX algunos médicos sospecharor que el
Sindrome de Down podria deberse a un problema cromosdémico; hay que
recordar que los cromosomas son unas estructuras diminutas en forma de
bastoncillos que transportan los genes; se encuentran en el ntcleo de cada
célula y sdlo se pueden identificar durante una fase determinada de la divisién
de la cflula mediante un examen microscdpico. En 1956 se encontrd que en
cada célula humana normal habian 46 cromosomas y no 48 como hasta
entonces se habia creido. En 1959, Lejeune describié que el nifio con Sindrome
de Down tenia un pequeno cromosoma de mas. En los estudias realizados con
esos niftos, observo la existencia de 47 cromosomas de cada célula, en lugar de
los 46 normales, ¥ en lugar de los dos cromosomas niimero 21 normales,
encontrd tres cromosomas namero 21 en cada célula, lo que dio origen al
término trisomia 21. Posteriormente, los especialistas en genética encontraron
que existian ademaés otros problemas cromosémicos en los nifios con Sindrome

de Down: la traslocacion y el mosaicismo (Pueschel, 1991}).




El segundo problema cromosdmico es la traslocacion.- En los nifios con
este problema, donde el niumero total de cromosomas de las células asciende a
46, el cromosoma numero 21 extra va unido a otro cromosoma, por lo que
existe de nuevo un total de 3 cromosomas niimero 21 en cada célula. La
diferencia radica en que el tercer cromosoma namero 21 no esta "libre” sino
unido o traslocado a otro cromosoma, por lo general un niimero 14, un 21 oun
22, sin embargo, el cromosoma namero 21 extra o parte de él podria también
estar unido a otros cromosomas (Pueschel, 1991).

El tercero y menos frecuente tipo de problema cromosémico en nifios con
Sindrome de Down, se llama mosaicismo. Se piensa que ¢l mosaicismo se debe
aun error producido en una de las primeras divisiones de las células. Después
de nacer el nifio, se encuentran por lo general algunas células con 47
cromosomas y otras con 46. Esto da origen a un tipo de cuadro como un
mosaico, por 1o que se denomina mosaicismo. Varios autores han descrito que
algunos nifios con mosaicismo tienen menos pronunciados los rasgos propios
del Sindrome de Down y que su rendimiento intelectual como media, es

superior al de los niftos con trisomia 21 (Pueschel, 1991).

Durante los tltimos 30 afios se han propuesto nuevas teorias que
ayuden a determinar las causas del Sindrome de Down. Algunos investigadores
han sugerido que la exposicion a los rayos X, la administracién de ciertos
farmacos, los problemas hormonales o inmunolégicos y algunas infecciones
virales podrian producir el Sindrome de Down. Otros factores de riesgo son la
insuficiencia ovarica cada vez de mayor influencia en edad avanzada o en un
progresivo proceso de envejecimiento de las fases previas de las células
ovaricas maduras, lo cual se observa por su mayor inclinacidn a los abortos.
Sin embargo, no hay ninguna seguridad de que cualquiera de estas situaciones
haya sido directamente responsable de que un nifio presente el Sindrome de
Down. A pesar de lo anterior, existe un factor que han atribuido como
determinante: la edad de la madre, esto es, a mayor edad de la madre mayor es
el riesgo de tener un nifo con Sindrome de Down (Hienz, 1975). Sin embargo,
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algunos estudios como los de Silverstein (1979) han demostrado que esto
resulta ser una falacia, ya que se han encontrado mas hijos con Sindrome de
Down en madres jovenes {17 - 24 afos} que en mujeres mayores {mas de 35
anos). Si bien es cierto que a mayor e¢dad (mas de 35 anos) o menor edad
(menos de 18 afios) aumentan las posibilidades de tener un hijo con Sindrome
de Down este factor no es determinante. Otro dato importante que apoya lo
anterior, es el encontrado en el articulo titulado "Sindrome de Down: mitos y
realidades” publicado por la revista "Noticias" publicacion de la fundacién
Sindrome de Down de Cantabria, Junio 1990 (citado en Reyes, 1992}, en el que
se menciona que el 80% de los nifios con Sindrome de Down, nacen de madres

que tienen menos de 35 afos.

5.3 Caracteristicus fisicas

Pueschel {1991) enlista varias caracteristicas fisicas del nifio con
Sindrome de Down, y sefiala que algunas de ellas se presentan con mucha
frecuencia y se consideran tipicas de este sindrome:

- La cabeza del nifo es algo méas pequeiia si se la compara con la de los
ninos normales; su parte posterior esta ligeramente achatada (branquicefalia);
las zonas blandas del craneo (fontanelas) son frecuentemente mas amplias y
tardan mas en cerrarse; algunos nifios presentan areas en que falta cabello
(alopecia areata) y en algunas ocasiones éste estd ausente totalmente (alopecia
totalis),

- El rostro del bebé muestra un contorne un tante plano, debido
principalmente al menor desarrollo de los huesos faciales y a que la nariz es
pequefia; generalmente, el puente nasal esta un tanto deprimido.

- Los ojos suelen tener una forma normal. Los parpados son estrechos y
ligeramente rasgados. La periferia del iris presenta a menudo unas manchitas
blancas (manchas de Brushfield).

- Las orejas son a veces pequefias y su borde superior (hélix) se
encuentra con frecuencia plegado. La estructura de las orgjas se
encuentra algunas veces alterada. Los conductos auditivos son
estrechos.
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- La boca es pequena. Algunos nifios mantienen la boca abierta y la
lengua puede sobresalir ligeramente, a medida que el nifio crece ésta se va
arrugando. Durante el invierno los labios suelen agrictarse. El paladar es mas
estrecho que lo normal. Por lo general la erupcién de los dientes suele
retrasarse; a veces faltan uno o dos dientes, y algunos tienen forma distinta

- El cuello es mas ancho y corto.

- Alrededor del 40% de los nifios con Sindrome de Down presentan
anomalias del corazon.

- Las manos y los pies tienden a ser pequerios y regordetes.

- Los dedos de los pies suelen ser cortos.

- La piel es generalmente suave y puede tener una apariencia moteada
durante la infancia y la primera nifiez.

Por su parte, Garcia (1983} menciona otras caracteristicas que son
complementarias a las anteriores:

- Lengua: es redondeada y presenta dos anormalidades: fisuras e
hipertrofia papilar: la primera se presenta en los nifios a los seis meses de
nacidos y la segunda, alrededor de los cuatro anos.

- Cabelio: generalmente es fino, lacic y sedoso; durante el crecimiento el
cabello se torna seco y aparece la calvicie,

- Tronco: ¢l pecho parece ser redondo. Aplanamiento del esternon, la
espina dorsal no presenta la curvatura normal y tiene tendencia a ser muy
recta. A veces solo tienen once pares de costillas.

- Abdomen: en forma de pesa (sic), y aparece prominentemente en
funcién de la ausencia de tono muscular. Se puede palpar el higado y es
frecuente que ¢l nifio presente hernia umbilical.

- Genitales: en la mayoria de los hombres ¢l pene es pequerio y de cada
cien casos, sblo a cincuenta les descienden los testiculos. El vello pibico es
escaso y practicamente se carece de él en las axilas. Cuando adultos, tienden a
acumular tejido adiposo en el pecho y alrededor del abdomen. En estas

personas la libido se encuentra disminuida.
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En las mujeres estos caracteres aparecen tarde. La menarquia se
presenta posteriormente al periodo normal, a diferencia de la menopausia, que
€s a temprana edad y en todo este periodo la menstruacién es un tanto
irregular. El vello pubico es lacio y escaso. Destacando el clitoris por su tamafio

grande.

Segun Hienz (1975) otras caracteristicas presentadas por las personas
con Sindrome de Down son:

- Surco de cuatro dedos.

- Ausencia unilateral o bilateral de una costilla.

- Estenosis en el tracto gastrointestinal.

- Hipotonia muscular.

- Hiperextensibilidad de las articulaciones.

- Desviacion del dedo gordo del pie.

- Megacolén congénito.

Otros autores como Smith y Berg (1978), Smith y Asper (1976)
mencionan que ademas pueden aparecer uno o mas de estos rasgos:

- La voz es gutural y de timbre bajo.

- El 16bulo de las orejas es pequeiio.

- En los oidos, el pabellén auricular es generalmente pequefio y hay
malformaciones en ¢l conducto auditive interno e inflamacién cronica del oido.

- La piel al nacer es inmadura, fina, delgada y se infecta facilmente.

- Tiende a envejecer prematuramente sobre todo a nivel de las zonas
expuestas a las radiaciones solares, existe engrosamiento de la piel en las
rodillas y en los surcos transversales en el dorso de los dedos de los pies.

- El cabello es fino y lacio.

- En el sistema nervioso central, se ha encontrado retardo mental,
hipotonia muscular, incoordinacion y reduccién de respuestas sensitivas,
anormalidades neurolégicas relativamente ligeras.

- Retardo en el crecimiento y madurez de los huesos.
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- La altura media del adulto varén es de 1.51 m. y en las mujeres 1.41m.
aproximadamente.

Autores como Rodriguez (1993} y Hienz (1975) nos mencionan que
existen otros factores de riesgo gque acompanan a la sintomatologia del niio
con Sindreme de Down como son:

a) Problemas de infeccién: pulmonares (neumonia) o intestinales

(gastroenteritis)

b} Problemas cardiacos.

¢} Problemas intestinales.

d} Problemas de la visién: Estrabismo, miopia.

e} Otros problemas: leucemia, crecimiento incontrolado de leucocitos;
Labio leporino, fisura en el paladar; anormalidades del pie y herias

{interpariental y umbilical).

5.4 Caracteristicas conductuales

Con respecto a las caracteristicas conductuales, Garcia {1983) destaca
las siguientes: lento desarrollo psicoldégico del menor con Sintdrome de Down,
presentando patrones de aprendizaje de grado inferior al término medio. Por lo
general estos nifios son receptivos y llenos de afecto, muestran una variable
considerable en cuanto a su comportamiento psicolégico, configurado por sus
actitudes, respuestas, habitos y tendencias.

Por su parte, Carrillo y Rodriguez {1994) mencionan que €l perfil emotivo
del nifio con Sindrome de Down se presenta bajo los aspectos caracteristicos de
su personalidad: son obstinados. imitatives, afectuosos, adaptables, con un
sentido especial en cuanto a reciprocidad de sentimientos y vivencias, y
presentan un cardcter moldeable. Si el ambiente que les rodea es inadecuado,
reaccionan con agresividad, pero si por el contrario es estimulante, el menor se
comporta carifiosamente. Tienen gusto porla musica y la pinturay, sobre todo,
poseen un sentido especial al afecto materno.

Por otro lado Mayagoitia (1987) menciona que el nifio con Sindrome de
Down manifiesta aprecio por su medio, su familia, sus juguetes, sus amigos de
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juegos; es propenso al buen humor, caracteristicas que mantienen alo largo de
su vida; los nifios con este sindrome son personas que necesitan mucho caririo,
atencion y dedicacion, puesto que son sumamente afectivos y carifosos; por
otra parte no sienten presion de superarse en los estudios, de hacer frente a la
educacion, sostener a una familia, procurar tener ascensos en su trabajo
debido a que jamas llegan a tener el grado de responsabilidad y madurez para
ello; la terquedad es una de las caracteristicas mas visibles y desagradables en
su personalidad, suelen ser muy obstinados y decididos a hacer lo que les
parece.

Contrariamente a esto Reyes (1992) menciona que la mayoria de la gente
“comun” considera al individuo con Sindrome de Down como un ser agresivo y
compulsivo. Sin embargo, la realidad es que la persona con Sindrome de Down
es o puede ser igualmente "agresivo” que cualquier persona "normal” ya que el
grado de agresividad va a depender del medio ambiente tanto familiar como
social en €l cual se desenvuelve el individuo (Reyes, 1992; y Rodriguez, 1993).

5.5 Familia con un miembro con Sindrome de Down
En las familias en las que hay un hijo con requerimientos de educacion
especial (autismo, paralisis cerebral, Sindrome de Down, etc.) se produce un
gran impacto en los padres, los cuales suelen tener una serie de reacciones
emocionales que se manifiestan en sentimientos de dolor, consternacion,
decepcion, coraje, culpabilidad, timidez, duda, angustia, temor, entre otras.
Estos estados emocionales varian a medida que transcurre el tiempo y se
llegan a presentar etapas de depresion, que con la esperanza de mejorar,
pueden disminuir y asi dar lugar a la resignacién (Ortiz, 1992): Enun instante
todas sus esperanzas, suefios y planes se han roto, sufriran crisis de
incredulidad, de culpa y de repudio, se atormentaran comparando un ser
amado que se ha estado preparando durante nueve meses y sentiran
repugnancia para aceptar un nine tan imperfecto.
Otras de las caracteristicas psicologicas que se presentan en las
personas con Sindrome de Down se encuentran: la imitacién, la afectividad, la
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adaptacion, la moldeabilidad de su caracter y la obstinacién, la cual se debe a
una deficiencia en su sistema nervioso que no les permite cambiar rapidamente
de una actividad a otra; si se les pide algo en forma negativa se vuelven
impositives {Lopez, 1982).

El adolescente Down se exprcsa a través de la mimica copiando a las
personas gue to rodean. El individuo reconoce si es correspondido y actia
positivamente pero no se acerca a persoenas que no lo acepten. Son
hipersensibles y siempre tratan de llamar la atencién.

Por otro lado, si un sujeto vive en un ambiente social con bases
armonicas, cordialidad, cooperacion y equilibrio moral, su formacién sera el
resultado de ese medio. Asi el sujeto con Sindrome de Down podra asimilar los
estimulos que se ofrezcan para que pueda desarrollarse e integrarse a su medio
(Lopez, 1982).

El principal ambiente social del individuo es la familia, por tanto todo lo
que le sucede al nific retrasado, los servicios que se le proporcionan o se le
nieguen, afecta también al grupo familiar inmediato, Hay que tomar en cuenta
la dinamica familiar del nifio con Sindrome de Down siempre que se trate de
establecer un tratamiento o una vida especial para el sujeto. Esto porque los
padres de nifios retrasados difieren entre si y mientras unos gozan de buena
salud, estdn bien adaptados y funcionan a un nivel muy aceptable, otros
suelen estar mal adaptados, neuréticos o psicéticos, inclusive antes del
nacimiento del hijo retrasado y por consiguiente sus reacciones hacia el nifio
van a llevar el sello de su propia personalidad y actitudes.

Marquez (1987) nos menciona algunas de las caracteristicas de las
sensaciones reportadas por los padres (de nifios retrasados) que van desde la
depresion generalizada, sensacion de aislamiento, frastracién, ira, culpa y la
posibilidad de que la invalidez haya sido causada por algo que la madre hizo en
el pasado, hasta llegar a desear que la dura experiencia desaparezca. En
algunos casos el dolor es tal que se desea la muerte del nifio o la propia,
también es caracteristica la pérdida de autoestima y el sentirse incapaces de

procrear niftos sanos.
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Si los padres no superan esa etapa se propiciara que el menor sea la
persona en que se depositen todos los conflictes, iras, frustraciones, odio, o
negar que tenga algo anormal e incluso Hegar a pensar que es hijo de otra
persona, dando pie a un malestar generalizado dentro de la familia y entre los
¢lementos que la integran sin mencionar los problemas que originan tanto al

menor comao a sus hermanos.
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CAPITULO 6

ESTRUCTURA FAMILIAR EN FAMILIAS CON UN MIEMBRO QUE PADECE
SINDROME DE DOWN: UN ESTUDIO DESCRIPTIVO LONGITUDINAL

6.1 ANTECEDENTES EXPERIMENTALES

Becerra y Garcia (1997) realizaron un estudio cuyo objetivo era el de
establecer una caracterizacién de las familias de nifies con retardo en el
desarrollo mediante la investigacion y analisis de las caracteristicas de su
estructura familiar bajo el marco sistémico estructural. Para esto utilizaron el
estudio de un caso para obtener las caracteristicas estructurales de la familia
desintegrada con un miembro que padece retardoe en el desarrolio; se utilizaron
los siguientes instrumentos: cuestionarios Family Enviroment Scales (FES,
1974); Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scales (FACES II, 1978~
1982; FACES III, 1983-1985); Family Strengths (1981-1982); Family
Satisfaction (1982), entrevistas, observacion directa (Home Observation
Assessment Method (1979) y estudio socioeconémico, los cuales fueron
utilizados en dos familias. Se encontré que ambas familias poseian
caracteristicas en comun: familias sintomaticas, el sentimiento de culpa se
presenta en ambas madres, la separacidn es originada por desavenencias de
los padres, intervencion de terceras personas y abandono de obligaciones
conyugales y parentales. No existe preocupacion ni interés por parte de los
padres de las pacientes identificadas. En la familia nunca se intentan nuevas
formas de enfrentar los problemas. Las madres tienen la jerarquia y la
autoridad sobre los demés miembros de la familia haciendo periféricos a los
padres adoptivos. Per otro lado reportan que se encontraron dos tipos de
subsistemas: desligado y aglutinado; y se presentaron limites rigidos y difusos.

6.2 JUSTIFICACION.- E| Sindrome de Down no sélo es un problema para
el individuo que la padece (en ese caso se recurre a la estimulacién temprana
y/o a la educacion especial) sino también para la familia, ya que es un duro

golpe el que su hijo tenga estas caracteristicas. Las familias con un miembro



con Sindrome de Down la mayoria de las veces tienen problematicas que van
desde la culpa de la madre hasta la separacion del padre y por tanto la
desintegracion de la familia. Es por este motive que es necesario conocer los
cambios que se dan en la estructura familiar durante el desarrollo del nifio con
Sindrome de Down.

En relacian con la relevancia tedrica de nuestra investigacién podcmos
senalar que existen muy pocas investigaciones que aborden la estructura
familiar de una manera longitudinal, en otras palabras, que sc observen los
cambios que ocurren con el pasc del tiempo en la estructura familiar,
Asimismo no se ha investigado {con excepcién de la investigacién arriba
sefialada) como es la estructura familiar de las familias con un miembro con
sindrome de Down. Hay que recordar que la familia es ¢l medio ambiente en el
que un niflo crece, y ésta posee ciertas caracteristicas, es por esto que es
fundamental conocer dichas caracteristicas para determinar cémo es la
estructura familiar, y asi poder determinar las probleméticas que se
presentaron y se presentan actualmente en la familia

Con respecto a la relevancia metodolégica podemos mencionar que en los
estudios longitudinales no se ha utilizado el modelo estructural, esto hace
relevante nuestra investigacion.

En relacion a la relevancia social de nuestra investigacién, basta
mencionar que el conocer los cambios sufridos en la estructura familiar en
relacién al nacimiento y crecimiento de un miembro de la familia con Sindrome
de Down son de gran ayuda ya que puede servir como una especie de "guia”
que puede ayudar a las personas que estén viviendo actualmente alguna
problematica igual o similar, por ejemplo: una familia que actualmente tenga
un hijo con Sindrome de Down de seis meses de edad y revise nuestra
investigacion podra darse cuenta de los problemas por los cuales pasaron las
familias que participaron en nuestra investigacion y mediante la observacion de
la estructura familiar correspondiente al periodo de edad cronolégica del nifio
de 0 a 12 meses podran darse una idea de la problematica existente y de los
cambios que se pueden hacer a nivel estructura familiar para poder salir

avantes de la problemaética.
50



6.3 ESTRUCTURA FAMILIAR EN FAMILIAS CON UN MIEMBRO QUE
PADECE SINDROME DE DOWN: UN ESTUDIO DESCRIPTIVO LONGITUDINAL

Objetivo General.- Analizar la estructura familiar de las familias con un
hijo con Sindrome de Down en las distintas etapas dc! desarrollo del nifio:
antes del na(.;imiento, de 0 a 12 meses, de 1 a 3 afos, de 3 a 6 afnos,de6 a9
anos y de 9 a 12 ahos.

Objetivos Especificos.- Identificar la estructura familiar antes del
nacimiento del nifio Down.

Identificar la estructura familiar de las familias en la etapa del desarrollo
del nifio Down: de 0 a 12 meses.

Identificar la estructura familiar de las familias en la etapa del desarrollo
del nifio Down: de 1 a 3 afios.

Identificar la estructura familiar de las familias en la etapa del desarrollo
del nifioc Down: de 3 a 6 afios.

Identificar la estructura familiar de las familias en la etapa del desarrollo
del nific Down; de 6 a 9 afios.

Identificar la estructura familiar de las familias en la etapa del desarrollo
del nifio Down: de 9 a 12 afios.

Método.-

Sujetos.- Se trabajé con 10 familias con un miembro con Sindrome de
Down, mismo que se encontrd recibiendo educacion especial en la Clinica
Universitaria de Salud Integral (C.U.S.L,).

Escenario.- Las entrevistas se llevaron a cabo en los cubiculos de la
Clinica Universitaria de Salud Integral (C.U.5.L) de 1a E.N.E.P. Lztacala..

Msﬁnmentos.- Se utilizé una guia de entrevista que permite identificar
la estructura familiar (limites, jerarquia, alianzas, coaliciones, periferia,
centralidad, hijo parental, triangulaciones y paciente identificado), disefiada
para la investigacién sobre estructura familiar de la ENEP Iztacala UNAM,
elaborada por Montalvo y Soria (1997).
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Material.- Copias de la guia de entrevista, diskette, computadora,

grabadora, cassette, lapices y plumas.

Procedimiento.- Se llevaron a cabo varias entrevistas con cada una de
las familias con el fin de recabar los cambios sufridos en la estructura familiar
durante las distintas etapas del desarrollo del nifio: antes del nacimiento, de 0
a 12 meses, de 1 a 3 afos, de 3 a 6 afios, de 6 a 9 aflos y de 9 a 12 afios. Cada
sesion tuve una duracién de 45 minutos a 1 hora, esto dependié de la
disposicién de la persona y estuvo a cargo de los dos investigadores. Cada
entrevista se llevd a cabo en los cubiculos de la C.U.S.I.. En cada sesion se
abord6 solo una etapa del desarrollo del nifio {antes del nacimiento, de 0 a 12
meses, etc.) y mediante la guia de entrevista se recabaron los datos referentes a
limites, jerarquia, alianzas, coaliciones, periferia, centralidad, hijo parental, y
triangulaciones existentes o que se presentaron en cada etapa.

En todas las familias investigadas se entrevisté a la madre, ya que era
¢lla quien levaba a su hijo a las sesiones de rehabilitacion en la C.U.S8.1. de la
E.N.E.P. Iztacala.

En cada familia se tuvo una sesioén de raport, y se legd al acuerdo de
participar en esta investigacion y asimismo programar las proximas sesiones
que se sostuvieron,

Podemos mencionar que en cada familia el numero de sesiones vari6,
presentandose de la siguiente manera:

En la familia A 5 sesiones.

En la familia B 10 sesiones.

En la familia C S sesiones.

En la familia D 8 sesiones.

En la familia E 5 sesiones.

En la familia F 5 sesiones.

En la familia G 7 sesiones.
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ANALISIS DE RESULTADOS

FAMILIA A

En la Familia A el periedo de noviazgo duré 2 afios; al ano de novios ya
querian casarse; el esposo era muy detallista, carifioso, tierno a diferencia de
otros novios que la esposa antes habia tenido. En esta etapa de noviazgo la
esposa recibia consegjos de su padre, tales como "sean sinceros, honestos y
quiéranse mucho" {sic). La familia de cada uno de los conyuges era catélica.

Al término de este periodo de noviazgo (2 afios) contrajeron nupcias, y a
los 6 meses la esposa se embarazo. Todo el periodo del embarazo, el
matrimonio vivié en la casa de los padres maternos. Cabe mencionar que el
embarazo se considerd "normal” ya que no hubieron complicaciones de ningiin
tipo, ni fue considerado como de "alto riesgo”.

Como podemos observar en la Fig. 1a la familia estaba compuesta por
el padre y la madre de la esposa de 55 y 59 anos de edad respectivamente, su
hermano de 20 afos, el esposo de 25 afios y la esposa de 24 aiios. En el
subsistema conyugal de los padres de la esposa se encontraron limites claros,
ya que sabian lo que debian y no hacer en la casa; en el subsistema conyugal
del matrimonio se encontraron limites difusoes, porque la madre establecia las
reglas y el esposo las acataba. En el subsistemna parental y fraternal también se
encontré este tipo de limites, ambas familias respetaban sus propias reglas.
Tanto en la familia de la esposa como en su matrimonio se encontraron limites
claros al exterior, esto porque no permitian que alguna persona externa se
metiera en los asuntos familiares.

Con respecto a la jerarquia se encontréd que el padre de la esposa tenia la
jerarquia en su familia, y en el matrimonio ella tenia la jerarquia; debido a que
el primero establecia las reglas de todos los miembros de la familia y la Gitima
porque establecia las reglas en su matrimonio.

Con respecto a la centralidad negativa ésta se encontrd en el hermano de

la esposa, ya que se hablaba muy mal de €l porque era muy voluble.



No se encontraron centralidad positiva, alianzas, coaliciones, periferia,

hijo parental, alianza parental, ni conflictos.

Después de 9 meses de embarazo, la esposa parié en una clinica del
IM3S, fue parto natural, durante el cual estuvo consciente, y se dio cuenta que
¢l bebé tenia un color morado {como hinchado). Una vez nacido, las enfermeras
procedieron a limpiarlo y a lievarselo a la incubadora. Ese mismo diala esposa
estaba muy contenta, ya que mas tarde le iban a llevar a su hijo para gque lo
amamantara. Sin embargo, fue grande su desilusién cuando una enfermera
entrd con un hebé y menciond el nombre de ella, la esposa pensaba que era su
hijo pero la enfermera le mencioné que su hijo estaba en la incubadora y por lo
tanto tenia que esperar a la trabajadora social para que hablara con ella y le
dijera qué "problemas” presentaba su hijo. Mas tarde llegé la trabajadora social
¥ le informé a la esposa que su hijo parecia ser tenia Sindrome de Down y por
lo cudl el nifio tenia que quedarse internado unos dias mas para practicarle
algunos estudios que asi lo confirmaran. El nifio estuvo internado 3 dias,
durante los cuales ambos cényuges cuidaban al nifio. Cabe destacar que la
madre no le comunicé al padre que su hijo tenia Sindrome de Down, por el
temor de que €l le echara la culpa de que el nifio hubiera nacido asi. En este
tiempo, ella lloraba mucho y comenzo a tener crisis depresivas que consistian
en: lorar durante todo el dia, encerrarse en el baifio, golpearse en la cara y
Jjalarse los cabellos. Estas crisis depresivas duraron alrededor de 2 meses.

A los 8 meses de edad del hijo lo llevd (la madre) a una escuela de
educacidn especial en donde le dieron estimulacion temprana hasta la edad de
2 aiios.

Durante el primer afno de edad del nino con Sindrome de Down, la
familia vivid en su propia casa, lejos de las familias de ambos cényuges. En
este lugar vivian solamente ambos conyuges y su hijo, sus edades eran 27 arios

del senor, 25 afios de la sefiora y un afio del hijo.

54



En la Flg. 2a podemos observar que existen limites claros en el
subsistema conyugal, parental y hacia el exterior; debido a que en el primero
las reglas sobre lo que se deberia hacer estaban bien delimitadas, por ejemplo:
el horario de comida, de dormir, el lugar donde comer, la educacién del hijo,
las decisiones las tomaba la pareja y no otra persona ajena a la familia. La
jerarquia la tenia la madre, debido a quc ella decidia lo que se debia o no hacer
en la casa, ademas de que ella premiaba y castigaba, todo esto porque pasaba
la mayor parte del tiempo con su hijo. La centralidad negativa la tenia el hijo,
debido a que las relaciones familiares giraban en torno a él porque tenia
Sindrome de Down, ya que necesitaba de cuidados y atenciones por presentar
esta discapacidad.

No se encontrdo alianza parental, periferia, alianzas, coaliciones,

centralidad positiva, conflictos ni jerarquia en el padre.

A la edad de 3 afios ¢l nific con Sindrome de Down entrd al nivel
preescolar, dentro de la misma institucién en que recibié estimulacion
temprana. En esta época seguian viviendo en el mismo lugar. Durante este
periodo la madre era muy exigente con respecto a la ensefianza de su hijo, esta
enscfanza giraba en torno a que el nifio se valiera por si mismo, esto es, que se
vistiera, comiera, bafiara, hiciera la tarea, etc., sin ayuda alguna.

Como se observa en la Fig. 3a la familia constaba de 3 miembros: el
padre (30 afos}, la madre (28 anos) y el hijo con Sindrome de Down (3 afios).
Se encontraron limites claros en los subsistemas conyugal, parental y al
exterior, porque cada miembro conocia su funcién dentro del hogar, esto es lo
que se deberia o no hacer en el hogar. La jerarquia se volvié a presentar en la
madre: premiaba, castigaba y establecia reglas; en esta estructura familiar se
presenté el siguiente cambio: la centralidad positiva la tenia el padre, ya que
era muy tierno, carifioso y comprensivo con los miembros de la familia.

No se encontraron alianza parental, periferia, centralidad negativa,

alianzas, coaliciones ni conflictos.
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En la actualidad el hijo con Sindrome de Down, come solo, se viste solo,
identifica colores y formas entre otras cosas. Cabe mencionar que estos logros
tal vez se deban a que el nifio ha asistido casi durante toda su vida a escuelas
de educacidén especial y también al hecho de que es hijo primogénito y los
padres lo alientan a que haga las cosas por si mismo. Sin embargo, a veces el
padre ayuda en algunas cosas al hiju, p.e. vestirse o comer, esto ocasiona que
la madre reprenda al esposo porque en lugar de ayudarlo lo esta perjudicando.

La familia sigue viviendo en el mismo lugar, el nifio con Sindrome de
Down tiene 6 afios, el padre 33 anos y la madre 31 afios (ver Fig. 4aj. Se
encontré que en el subsistema conyugal, parental y hacia el exterior existen
limites claros, debido a lo anteriormente mencionado; la jerarquia es
compartida por ambos padres, debide a que ambos toman las decisiones,
establecen las reglas a su hijo, lo premian y lo castigan; existe centralidad
positiva en el padre, porque es tierno, comprensivo y carifioso. El hijo con
Sindrome de Down dejé de ser central negativo, ya que éste era mas
independiente y por lo tanto las actitudes de los padres para con él eran
diferentes, como si fuera un nifio “normal®.

No se encontré alianza parental, centralidad negativa, periferia,
conflictos, alianzas ni coaliciones.

Cabe mencionar que hubieron los siguientes cambios en esta etapa: el
hijo con Sindrome de Down dej6 de tener la centralidad positiva y en el padre

se presentd jerarquia esto por lo anteriormente expuesto.

FAMILIA B

El periodo de noviazgo de la familia B tuve una duracién de 2 afios y
medio, durante el cual tuvieron conflictos con sus respectivas familias debido a
la edad de ella, ya que s 6 afios mayor que él, por lo tanto la familia de ella le
comentaba que¢ su esposo, como es mas joven tal vez llegaria a dejarla; a pesar
de los desacuerdos entre ambas familias, ellos se casaron, no sin antes el

padre (de ella) hablara con el novio al cual le dije que no la fuera a abandonar.
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Al afio de casados ella se embarazd, durante los primeros 6 meses de
este periodo la pareja vivia en el rancho de los abuelos maternos, en ¢l cual
ellos tenian su propia casa; en este periodo, como se observa en la Fig. 1bvivia
solamente la pareja, ella tenia 26 afios y €1 20; en €l subsistema conyugal y al
exterior existian limites claros, esto ultimo porque la pareja, vivia muy retirada
de amigos, vecinosy parientes, ademas de que entre la pareja se encargaban de
establecer las reglas de la casa asi como acordar las funciones de cada uno; la
jerarquia era compartida por los dos, habia alianza entre ellos, ya que los dos
establecian lo que se deberia 0 no hacer en el hogar; y un conflicto entre la
e5p0sa ¥y una exnovia de su marido, ya que esta altima no estaba conforme con
la boda de su exnovio.

No se encontré periferia, centralidad positiva ni negativa, ni coaliciones.

A partir de los 7 meses de embarazo, la pareja dejd el rancho para irse a
vivir a México, al terreno del hermano de ella. En este periodo (7 a 9 meses) la
pareja compartia gastos con la otra familia. Cada una de estas familias tenia su
propio cuarto.

Como podemos observar en la Fig 2b entre la pareja y al exterior se
encontraron limites claros, ya que cada miembro conocia lo que se debia y no
hacer en la casa; la jerarquia la tenia el esposo, ya que él establecia las reglas
de la casa.

No se encontré jerarquia en la madre, alianzas, coaliciones, conflictos,
centralidad negativa y positiva, ni periferia.

En esta etapa ¢l cambio que se presenté en la estructura familiar es que
la madre no presentéd jerarquia debido a que acataba todas las reglas
establecidas por su esposo.

El periodo de embarazo fue normal (9 meses), parié en una clinica del
IMSS; tuvo un parto natural. Horas después los médicos le dijeron a su esposo
y aella que su hijo tenia Sindrome de Down. Una trabajadora social les explico
en qué consistia este Sindrome y que su hijo iba a necesitar una escuela de

educacion especial.
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La madre del nifio con Sindrome de Down se mostrd indiferente ante
esta noticia, esto es, no mostré culpa ni rechazo ya que nunca en su vida habia
visto ni conocido a un nifio con estas caracteristicas: "yo lo veia bien (al nifio) lo
tomé normal” (sic). Por su parte el esposo le dijo: "no te preocupes Dios dira, de
todas maneras lo vamos a querer porque es de nosotros". Sin embargo, tiempo
después el esposo le confesd (a la esposa) que si se habia sentido un poco mal
al recibir esta noticia, aunque hasta la fecha no la ha culpado ni le ha hecho

algiin rechazo de que el nifio haya nacido asi.

Durante los primeros 10 meses del nific con Sindrome de Down
basicamente no hubo algin cambio en la estructura familiar a excepcion del

nuevo miembro de la familia, esto lo podemos observar en la Fig. 3b.

A los 11 meses de edad del nifio con Sindrome de Down la familia
regresd a su pueblo, en donde tenian su casa y sus tierras.

En esta época el nifio se enfermaba mucho y lo trataban de curar con
remedios caseros {tés, barios, etc.] pero como no se curaba fueron con un
médico y éste le recetd medicamentos.

Como se observa en la fig 4b en los subsistemas conyugal, parental y al
exterior existian limites claros: cada miembro conocia cual era su funcién en la
casa y no dejaban que alguien ajeno a ésta se involucrara.

Hubieron cambios en lo que respecta a la jerarquia, la cual la tenia la
madre, debido a que ella establecia las reglas y decidia lo que se debia 0 no
hacer en la casa, ya que su esposo tenia que salir al campo a trabajar; la
centralidad positiva la tenia el esposo, ya que era considerado por su esposa
como un hombre muy trabajador y carifioso. La centralidad negativa la tenia €l
nifo con Sindrome de Down, ya que las relaciones familiares giraban en torno
a él por el hecho de que tenia Sindrome de Down, ya que se enfermaba mucho
y le daban muchas atenciones.

No se encontraron alianza parental, jerarquia en el padre, periferia,

alianzas ni coaliciones.
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El cambio que se presentd en esta etapa fue que el padre perdid la
jerarquia debido a que el padre no se encontraba en la casa, y el hijo con
Sindrome de Down presenté centralidad negativa debido a que se enfermaba

constantemente.

Cuando el nifio con Sindrome de Down tenia 1 afio 4 meses el padre fue
a Estados Unidos a trabajar de obrero y la madre se fue a vivir a casa de sus
padres.

En la fig. §b se muestra a los miembros que componian la familia
materna: el abuelo, la abuela, la tia, la madre y el nifio con Sindrome de Down.

Se encontrd que la jerarquia la tenia el abuelo materno, él establecia las
reglas de lo que se deberia hacer y no en la casa. Los limites en el subsistema
conyugal de este Gltimo eran claros, ya que los conyuges establecian lo que se
debia hacer y no en la casa; los limites en el subsistema parental y fraternal
eran difusos, ya que la madre y la tia no conocian por cuales comportamientos
poedian ser premiadas o castigadas; los limites entre la madre y ¢l nifio con
Sindrome de Down eran claros asi como al exterior, ya que la madre tomaba
las decisiones con respecto a la educacion de su hijo y no dejaba que otra
persona se involucrara en este asunto. La centralidad negativa la tenia el nifio
con Sindrome de Down, por ser considerado como un nific especial. El padre
estaba ausente. Habian conflictos en el subsistema fraternal (entre la tia y la
madre) esto debido a que la tia se oponia a que su hermana viviera con su hijo
en la casa.

No se encontraron periferia, centralidad positiva, alianzas, coaliciones,

alianza parental, jerarquia en la madre ni en la abuela.

Después de 4 meses de trabajar en los Estados Unidos el marido volvié al
rancho, y mas tarde toda la familia regresé al terreno (en México) del hermano

de la madre.
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Cuando el nifio con Sindrome tenia 2 afios, su padre regresé a trabajar a
los Estados Unidos como obrero. En esta época la madre se quedé al cuidado
de su hijo.

En la Fig 6b se observa a los miembros que componian su familia: la
madre ¥ el hijo con Sindrome de Down; se encontrd que la jerarquia la tenia la
madre, debido a la ausencia del padre, por lo cual ella establecia las reglas de
la casa. En el subsistema conyugal se encontraron limites difusos, ya que no
llegaban a un acuerdo con respecto a la educacién de su hijo; en el subsistema
parental y al exterior se encontraron limites claros, debido a que s6lo la madre
establece las reglas del hogar, y de su hijo.

La semiperiferia se encontré en ¢l padre, debido a que no participaba en
las relaciones familiares, y peleaba por teléfono con la madre debido a la
educacioén de su hijo. Sin embargo, mantenia contacto constante con la familia;
se encontraron conflictos en el subsistema conyugal, ya que existia desacuerdo
con respecto a la educacion de su hijo; conflictos entre el nifio con Sindrome de
Down y su primo, porque éste iiltimo le pegaba frecuentemente.

Los conflictos entre la madre y ¢l padre duraron 3 afios y giraban en
torno a que si metian o no al nino a la escuela de educacion especial, esto es, el
esposo pensaba que: “el nifio es chico, le van a pegar, ti vas a tener la culpa,
Iejor esperamos a que crezca mas para meterlo a una escuela normal”. Por su
parte, la madre sin importarle lo que su esposo pensaba sobre la educacion de
su hijo, lo metié a la escuela de educacion especial cuando el nifio tenia la edad
de 5 afios y medio.

Los cambios que se presentaron en esta estructura fueron: se presentd
jerarquia en la madre, en el subsistema conyugal se presentaron limites
difusos y conflictos, no se presentd centralidad negativa en el hijo con
Sindrome de Down,

Cuando ¢l nifo con Sindrome de Down tenia 6 afios la familia seguia
viviendo en la misma casa. En este lugar (ver fig 7b) vivian la madre, el padrey
el hijo cuyas edades eran de 33, 27 y 6 afios respectivamente. La estructura
familiar no cambié, con excepcion de que el padre regreso a la casa a vivir.
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Cuando el nifio con Sindrome de Down tenia 6 anos y medio los padres
compraron su propio terreno y construyeron su casa, esto debido a que los
conflictos que tenia el nifioc con Sindrome de Down con su primo eran muy
frecuentes. En esas fechas el padre se volvia a ir a los Estados Unidos a
trabajar, dejando de nueva cuenta a la madre sola. Cuando esto sucedio el
nifno con Sindrome de Down no podia hablar, en estas fechas el padre seguia
pensando que su hijo peco a poco y sin ninguna ayuda podria asistir a una
escuela "normal”. Esto causaba que los conflictos se mantuvieran entre los
padres.

En este periodo (ver fig 8B) se puede observar que la madre tenia la
jerarquia; habian limites claros en el subsistema parental y al exterior. El
esposo era semiperiférico debido a que apoyaba econdmicamente a la familia y
a que mantenia contacto frecuente con su familia a través del teléfono. Habian
limites difusos en el subsistema conyugal, debido a lo anteriormente expuesto.

No se encontraron jerarquia compartida, alianza parental, centralidad

positiva ni negativa, alianzas, coaliciones ni conflictos.

Cuando el nifio con Sindrome de Down tenia 8 anos el padre regresé de
los Estados Unidos. Regresé muy cambiado, ya participaba en la educacion de
su hijo, incluso reconocié que €l estaba en un error y que su esposa habia
hecho muy bien en meter a su hijo a la escuela de educacion especial, ya que
por teléfono el nifio le pedia que regresara: “papa ven...... * (sic).

En este tiempo la familia vivia en la misma casa (ver fig 9B) la madre, el
padre y el hijo tienen 36, 30 y 9 afios de edad respectivamente. Se encontré
jerarquia compartida y alianza parental, ya que ambos padres decidian lo que
se deberia y no hacer en la casa, asi como en la educacion de su hijo, Limites
claros en el subsistema conyugal, parental y al exterior, debido a que las reglas
de lo que se deberia y no hacer eran respetadas por los integrantes de la
familia.

No se encontraron periferia, centralidad positiva, centralidad negativa,

coaliciones ni conflictos.
61



Todos estos cambios se produjeron a raiz de una comunicacion constante
entre los miembros de la pareja, y de que el esposc se dié cuenta de los
cambios en el desarrollo de su hijo: lenguaje, vestirse solo, jugar, comer solo

y socializacién.

FAMILIA C

Durante el embarazo, la madre y su primer hijo vivian en la casa de los

abuelos maternos. Por su parte el padre vivia con sus padres.

El embarazo fue considerado "normal” y tuvo una duracion de 9 meses;
la madre parid en una clinica de la Secretaria de Salud, los médicos la
atendieron muy bien y le dijeron que su hijo tenia Sindrome de Down, le
dijeron que los nifios con estas caracteristicas aprenden mucho, y son muy
tiernos y carinosos.

Ante esta noticia, ella se mostré incrédula, en ningin momento pensd en
rechazarlo, por el contrario su esposo se mostro desesperado y dijo: "gQué
vamos a hacer?, ¢por qué a nosotros?, si no tomo ni fumo” (sic). Al regresar a
su casa, ella creia que su embarazo sélo habia sido un suefio, que a lo mejor
jamés habia estado embarazada y que tarde o temprano iba a despertar de ese
suefo.

Como podemos observar en la Fig Icla familia estaba compuesta por los
abuelos paternos, los tios de 27 y 26 afios respectivamente, la madre de 32
anos de edad y su primer hijo de 10 afios de edad. En el subsistema conyugal
de los abuelos maternos se encontraron limites difusos, porque uno establecia
las reglas y el otro las contradecia; en el subsistema conyugal de los padres se
encontraron limites claros, esto porque las reglas las establcc}a la madre y el
padre las acataba; en el subsistema parental de los abuelos se encontraron
limites difusos, ya que se peleaban enfrente de los hijos y las reglas eran
contradichas por ambos abuelos; en el subsistema parental de los padres se
encontraron limites claros, ya que la madre explicaba las reglas de lo que se

debia y no hacer en la casa; en el subsistema fraternal de los tios se
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encontraron limites difusos, esto porque ¢l tio de 27 anos (por su caracter) no
respetaba a sus hermanos. Se encontraron conflictos entre el hermano de 27 y
el de 26 y la madre con el hermano de 27 afios porgue era muy agresivo. Al
exterior de la familia materna se encontraron limites difusos y al exterior de ia
familia de la madre se encontraron limites claros, ya que no dejaba que otra
persona se metiera en los asuntos familiares. La jerarquia en la familia de la
madre la tenia el abuelo materno, ya que él decidia lo que se debia o no hacer
en la casa; la jerarquia en la familia C la tenia la madre, porque establecia lo
que se debia o no hacer. Asimismo se encontraron conflictos entre el abuelo y
la abuela (por separado) con su hijo de 27 afios, debido a su caracter; la
centralidad negativa la tenia el hermano de 27 afos, esto debido a su caracter
ya que "por cualquier detalle se molesta". Se encontraron corflictos entre los
abuelos debido a que cuando alguno de ellos le llamaba la atencién al tio de 27
afos el otro lo defendia.

No se encontraron periferia, centralidad positiva, alianza parental,

coaliciones ni alianzas.

Cuando el nifio con Sindrome de Down tenia un afo, la madre no
trabajaba, vivian en la casa de los abuelos maternos de 63 y 64 afios y de sus
hermanos de 29 y 28 afios. La madre tenia 34 afios, ¢l padre 36 arios (¢l cual
no vivia en la casa, debido a que vivia solo) y el primer hijo 12 afos. En este
periodo como se puede observar en la Fig 2¢ la estructura familiar no sufrié
muchos cambios a excepcidn que el abuelo, la abuela, el tio de 28 afios y el
primer hijo tenian la centralidad positiva en diferentes momentos, esto es
porque hacian cosas en beneficio de toda la familia, ¢} tio por su caracter y su
forma de scr, y ¢l primer hijo porque iba muy bien en la escuela. La centralidad
negativa la tenia el tio de 29 afios, por su caracter explosivo, y el nifio con
Sindrome de Down debido a que "era especial”.

No se encontré alianza parental, periferia, coaliciones, alianzas, ni limites

claros en la familia materna.
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Cuando el nifio con Sindrome de Down tenia 3 afios, la situacion no
habia cambiado; como podemos observar en la Fig 3¢la situacion es la misma
que en la etapa anterjor con excepcion de los conflictos entre la madre y el
padre, éstos se debian a problemas econdmicos, a que el queria abrazarla y
besarla en piblico, ademas que €l queria tener relaciones sexuales con mas
frecuencia y porque ella le pegaba a su primer hijo, ademas de que vivian cada
uno en su propia casa; conflictos entre la madre con el primer hijo, éstos se
debian a que ella iba a dejarlo a la secundaria y €] no queria porque le daba
pena. La centralidad negativa la tenia el tio de 31 arios debido a su caracter, la
centralidad positiva la tenia el tio de 30 afios porque era todo lo contrario a su
hermano. En el subsistema parental se encontraron limites difusos, ya que las
reglas que la madre establecia eran desobedecidas cuando los hijos veian al
padre y éste establecia otro tipo de criterio para esas reglas.

No se encontraron alianza parental, periferia, alianzas ni coaliciones.

Actualmente, €] nifo con Sindrome de Down asiste al primer grado de
educacidn preescolar.

Como se observa en la Fig 4c¢ el nifio con Sindrome de Down tiene 6
afios, su hermano 17 afios, su madre 39 arios, su padre 41 afos, sus tios 34 y
33 afios, su abuelo 69 afios y su abuela 68 afios. La estructura familiar ha
cambiado, ya que existen limites difusos en casi todos los subsistemas, esto es,
las reglas eran ambiguas, en el subsistema conyugal de los abuelos y en el de
los padres; en el subsistema parental de los abuelos y de los padres; en el
subsistema fraternal y al exterior ya que las reglas cran ambiguas ya que se
metian en la educacion de los hijos de ambas familias. La jerarquia la tenia el
abuelo materno y la madre ya que ambos establecian reglas para sus familias.
La centralidad negativa la tiene el tio de 34 afios y el nifio con Sindrome de
Down, el primero por su caracter y el segundo porque "era especial”.

Existen conflictos entre los abuelos maternos, la madre y el tio de 33
arios (cada uno por su lado) con el tio de 34 afios; entre la madre y el primer
hijo, y entre la madre y el padre, porque segun la sefiora: "quiere verme
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controlada: no hagas esto, haz esto, siéntate ahi" y ella quiere tomar sus
propias decisiones.

No se encontraron alianza parental, limites claros, centralidad positiva,
alianzas, coaliciones ni periferia.

En relacion a la estructura anterior sc presentaron limites difusos al
exterior de la familia nuclear ya que la familia de la madre se involucraba en la
educacion de sus dos hijos,

Podemos sefialar que esta familia no sufrié ningin cambio funcionat
debido a que el padre en ninglin momento asumié su papel como padre, y de
que la familia C no buscd tener su propio espacio fisico, ante esto la madre al
no tener otra opcion se sentia presionada y desesperada, ya que el nifio habia
tenido algunos logros en cuanto a su desarrollo, los cuales se vieron truncados
debido a la relacién familiar, ya que la madre mencionaba que si tuviera su
propio espacio y su propia familia, podia establecer el control de las cosas y asi

poder apoyar a su hijo.

FAMILIA D

La madre cuando tenia 19 anos tuvo un noviazgo con el padre de la nifia
con Sindrome de Down; tiempo después éste al enterarse de que ella se
encontraba embarazada decidid irse a trabajar a los Estados Unidos. A los 4
meses de embarazo, la madre decidié dejar de trabajar, esto debido a que
trabajaba con los familiares de su novio, en pocas palabras por el qué diran. A
los 6 o 7 meses de embarazo visité al médico, éste le comenté que no deberia de
trabajar, y al octavo mes presenté retencion de liquidos. Su embarazo fue
considerado como de alto riesgo, por lo cual requeria de reposo absoluto. Sobre
esta época la madre nos comenta: "mi mamé me mantenia alejada de los
vecinos, de amistades y del padre de la nifia"; esto porque algunos hermanos
de ella querian saber quién era el padre de su hija.

En este periodo (ver fig 1d) 1a madre de 20 afios vivia con Ia abuela de
60 anos; se encontraron limites rigidos en el subsistema parental y al exterior,
debido a que la madre no permitia contacto alguno con otros familiares. La
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jerarquia la tenia la madre, porque ella decidia lo que se deberia o no hacer en
la casa; la madre tenia la centralidad negativa, debido a que sus familiares
querian saber quién era el padre de la nifia, y la presionaban mucho para que
les dijera el nombre del padre, por tanto los comentarios negativos en la familia
se centraban en ella.

Parié en una clinica del IMSS, fue parto natural; inmedialamente que
nacioé le comunicaron que su hija tenia Sindrome de Down; por su parte ella
"nio sabia qué era eso, ¢por qué a mi? no habia tomado drogas ni alcohol” (sic).

Desde que nacié la nifia con Sindrome de Down, el abuelo se fue a vivir
con la abuela y la madre. La familia del padre no tomé partido ni durante ni
después del nacimiento.

La madre vivié con la abuela y el abuelo durante los primeros meses de
vida de la nifia con Sindrome de Down. Durante este tiempo el padre de la nifia
regresd de los Estados Unidos, ambos intentaron ser novios nuevamente:
"durante cinco meses salimos juntos, no acepté irme a vivir con él porque lo vi
como un chico de relajo, siempre se queria ir a las fiestas y dejar a la nifia. No
me daba apoyo para la nifia, €l nunca quiso un compromiso, incluso lo de un
aguinaldo de €l se lo botd, y fue en donde me di cuenta de cémo era” (sic).

Como podemos observar en la fig 2d la nifa con Sindrome de Down
tenia 4 meses, la madre 21 anos, la abuela 61 afios, el abuelo de 65 afios. Se
encontraron limites claros en el subsistema conyugal de los abuelos, ya que
sabian cuél era su papel en la familia; en el parental de los abuelos a la madre,
¥ en €l parental de la madre a la hija, ya que la madre de la nifia con Sindrome
de Down establecia las reglas; y se encontraron limites difusos al exterior, esto
debido a que la tia que no vivia en la casa se metia mucho en los cuidados de
la nifia y en los asuntos personales de la madre. La jerarquia la tenia la
abuela, ya que establecia las reglas de la casa y las hacia respetar. Cabe
destacar que los abuelos estan divorciados, pero en ese entonces vivian juntos.
En el subsistema fraternal y al exterior (entre la madre y la tia) habian limites
difusos debido a que la tia (que no vivia en la misma casa) se metia en la vida

de la madre. La centralidad positiva la tenia la nifia con Sindrome de Down:
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"elia junté méas a la familia y a mis hermanos, incluso vinieron hermanas de
muy lejos para ver a mi hija".
No se encontraron centralidad negativa, alianza parental, periferia,

alianzas, coaliciones ni conflictos.

En esta estructura familiar se presentaron los siguientes cambios: la
llegada del abuelo a vivir en la misma casa, limites difusos entre la madre y la
tia, no se presentd centralidad negativa en la madre y la madre perdié la

jerarquia.

A los 4 meses de edad de la nifia con Sindrome de Down, la madre
conocid a su actual esposo, a los 3 meses formalizaron su noviazgo y al afio de
edad de la nifia se casaron. El siempre le dio todo su apoyo: "me ayudaba e
incluso hablé con mis papas de matrimonio, se acercaba mucho a la nifia
desde un principio y la trataba como a una nifia normal” (sic). Se casaron y se
fueron a vivir a un departamento. La madre trabajaba en un banco y el padre
estudiaba en las tardes: "en ese tiempo andabamos muy movidos, en la
mafiana (la madre} pasaba a dejar a mi hija con mi mama" (sic), porque esta
altima llevaba a la nifia a una escuela de educacién especial ya que en ese
entonces recibia fisioterapia.

Cuando la nifia con Sindrome de Down tenia un afo (ver fig 3d) el
esposo tenia 24 anos, vy la esposa 22 anos. La jerarquia la tenia la madre, ya
que ¢l padre no se encontraba la mayoria del tiempo, por lo cual cila decidia
qué era lo que se deberia de hacer o no en la casa; los limites eran claros en el
subsistema conyugal, parental y al exterior, ya que cada miembro de la familia
conocia por cuales comportamientos podia scr premiado o castigado, ademas
no dejaban que una persona ajena a la familia tomara parte de los asuntos
familiares.

No se encontraron jerarquia en el padre, alianza parental, periferia,

alianzas, coaliciones ni conflictos.
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Los cambios que se presentaron en esta estructura fueron los siguientes:
la familia se fue a vivir a su propia casa, la madre tenia la jerarquia, limites

claros en el subsisterna conyugal y hacia el exterior.

Cuando la nifia con Sindrome de Down tenia 2 anos, la madre se volvié a
embarazar, por lo cual regresé a vivir a la casa en la que estaban viviendo sus
padres, ademas a su esposo le quedaba muy cerca la universidad (a 5
minutos). Durante este tiempo la madre tuvo varios periodos de depresién por
cl temor de que la hija de la cual estaba embarazada fuera a nacer con
Sindrome de Down. Meses después nacié su segunda hija. Como se puede
observar en la fig. 4d en el terreno vivian la abuela de 63 anios, el abuelo de 67
afos (los cuales estan divorciados pero viven en el mismo lugar], la tia de 46
afios, la madre de 23 arios, el padre de 26 anos, la nifia con Sindrome de Down
de 2 afios 5 meses de edad y la segunda hija de 3 meses. La jerarquia la tenia
la madre, ya que tomaba las decisiones de la casa. En el subsistema conyugal
de los abuelos se encontraron limites claros, ya que cada miembro se interesa
por los asuntos del otro, llegan a acuerdos para que todos en la casa cooperen
en los asuntos del hogar y se encargan de establecer las reglas de la casa; en el
subsistema conyugal de los padres se encontraron limites difusos, ya que
habian conflictos en la pareja; en el subsistema parental se encontraron limites
difusos, ya que muchas veces la pareja peleaba enfrente de Ias hijas; en el
subsistema fraternal se encontraron limites claros. Se encontré semiperiferia
en el esposo, ya que aunque la mayor parte del dia no se encontraba en la
casa, si tenia contacto frecuente {en las mafianas y en las noches con su
familia). La centralidad negativa la tenia la nifia con Sindrome de Down, esto
porque los cuidados, las atenciones y las relaciones familiares giraban en torno
a ella porque tenia Sindrome de Down. Se encontraron conflictos entre la
madre y los vecinos debido a que los cuartos que ocupaban los invadieron y
por lo tanto hay disputas.

No se encontraron alianza parental, centralidad positiva, alianzas, ni

coaliciones.
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Los cambios en la estructura familiar fueron los siguientes: semiperiferia
en el padre, conflictos entre la abuela y la madre, la madre, los vecinos y el

padre, y limites difusos al exterior.

Cuando la nifia con Sindrome de Down tenia 3 afios, la familia vivia en
su propia casa, lejos de los problemas (con su madre y con los vecinos). Como
se puede observar en la fig 5d la madre tenia 24 anos, el padre 27 afios y la
segunda hija 1 afio. Se encontraron limites claros en los subsistemas conyugal,
parental, fraternal, y al exterior, ya que las reglas de la casa eran explicadas
de forma verbal a todos los miembros de la familia, y por tanto era muy claro
por cuales comportamientos se podia ser premiado o castigado. La jerarquia
era compartida por ambos padres, ya que ambos establecian las reglas de la
casa. La centralidad negativa la tenia la nifia con Sindrome de Down ya que las
relaciones familiares y atenciones giraban en torno a ella.

No se encontraron periferia, alianza parental, centralidad positiva,
centralidad positiva, alianzas, coaliciones ni conflictos.

Los cambios que se presentaron en esta estructura fueron los siguientes:
jerarquia en: ambos padres, no hubieron conflictos, se presentaron limites

claros en ¢l subsistema parental y al exterior.

En este lugar siguieron viviendo hasta que la madre se enterd que estaba
embarazada y por lo tanto decidieron regresarse a vivir al terreno en donde
viven sus padres,

En este periodo (ver fig 6d) vivian ahi los abuelos maternos (ella tenia 69
afos y el tenia 65 afios}, la tia de 48 afios, el primo 21! afios y su esposa de 17
afios; la madre de 24 afios, el padre de 27 afios, la nifia con Sindrome de Down
de 4 afios ¥ la segunda hija de 2 afios. Se encontraron limites difusos en los
subsistemas conyugal ya que tenian conflictos por lo poco que ¢l padre convivia
con la familia, parental (porque peleaban frente a las nifias) y al exterior {con

los vecinos), ya que muchas veces las reglas no eran respetadas o eran
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ambiguas. La jerarquia la tenia la madre, ya que ella establecia las reglas sobre
lo que se deberia o no hacer; el padre era semiperiférico debido a que trabajaba
y estudiaba y no participaba en las relaciones y decisiones familiares, sin
embargo, los fines de semana convivia con sus hijas. La centralidad negativa la
tenrtia la nifia con Sindrome de Bown y el primo, 12 primera debido a que las
relaciones familiares giraban en torno a ella porque consideraban necesitaba
mucho carifio y atenciones, y el segundo debido a que era muy conflictivo.
Habian conflictos en el subsistema conyugal, con su hermana, con su primo y
al exterior.

No se encontraron alianza parental, jerarquia en el padre, centralidad
positiva, alianzas ni coaliciones.

Los cambios que se presentaron en esta estructura son: limites difusos
en los subsistemas conyugal y pafcma], y al exterior; se presentd semiperiferia
en el padre y conflictos entre los conyuges; conilictos de la madre con la
abuela, la tia, vecinos y con el primo.

Debido a fos frecuentes conflictos que existfan entre la pareja, ésta solicité ayuda

psicol6gica para solucionar sus problemas y asf evitar su separacién.

Actualmente la familia vive en su propia casa, como podemos observar en
la fig 7d 1a madre tiene 28 afios, €l padre 31 afios, la nifia con Sindrome de
Down 7 afos, la segunda hija 5 afos y la tercera hija 3 afios. Se encontraron
limites claros en los subsistemas conyugal, parental, fraternal, y al exterior,
esto debido a que cada miembro de la familia conocia cuél era su funcién en el
hogar y porque no dejaban que alguien ajeno a la familia interviniera en las
relaciones familiares. La jerarquia es compartida por los padres; hay alianza
parental, ya que entre ambos establecian las reglas de la casa; la centralidad
negativa la tiene la nifia con Sindrome de Down, debido a que las relaciones
familiares giran en torno a ella, y porque la consideraban que necesitaba
cuidados especiales; la centralidad positiva la tiene la segunda hija, ya que es
el miembro de la familia del que mejor se habla; hay alianza entre las tres
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hijas, para pedirles juguetes, dulces y dinero a los padres. Existe coalicion
entre las dos hijas pequenias contra la hija con Sindrome de Down, debido a
que esta dltima no sigue las reglas de los juegos.

No se encontraron periferia ni conflictos.

Los cambios que se presentaron en esta estructura son: limitesclaroscn
los subsistemas conyugal, parental, fraternal, y al exterior; jerarquia y alianza

parental, alianza entre las tres hijas y una coalicién entre las tres hijas.

FAMILIA E

La familia E vive desde hace 12 afios en el mismo lugar cuando la madre
estaba embarazada de la nifia con Sindrome de Down (ver fig 1e) compartia el
terreno con su medio hermano de 32 anos, su cufiada de 25 afios, su sobrino
de 6 anos y su sobrina de 2 afios, la madre tenia 35 arfios, el padre 32 afios y
su primer hijo 2 afios. Se presentaron limites difusos en el subsistema
conyugal y en el parental, ya que muchas veces las reglas establecidas no se
respetaban, al exterior se encontraron limites claros.

La jerarquia la tenia la madre, ya que ella decidia lo que se hacia en la
casa, ¢l padre era semiperiférico ya que casi no se involucraba en las relaciones
familiares: "nunca le interesaban los asuntos de la casa" (sic), sin embargo
vivia ent la casa y tenia relaciéon con su familia en las mafnanas y en las noches
cuando cenaba pero no interventa en los asuntos domésticos. Existian
conflictos en el subsistema conyugal porque discutian por cuestiones
econdmicas y porque el esposo queria tener relaciones sexuales con la cunada;
conflictos entre el padre y la cufiada porque ésta no queria tener relaciones
sexuales y €l siempre la hostigaba; conflictos entre la madre y su medio
hermano por cuestiones de dinero. La centralidad negativa la tenia el padre
porque bebia mucho, era muy agresive y se ponia "muy loco” (sic). Conrespecto
a la centralidad positiva la tenia el sobrino por las calificaciones en la escuela,
por ser el mas grande y porque cuidaba a los mas pequeifios cuando la madre

iba al mercado o a arreglar algunos asuntos. Por lo anterior, se encontré hijo
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parental. Existia alianza entre la madre y la cunada (comidas, festejar
cumpleatios).

No se encontraren coaliciones, jerarquia en el padre ni alianza parental.

Cabe destacar que antes de su embarazo la madre lo hizo en 2 ocasiones
mas, y en estas 2 ocasiones los nifios fueron prematuros y murieron recién
nacidos.

La madre parié en una clinica de salud, el mismo dia que nacié la nibale
dijeron que tenia Sindrome de Down, "ella no sabia qué era eso" (sic). El
ginecélogo le dijo a la madre que su hija "le podria vivir unos dias o unos afios"
(sic). Durante el nacimiento de ésta, presentd sufrimiento fetal. En el primer
ano de vida de la nifia con Sindrome de Down padecio de constantes fiebres
que duraban mucho tiempeo, por lo cual la trataron en el Hospital Infantil de
México, en este mismo lugar recibié estimulacion temprana hasta la edad de 2
anos. Durante las visitas al hospital le diagnosticaron a la nifia hernia y
problemas del corazén.

Como se puede observar en la fig 2e las personas que vivian ahi eran la
tia de 26 afios quien estaba embarazada, el tio de 34 afos que se fue al pueblo
con otra mujer "de esas pulqueras” (sic), el primo de 7 afios, la prima de 3
afios, la madre de 36 afos, el padre de 33 afos, su hermano de 3 afios y Ia
nifia con Sindrome de Down de un afio. Se encontraron limites difusos en los
subsistemas conyugal y parental, y al exterior, ya que las reglas de la casa
eran muy ambiguas y no eran respetadas, muchas veces las reglas eran
contradichas o bien a veces se premiaban o castigaban, se encontraron limites
claros en el subsistema fraternal, debido a que cada hermano respetaba las
pertenencias del otro. La jerarquia era compartida por la madre y la tia, ya que
ambas tomaban las decisiones de la casa. La centralidad positiva Ia tenia el
primo, porque "iba muy bien en la escuela”. La centralidad negativa la tenia la
prima debido a que "era muy llorona” y todos los miembros de la familia se

quejaban de ella, el padre también tenia la centralidad negativa ya que se
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peleaba con la madre enfrente de sus hijos. Existia alianza entre la tia, la
madre y el padre para comprar algo, festejos, y arreglar la casa.

No se encontraron jerarquia en el padre, alianza parental ni coaliciones.

Los cambios que se presentaron en esta estructura fueron los siguientes:
se presentaron limites difusos hacia el exterior; la centralidad negativa la tenia

la prima y el padre; habian alianzas entre la madre, el padre y su cuiiada.

Después de 2 anos de estimulacién temprana, le recomendaron a la
madre que llevara a la nifia con Sindrome de Down a una escuela de educacién
especial ubicada en Las Alamedas, esto con el fin de que su hija aprendiera

mas cosas que ya no le podrian ensefiar en el Hospital Infantil de México.

Cuando la nifia con Sindrome de Down tenia 3 afios (ver fig 3¢ la madre
tenia 39 afios, el padre 36 aiios, €l hermano 5 afios, la tia 29 arios, el tio 36
afnos (habia regresado a vivir a su casa), sus primos de 9, 5, y 2 afios. Se
encontraron limites difusos en el subsistema conyugal, parental y fraternal,
ya que las reglas de la casa no eran respetadas, y al exterior porque el hermano
se peleaba y hacia travesuras con las pertenencias de los vecinos. La jerarquia
la tenia la madre, esto es, ponia las reglas sobre lo que se deberia o no hacer
tanto a sus hijos como a sus sobrinos, porque su cufiada salia a trabajar. El
padre era semiperiférico, ya que casi no se encontraba en la casa, solo en las
mananas. El primo de 9 afos era hijo parental debido a que muchas veces su
tia no se encontraba en su casa (porque llevaba a la nifia con Sindrome de
Down a sus terapias] y por lo tanto él se quedaba al cuidado de los demas
nifos. Se encontré coalicién entre la madre y la tia en contra del padre porque
se emborrachaba frecuentemente. La centralidad positiva la tenia el primo de 9
afios debido a que a pesar de su edad era muy responsable en sus estudios y
en el cuidado de los nifios mas pequefios. Con respecto a la centralidad
negativa se presentaba en tres integrantes de la familia: en el tio ya que se
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hablaba negativamente de €1, porque teniaotra mujer y no aportaba dineroala
casa; €l hermano porque no queria ir a la escuela y se portaba mal con los
vecinos; y la nifia con Sindrome de Down debido a que las relaciones familiares
giraban en torno a ella por el hecho de que tenia Sindrome de Down.

Se encontraron conflictos en los subsistemas conyugal y fraternal y entre
la madre y el hermano debido a que el nifio de 5 afios era muy rebeide y no
quiere estudiar; entre los padres porque no aportaba dinero, llegaba borracho,
queria tener relaciones sexuales con la tia y apoyaba a su hijo de 5 afios en su
comportamiento.

No se encontraron alianza parental, limites claros, jerarquia en el padre
ni alianzas.

Los cambios en la estructura familiar fueron los siguientes: limites
difusos en el subsistema fraternal; alianza entre la madre v la cuiiada;
conflictos de la madre con el hijo, entre padre y el hijo ¥ entre los hermanos; se

encontré hijo parental.

Actualmente la familia nuclear vive sola. La nifia con Sindrome de Down
tiene S afios (ver fig 4€} su hermano 7 anos, la madre 41 anos y el padre 38
afios, La jerarquia la tiene la madre. El padre es semiperiférico debido a que él
no se interesa por su esposa € hijos, aun cuando éstos estén enfermos: "él se
duerme y yo {la madre) me encargo de conseguir el dinero para las medicinasy
el doctor” (sic), sin embargo, provee el dinero de la casa y se encuentra en la
casa en las mafnanas. Se encontraron limites difusos en los subsistemas
conyugal, parental y fraternal, ya que las reglas establecidas no son
respetadas, es decir, por una parte la madre y la cuiiada establecen unas
reglas y por otra el esposo establece otras que contradicen las de su esposa, y
también por los comportamientos que aveces son castigados. Se encontraron
limites claros al exterior, ya que no dejan que una persona ajena a la familia se
involucre en la educacion de los ninos o en las relaciones familiares. La nifia

con Sindrome de Down y su hermano tienen centralidad negativa: la nifa
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debido a que tiene Sindrome de Down y es "muy tontita" y el segundo porque
no quiere hacer la tarea, va mal en la escuela y ya no quiere asistir a ésta. Con
respecto a los conflictos se presentan en los subsistemas conyugal, parental y
fraternal por las mismas razones mencionadas anteriormente.

No se encontraron alianza parcntal, jerarquia en el padre, alianzas ni
coaliciones,

Los cambios que se presentaron en esta estructura fueron los siguientes:
la familia ya tenia su propio espacio; se presentaron limites claros hacia el

exterior, y no hubieron conflictos del padre hacia €l hijo.

FAMILIA F

La familia F desde hace 20 afios vive en el mismo lugar, después de vivir
10 afios en casa de la abuela paterna. Cuando la madre tenia 3 0 4 meses de
embarazo sc deprimia. Duré 1 mes deprimida, ya que su matrimonio no era
como lo habia deseado.

Como se puede observar en la fig 1f la familia estaba compuesta por la
madre de 39 afos, ¢l padre de 44 afos, los hermanos de 18, 15y 14 afnos y las
hermanas de 20, 12, 9 y 17 afios, esta iiltima estaba casada y su esposo de 18
el cual vivia en la misma casa. Se encontraron limites claros en los
subsistemas parental y fraternal, y al exterior, ya que cada miembro de la
familia sabia lo que deberia ¥ no hacer en la casa, cada quien conocia sus
derechos y obligaciones en el hogar, ademas de que no dejaban que alguien
ajeno a la familia tomara partido en los asuntos familiares; y limites rigidos en
el subsistema conyugal, debido a que a cada cényuge no le interesaba lo que
hacia en su vida cotidiana su pareja. La jerarquia la tenia la madre, debido a
que ella establecia las reglas de la casa. La centralidad negativa la tenia el
padre, ya que los miembros de la familia hablaban muy mal de él, puesto que
era muy agresivo ademas de que los fines de semana se la pasaba bebiendo. Se
encontrd alianza entre la madre y la hija recién casada, para hacer convivios.

No se encontraron centralidad positiva, periferia, alianza parental,
coaliciones ni conflictos.
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El embarazo tuvo una duracion de 9 meses; parié en una clinica
particular; los médicos que la atendieron no le informaron que el nifio tenia
Sindrome de Down ni que "estaba mal”: "que el nino era anormal” (sic). A pesar
de que el padre y la madre se dieron cuenta de que el nifio "estaba mal”".
DNespués de 3 meses consuité a un médico {porque su hijo estaba enfermo de
sus vias respiratorias] se enteré junto con su esposo, que el nifio tenia
Sindrome de Down: "al enterarnos que nuestro hije tenia eso, salimos muy
desconsclados, no les comentamos nada a nuestros hijos hasta que mi hija
casada me vio mal y se lo conté” (sic). A los otros hermanos no les dijo nada
hasta que empezaron a haber problemas porque le recriminaban "que los
desatendia mucho" (sic}. Fue hasta entonces que los reunié a todos y les contd
que el nific tenia Sindrome de Down.

Como se puede apreciar en la fig 2f cuando el nifio con Sindrome de
Down tenia 1 afio, la madre 40 afios, el padre 45 arfios, los hermanos 19, 16 y
15 anos, y las hermanas 21, 13, y 10 afios y la hermana casada de 18 afios (su
esposo de 19 artos y su hijo de 1 afio de edad). Se encontraren limites difusos
en ¢l subsistema conyugal y parental, ya que las reglas establecidas no eran
respetadas y no habian castigos, ademas de que los padres tenian conflictos;
limites claros en el subsistema fraternal y al exterior, ya que los hermanos se
respetaban sus pertenencias y no dejaban que una persona ajena a la familia
se involucre en las relaciones familiares. La jerarquia la tenia el padre, ya que
establecia lo que se debia hacer y no en la casa. La periferia la tenia el hermano
de 15 afios porque estudiaba y trabajaba, y por tanto no participaba en las
relaciones familiares. La centralidad positiva la tenia la hermana casada
debido a que le hablaba muy bien a todos los hermanos. La centralidad
negativa era compartida por el padre y el hijo con Sindrome de Down: el
primero porque sc embriagaba frecuentemente y el segundo debido a que las
relaciones familiares giraban en torno a él porque tenia Sindrome de Down, por
tanto recibia méas cuidados que los otros hermanos. Habia alianza entre la

madre y la hermana casada, para hacer convivios entre los miembros de la
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familia y asi celebrar una fecha importante. Se encontraron conflictos en el
subsistema conyugal.
No se encontraron coaliciones, jerarquia en la madre ni alianza parental.,
Los cambios sufridos en esta etapa son: no habia jerarquia en la madre
pero si en el padre; se presentaron limites difusos en los subsistemas parental
¥y conyugal; conflictos en el subsistema conyugal;, se presenté centralidad
negativa en el hijo con Sindrome de Down y periferia en el hermano de 15 afios

asi como centralidad positiva en la hija de 18 arios.

El nific con Sindrome de Down empezd a caminar a la edad de 1 afio 2
meses. Desde los 3 meses de edad el nifio con Sindrome de Down se enfermaba
mucho de las vias respiratorias. A los 3 afos empezé a balbucear. En esta
época (ver fig 3fj la madre tenia 42 afios, el padre 47 aros, los hermanos 21,
18y 17 afios, y las hermanas 23, 15y 12 afios. La hermana casada de 20 afios
ya no vivia ahi. Se encontraron limites difuses en los subsistemas conyugal y
parental, ya que las reglas establecidas no eran respetadas, habian conflictos
entre los padres y las reglas eran contradichas por alguno de elos; limites
claros en el subsistema fraternal y al exterior, ya que las pertenencias eran
respetadas y no dejaban que otra persona ajena a la familia se involucrara en
las relaciones familiares. La jerarquia era compartida por ambos padres, ya
que ambos establecian lo que se debia o no hacer en la casa. La centralidad
positiva la tenia ¢l hermano de 21 afnos debido a que era muy religioso y les
daba consejos a sus hermanos y a su madre. La centralidad negativa la tenia el
hijo con Sindrome de Down, debido a que la familia le daba méas atencién
debido a su Sindrome de Down. Habian conflictos entre los padres: "porque él
(el padre) es muy posesivo, toma frecuentemente y le molesta mucho que yo
ande en la calle, él piensa que yo ando por otro lado”. Ademas de que el esposo
estaba en contra de que la madre le diera mas cuidados al hijo con Sindrome
de Down.

Los cambios que se presentaron en esta estructura fueron: jerarquia en

la madre; centralidad positiva en el hijo de 21 afios y no hubieron alianzas.
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Desde hace 5 afos existen problemas entre la madre y el padre, todo este
tiempo el padre lo pasé tomando y pegandole a la madre hasta que en una
ocasién llego en estado de ebriedad y le pegé a ella y a sus hijos mayores, porlo
que se fueron a vivir a la casa de la hermana de 21 arios, la cual ya estaba
casada; antes de irse la madre levantd una demanda contra el padre, por lo
cual éste dejo de tomar. Poco después la madre junto con sus hijos regresaron
a su casa porque "éramos muchos y para darle problemas a mi hija la casada,
pues no, y como dicen que el muerto y €l arrimado a los tres dias apestan” (sic).
Otra de las razones por las cuales regresé fueron: la escuela de educacion
especial le quedaba muy retirada de la casa de su hija, ademas de que su
€sposo le rogé a ella y a sus hijos que regresaran, que €l iba a cambiar, sin
embargo no cambid: "es muy machista y agresivo, dice que me quiere y no me
lo demuestra”. El esposo se oponia a que la madre le diera mas cuidados al hijo
con Sindrome de Down: "se enoja mucho porque voy a dejar a mi hijo a la
escuela, cuando regreso ya esta encjado y me contesta mal, ademéas es muy
posesivo y trata de dirigirme a su manera, y no le gusta que frecuente a mis

amistades” (sic).

Actualmente la madre piensa en el divorcio como solucién a los conflictos
con su esposo; como se puede observar en la _fig 4f la madre tiene 46 afios, el
padre 51 afios, los hermanos 25, 22 y 21 arios, la hermana 19 arios y el nifio
con Sindrome d¢ Down 7 anos. Se encontraron limites difusos en los
subsistemas conyugal y parental, ya que las reglas establecidas son ambiguas,
y muchas veces no son respetadas; limites claros en el subsistema fraternal y
al exterior, ya que las pertenencias y los espacios son respetados, y no dejan
que nadie ajeno ala familia se involucre en los asuntos familiares, Lajerarquia
la tiene la madre, ya que ella establece lo que se debe o no hacer en la casa. La
periferia la tiene el hermano de 22 afios porque estudia y trabajay por lo tanto
no se involucra en los asuntos familiares. La centralidad positiva la tiene el

hermano de 25 anos porque da consejos a sus hermanos y es "muy maduro”.
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Se encontraron conflictos en el subsistema conyugal (por las razones
anteriormente mencionadas), entre el padre y los dos hermanos de 25 y 22
afios (cada uno por su lado) por el trato que le da a la madre. Ademas habia
conflicto entre el hermano de 25 arios y el de 21 afos (ambos cursan ¢l mismo
grado escolar} debido a diferentes puntos de vista epistemolégicos, politicos,
etc,

No se encontraron alianza parental, centralidad negativa, alianzas ni
coaliciones.

Los cambios que ocurrieron en esta estructura familiar son: no se
presenta jerarquia en el padre ni centralidad negativa; no se presenta
centralidad negativa en el hijo con Sindrome de Down; se presentan conflictos
entre dos hijos y el padre; conflictos entre hermanos y periferia en el hijo de 22

anos.,

FAMILIA G

La familia G durante el periodo del embarazo de la madre estaba
compuesta por (ver fig 1g) el padre de 50 afios, la madre embarazada de 43,
los hijos de 21, 19, 14, 11 vy 6 anos de edad y las hijas de 23, 8, 4, 2y 1 afio.
Durante este periodo la madre padecié rubeola, le salié en todo el cuerpo como
salpullido (granitos rojos) y en vez de atenderse con un médico, fue a la
farmacia y comprd un jarabe: "me lo tomé a tragos y segui con otro jarabe”
hasta que sele empezé a desaparecer el salpullido, en este momento la llevaron
con un médico, el cual la regané por haberse automedicado en su estado,
ademas le dijo que no podia hacer algo, que el dafio sufrido por el feto era
irreparable. Se encontraron limites clares en los subsistemas conyugal,
parental y fraternal, y al exterior, debido a que cada miembro de la familia
conocia cual era su funcion en la casa, y respetaba las reglas establecidas,
ademas de que no dejaban que alguien intervenga en los asuntos familiares, La
jerarquia la tenia el padre, ya que él establecia las reglas de la casa; habia
centralidad positiva en el hijo de 21 arios, ya que se hablaba bien de él por
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todos los miembros de la familia. Habia coalicién de la hija de 23 afos y el hijo
de 21 afios contra su hermano de 11 afios porque era rebelde y no queriair a
la escueia. Habia alianza entre el hijo de 21 afios y el hijo de 19 afios para que
sus hermanos hicieran algo "buenc” para la casa: comprar cosas, arreglar
desperfectos, etc.

No se encontraron alianza parental, periferia, jerarquia en la madre,

centralidad negativa ni conflictos.

La madre pari6 en una clinica del IMSS, en este lugar no le dijeron que la
nifia tenia Sindrome de Down. Cuando la nifia nacid, el padre se molesto
mucho porque su yerne (que estaba casado con su hija de 26 afos) que era
médico, les dijo que la nifia tenia Sindrome de Down. El padre "no aceptaba
que la nifia estaba mal, a pesar de que la madre la notaba mal” (sic}. Fue hasta
que la nifia con Sindrome de Down cumplié 4 meses cuando la llevaron a
vacunar a una clinica y de ahi la mandaron al Hospital Infantil de México. En
este lugar le diagnosticaron Sindrome de Down Mosaico (mosaicismo) ademas
de que la nifia tenia una hernia "del tamaiio de una botella”, por lo que tenian
que operarla de urgencia. Una vez operada le dijeron a la madre que cuando la
nifia cumpliera 7 afios tendria que regresar para practicarle otra cirugia,

ademas el médico le dijo "esta nifia no va a caminar y tampoco a hablar® (sic).

Como se observa en la fig 2¢g la nina con Sindrome de Down tenia 1 afio,
la madre 44 afnos, el padre 51 afios, los hermanos 22, 20, 15, 12 y 7 anos y las
hermanas 24, 9, 5, 3, 2 y 27 arios (la cual ya no vivia en la casa}, esta tltima
tenia un hijo y una hija de 3 y 1 afio de edad respectivamente, el esposo de ella
se encontraba en provincia realizando su servicio social. Se encontraron limites
claros en los subsistemas conyugal, parental y fraternal, y al exterior, ya que
cada miembro de la familia conocia cuat era su funcién, y conocian las reglas
sobre lo que se debe 0 no hacer en la casa. Alianza entre la hermana de 24
afnos y los hermanos de 22 y 20 afos para hacer cosas productivas para la
casa; entre los hermanos pequeiios de 12, 9 y 7 afos para jugar y obtener
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regalos. Jerarquia en el padre, ya que él establecia las reglas de la casa y el hijo
de 22 anos cuando el padre no estaba, este ltimo tenia la funcion de hijo
parental, ya que premiaba o castigaba de acuerdo con las reglas. La centralidad
positiva la tenia el hermano de 22 arios, ya que se hablaba bien de €l porque se
llevaba bien con todos; y la centralidad negativa la tenia la hija con Sindrome
de Down, ya que las relaciones familiares giraban en torno a ella porgue
"estaba malita" (sic}.

No se encontraron alianza parental, jerarquia en la madre, coaliciones,
periferia ni conflictos.

Los cambios que se presentaron en esta estructura familiar son: alianzas
entre los hijos; centralidad negativa en la hija con Sindrome de Down; hijo

parental; no se presentaron conflictos entre hermanos.

Cuando la nifia con Sindrome de Down tenia 2 afios comenzd a caminar
y a hablar, solamente sabia decir papa, mamé y opa (sopa). En esta época
"todos nos preocupabamos por ella”. Como se observa en la fig 3¢ la nifia con
Sindrome de Down tenia 3 arios, la madre de 46 anos, el padre de 53 arnos, los
hermanos 22, 17, 14 y 9 afios, las hermanas 29, 26, 11, 7, 5y 4 afios y los
sobrinos de 5y 3 afios. Se encontr{ alianza parental y jerarquia compartida, ya
que ambos conyuges establecian las reglas de la casa y las hacian respetar;
limites claros en los subsistemas conyugal, parental y fraternal, y al exterior;
alianzas entre el padre y la hermana de 26 afios, ¥ entre los hermanos de 22,
17 y 9 anos. Habia centralidad negativa en la nifia con Sindrome de Down ya
que la familia la cuidaba mucho. El hermano de 24 afos ya no vivia ahi porque
se caso.

No se encontré periferia, centralidad positiva, coaliciones ni conflictos.

Los cambios que se presentaron en esta estructura son: alianza parental;

jerarquia en ambos padres; alianza entre los hermanos.

A la edad de 6 afios la nifta comenzd a recibir educacién especial {en la
CUSI). En esta época (ver fig 4g) la madre tenia 49 afios, el padre 56 anos, los
hermanos 25, 20, 18 y 12 aiios, las hermanas 32, 29, 14, 10, 8 ¥ 7 afios y los
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sobrinos de 8 y 6 arfios. Se encontrd alianza parental y jerarquia en ambos
padres, ya que ambos decidian lo que se deberia 0 no hacer en la casa; limites
claros en los subsistemas conyugal, parental y fraternal, y al exterior, ya que
cada miembro conocia y acataba las reglas del hogar y no dejaban que alguien
fuera de la familia se involucrara en sus asuntos. Se¢ encontré centralidad
positiva en el hermano de 18 afos porque era "el mas carifioso y el mas atento”
con todos los miembros de la familia. La centralidad negativa era compartida
por el hermano de 20 afios y la nifia con Sindrome de Down, €l primero porque
"se salié de la escuela a los 18 afos y se metié a trabajar, ademas de que no
obedecia y tenia amigos que no le convenian”, la segunda debido a que las
relaciones familiares giraban en torno a ella porque tenia Sindrome de Down y
le daban muchas atenciones. Se encontraron alianzas entre la madre y los
hermanos de 18 y 12 afios (por separado), y entre el padre y la hermana de 29
afnos (para comprar materiales o cosas para la casa). Habia conflictos entre el
padre ¥ el hijo de 20 afios, debido a que era muy rebelde y no acataba las
reglas de la casa.

No se presentaron hijo parental, periferia ni coaliciones.

Los cambios que se presentaron en esta estructura son los siguientes:
conflictos entre el padre de 56 afios y el hijo de 20; centralidad negativa en el
hijo de 20 afios; centralidad positiva en el hijo de 18 aiios.

Cuando la nifia con Sindrome de Down tenia 9 afos (ver fig 5g) la
madre tenia 52 anos, el padre 59 afos, los hermanos 23, 21, y 15 afios, las
hermanas 35, 32, 17, 13, 11 y 10 afios y los sobrinos de 11 y 9 afios. Se
encontro alianza parental, y jerarquia compartida por los padres, ya que ambos
establecian las reglas de la casa y premiaban y castigaban comportamientos.
La periferia la tenia la hermana de 17 afios porque estudiaba y no se
involucraba en los asuntos familiares. La centralidad negativa era compartida
por 3 miembros de la familia: el hermano de 23 afios, la hermanade 13 afios y
la nifia con Sindrome de Down, los dos primeros porque tenian un caricter
fuerte y se disgustaban por cualquier cosa y la ultima porque las atenciones y
los cuidados de toda la familia eran para ella. Habian limites claros en los
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subsistemas conyugal, parental y fraternal, y al exterior. Habia alianza entre la
hermana de 32 afios y el hermano de 15 afios. Las coaliciones eran entre la
hermana de 32 afios y el hermano de 21 afios contra el hermano de 23 anos, ¥
la hermana de 13 afios (cada uno por separado). Habian conflictos entre ia
madre y la hermana casada (35 afos) debido a que esta altima creia que su
madre queria y atendia mas a sus hermanos quc a sus hijos {nietosj.

No se encontraron hijo parental ni centralidad positiva.

Los cambios que se observaron en la estructura familiar fueron los
siguientes: conflictos entre la madre y la hija de 35 anos; coaliciones entre ios
hermanos; periferia en la hija de 17 afios; no se presentaron conflictos entre el
padre y el hijo de 23 arios; se presentd centralidad negativa en la hija de 13

anos.

A la edad de 11 afios de la nifia con Sindrome de Down (ver fig 6g) la
madre tenia 54 afos, el padre 61 afios, los hermanos 23 y 17 anios, las
hermanas 34, 19, 15, 13 y 12 afios y los hermanos casados de 37, 32, 30y 25
anos, los cuales no vivian en la casa. Se encontré alianza parental y jerarquia
compartida, ya que ambos padres establecian las reglas de la casa. Se
encontraron limites claros en los subsistemas conyugal, parental y fraternal, y
al exterior, ya que cada miembro de la familia conocia cudl era su funcion
dentro de la familia. La periferia la tenia la hermana de 19 anos, ya que
estudiaba y trabajaba por lo cual no participaba en las relaciones familiares; la
centralidad negativa la tenia la hermana de 15 afos por su caracter agresivo.
Habian alianzas entre la hermana de 12 afios y la hermana de 13 anos y entre
la madre y el hermano de 23 afios. Habia coalicién entre el hermano de 17
anosy la hermana de 13 afios contra la hermana de 34 afios, esto debido a que
era la mayor y era impositiva. Habian conflictos entre la madre y la hermana de
15 afios por su caracter.

No se encontraron centralidad positiva ni hijo parental.
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Los cambios que se observaron en esta estructura fueron: no se presentd
centralidad negativa en la hija con sindrome de Down; se presentaron alianzas
entre la madre y el hijo de 23 afos y entre las hermanas de 13 y 12 afios;
coalicion entre las hermanas de 19 y 13 afios contra la hermana de 34 afios; y

un conflicte entre Ia madre y la hija de 15 afios.

Actualmente (ver fig 7g} la nifia con Sindrome de Down tiene 13 afios, la
madre 56 afios, el padre 63 afios, los hermanos 25 y 19 afios, las hermanas 36,
21, 17, 15 y 14 afos. Se encontraron limites claros en los subsistemas
conyugal, parental y fraternal, y al exterior. La jerarquia es compartida por
ambos padres, y hay alianza parental ya que ambos establecen las reglas del
hogar. La centralidad positiva era compartida entre la hermana de 36 afios y el
hermano de 25 anos, ya que se habla muy bien de ellos, porque ayuda a todos
en la casa y porque hacen cosas para el provecho del hogar. La centralidad
negativa la tiene la hermana de 17 afios, ya que esta en la adolescencia y
desobece las reglas establecidas. Hay alianzas entre: la hermana de 36 afios y
¢l padre y la madre (por separado), para comprar materiales para arreglar la
casa; entre las hermanas de 15 y 14 afios, para pedir permisos para asistir a
las fiestas. Se encontro coalicién entre el hermano de 25 afios y la hermana de
17 afios contra ¢l padre, ya que en ocasiones es muy necio. Existe conflicto
entre el hermano de 19 afios y el padre, ya que ¢l primero no esta de acuerdo
con algunas ideas o valores del padre. Hay periferia en la hermana de 21 afios,
debido a que trabaja y estudia por lo cual no toma parte en las relaciones
familiares.

No se encontrd hijo parental.

Los cambios en esta estructura fueron las siguientes: alianza entre el
padre y la madre hacia su hija de 36 afios; coalicién entre el hijo de 25 anos y
la hija de 17 hacia el padre; conflictos entre el hijo de 19 y el padre; y
centralidad positiva en la hija de 36 y el hijo de 25 afios.
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A continuacion describiremos los elementos de la estructura familiar
que tienen en comun las familias en diferentes etapas del desarrollo del nifio
con Sindrome de Down.

En el periodo de embarazo, en el subsistema conyugal se encontrd que 4
familias tenian limites claros; una familia tenia limites difuisos, en otra familia
los limites eran rigidos, y en otra no habian limites, ya que no habia conytige.
En el subsistema parental se encontré que 3 familias tenian limites claros, en 3
familias no existian limites, ya que no tenian hijos y en una habian limites
difusos. En el subsistema fraternal 5 familias no tenian limites y 2 familias
tenian limites claros. Por 1ultimo, hacia el exterior 6 familias tenian limites

claros y una limites difusos.

Con respecto a la jerarquia, se encontré que en 5 familias, la madre la
tenia, en una el padre y ¢n otra era compartida por ambos padres.

En relacion a las coaliciones se ericontrd que en 5 familias no habian, en
una era de hermanos vs hermanos y en otra hermano mayor vs hermano
Immenor, y en otra era madre-cuiiada vs padre.

Con respecto a las alianzas se encontré que en 4 familias no existian, en
una era entre madre-padre, en otra entre madre-hijo, ¥ en otra entre hermano
menor - hermano mayor.

En relacion a la centralidad positiva se encontré que en 5 familias no
existia, en una la tenia el hijo intermedio y en otra la tenia el sobrino.

Con respecto a la centralidad negativa se encontré que en 4 familias no
existia y en las otras 3 la tenia: el padre, la madre y el hijo.

En relacion a la periferia no se encontrdé en alguna familia. La
semiperiferia se encontrd cn ¢l padre de una familia.

En 4 familias no existian conflictos, en una familia habia conflicto entre
la madre y el padre, en otra familia existia entre la madre y el tio.

Se encontrd hijo parental en una familia y en las otras 6 no.
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Cuando el nifio (a) con Sindrome de Down tenia 1 aifio se encontré lo
siguiente:

En los subsistemas conyugal y parental 5 familias tenian limites claros y
2 limites difusos. En el subsistema fraternal 4 familias tenian limites claros y
en 3 no existian, ya que el hijo con Sindrome dc Down era primogénito. Al
exterior 6 familias tenian limites clares y una tenia limites difusos.

En relacién con la jerarquia se encontré que en 5 familias la tenia la

madre y en las otras 2 el padre.

Las ccaliciones no existian en alguna de las familias.

Con respecto a las alianzas: en 4 familias no existian, en otra la tenian la
madre, el padre y la tia, en otra la madre - hijo y en otra hermano mayor -
hermano mayor.

La centralidad positiva: en 3 familias no existia, en 2 la tenia el hijo
mayor; en una ¢l padre, y en otra el hijo intermedio.

La centralidad negativa: en 4 familias la tenia el nifio con Sindrome de
Down y en 3 no existia.

La periferia: en 6 familias no existia y en una la tenia el hijo intermedio.

Hijo parental: en 6 familias no existia y en una la tenia el hijo mayor.

Conflictos: en 5 familias no existian, y en 2 habian conflictos entre la
madre y el padre.

Durante el periodo de edad del nifio con Sindrome de Down de 2 afios
(s6lo 2 familias concordaron en este periodo) se encontré lo siguiente: en el
subsistema conyugal en una familia se encontraron limites claros y en la otra
difusos. En el subsistema parental una familia tenia limites claros y otra
limites difusos. En el subsistema fraternal una familia tenia limites claros y la
otra no tenia, ya que no habian mas hijos en la familia. Al exterior las 2
familias tenian limites claros.

Jel;arquia: en las 2 familias la madre la tenia.
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Coaliciones, alianzas, centralidad positiva, periferia no existian en las 2
familias.

Centralidad negativa: en una familia no habia y en otra la tenia el hijo
con SBindrome de Down.

Semiperiferia en las 2 familias la tenia el padre.

Conflictos en una familia no los habian y en la otra existian entre el

padre y la madre.

Durante el periodo de 3 anos (6 familias concordaron en este periodo) se
encontro lo siguiente:

En los subsistemas conyugal y parental se encontrd que 3 familias tenian
limites claros y las otras 3 limites difuses. En el subsistema fraternal se
encontré que 4 familias tenian limites claros, una limites difusos y otra no
tenia limites, debido a que el hijo con Sindrome de Down era primogénito. Al
exterior S tenian limites claros y 1 tenia limites difusos.

Jerarquia: en 3 familias la tenian ambos padres y en las otras 3 la tenia
la madre.

Coaliciones en 5 familias no existian y en una la habia entre la madre y
la cufiada contra la madre.

Alianzas no se¢ presentaron en 5 familias y en la otra entre el padre - hijo
y entre los hermanos.

Periferia: no se presentd en alguna de las familias.

Centralidad positiva: en 3 familias no existia, en una la tenia el primo, en
otra el hijo mayor y en la Gltima el padre.

Centralidad negativa en 4 familias se presentd en el hijo con Sindrome de
Down, en una de estas familias la tenia el hijo mayor, y en las otras 2 no habia.
Hijo parental: en 5 familias no existia y en una la tenia el primo.

Conflictos: en 3 familias no habian y en 3 familias existian entre el padre

y la madre y en 2 de estas Gltimas existian entre la madre y el hijo.
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La semiperiferia se encontré en una familia en el padre y no se presentd

en 5 familias.

Durante el periodo de 6 afios {4 familias concordaron en este periodo} se
encontrd lo siguiente:

En el subsistema conyugal 2 familias tenian limites claros y 2 limites
difusos. En el subsistema parental 3 familias tenian limites claros y una
difusos. En el subsistema fraternal 2 familias tenian limites claros y en 2 no
habian limites, ya que el hijo con Sindrome de Down era primogénito. Al
exterior las 4 familias tenian limites claros.

Jerarquia: en 2 familias la tenian ambos padres y en las otras 2 la tenia
ia madre.

Coaliciones, periferia, semiperiferia, e hijo parental no existian en las 4
familias.

Alianzas: en 3 familias no habian, en una existia entre el padre y la
madre, madre e hijo, y en otra padre - hijo.

Centralidad positiva: en 2 familias no habia, una la tenia el hijo
intermedio y en la otra el padre.

Centralidad: negativa en 2 familias no existia, y en las otras 2 la tenia el
hijo con Sindrome de Down y en una de estas 1iltimas la tenia el hijo
intermedio.

Conflictos: en 2 no existian, en una existian entre la madre y el hijo, yen

otra entre la madre y el padre y entre el padre y el hijo.

En la etapa de 7 afios (3 familias concordaron en esta etapa) se encotttrd
lo siguiente:
En el subsistema conyugal se encontraron limites difusos en 2 familias y claros
en una. En el subsistema parental s¢ encontraron limites claros en 2 familias y
en una difusos. Al exterior en las 3 familias se encontraron limites claros.
Jerarquia: en 2 familias la tenia la madre y en una era compartida por

ambos padres.
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Coaliciones y alianzas en 2 familias no habian y en ! existia entre los

hermanos.

Centralidad positiva en una familia no se encontré, en otra la tenia el
hijo intermedio y en otra la tenia el hijo mayor.

Centralidad negativa en 2 familias no se presenté y en una la tenia ei hijo
con Sindrome de Down.

Periferia en 2 familias no se presenté y en una la tenia el hijo intermedio.

Hijo parental: no se encontré en ninguna familia.

Conflictos en 2 familias no habian y en una los habian entre el padreyla
madre, entre el padre y ¢l hijo, y entre los hermanos.

Semiperiferia en 2 familias no habia y en una la tenia el padre.

En la etapa de 9 arios (en donde concordaron 2 familias en total) en los
subsistemas conyugal y parental, y al exterior se encontraron limites claros en
ambas familias. En el subsistema fraternal en una habian limites claros y en
otra no existian, ya que €l hijo con Sindrome de Down ¢ra primogénito.

Jerarquia: en las 2 familias era compartida por ambos padres.

Coaliciones: en una familia no se encontraron y en la otra existian entre
los hermanos.

Alianzas: en ambas familias se encontraron entre la madre y el padre, y
en una de éstas entre los hermanos.

No existian centralidad positiva, hijo parental y semiperiferia en las 2
familias.

Centralidad negativa: en una no habia y en la otra la tenia el nifio con
Sindrome de Down, hijo intermedio e hijo mayor.

Periferia: en una familia no habia y en la otra la tenia el hijo intermedio.

Conflictos: en una familia no habian y en otra eran entre la madre y un

hijo.
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DISCUSION Y CONCLUSIONES

Partiendo de una posicién sistémica estructural podemos concebir a la
familia "ideal” como aquella en la que hayan: limites claros y flexibles en todos
los subsistemas (conyugal, parental, fraternal) y al exterior; que ambos padres
tengan la jerarquia, que haya alianza parental, que existan alianzas entre los
miembros de la familia, que no hayan coaliciones, triangulaciones, hijo
parental, periferia, centralidad negativa, semiperiferia, ni conflictos. A esta
concepcion la podemos considerar funcional en la medida en que posibilite ¢l
desarrollo psicologico y social de cada uno de sus miembros, de tal manera que
haya armonia entre los miembros de la familia asi como la relacién de éstos
con la sociedad.

En la presente investigacién encontramos que 3 de las 7 familias
actualmente tienen esta estructura familiar "ideal”, pero llegar a esta
estructura no fue de la noche a la manana, sino que se tuvo que pasar por un
proceso en el cual la estructura familiar tuvo que sufrir transformaciones que
iban desde la alianza de los padres hasta el regreso de un cényuge ausente,
esto se relaciona con lo mencionado por Andolfi (1990) que considera a la
familia como: 1) un sistema en constante transformacion, es decir, un sistema
que se adapta a las diferentes exigencias de los diversos estadios de desarrollo
por los que atraviesa (exigencias que cambian también con la variacién de los
requerimientos sociales que se le plantean en el curso del tiempo), con el
propésito de asegurar continuidad y crecimiente psicosocial a los miembros
que la conforman; 2) como sistema activo que se autogobierna, mediante reglas
que se han desarrollado y modificado a través del tiempo por medio del ensayo
y el error, que permiten a los diversos miembros experimentar lo que esta
permitide en la relaciéon y lo que no lo esta, hasta llegar a una definicién
estable de la relacion, es decir, a la formaciéon de una unidad sistémica regida
por modalidades transaccionales peculiares (particulares) del sistema mismoy
susceptibles, con el tiempo, de nuevas formulaciones y adaptaciones; y 3) un

sistema abierto en interaccion con otros sistemas (escuela, fabrica, barrio,



instituto, etc.), es decir, que las relaciones interfamiliares tienen una relacion
dialéctica con el conjunto de las relaciones sociales: las condicionan y estan a
su vez condicionadas por las normas y los valores de la sociedad circundante, a

través de un equilibrio dindmico.

Por otro lado, encontramos que en algunas familias se siguen
manteniendo pautas repetitivas de interaccion, las cuales contribuyen a que no
haya cambio alguno en la estructura familiar a través del tiempo. Es en este
tipo de familias en donde se presentan conflictos en uno o varios subsistemas
familiares, existen limites difusos, periferia, coaliciones, centralidad negativay

jerarquia solo en uno de los padres.

El que surjan problemas en la familia durante el ciclo vital de ésta, puede
ser considerado "normal” e incluso benéfico para ésta, siempre y cuando, la
familia elabore diferentes estrategias (en lo que a interaccién familiar se refiere)
para superarlas; sin embargo, cuando estas problematicas perduran a través
del tiempo y la familia no elabora diferentes estrategias de comunicacién se
incrementan los condlictos entre los miembros de la familia, ocasionando que se
desintegre fisica o psicolégicamente el niicleo familiar. Ademas de gue influye
en el desarrollo fisico y psicoldgico de cada uno de sus miembros. Dado que
cada miembro de la familia ha puesto en practica las mismas pautas
disfuncionales de interaccion durante mucho tiempo, al desintegrarse la
familia, cada uno de sus miembros buscara o formara un nuevo nicleo familiar

en donde pondra en practica estas pautas aprendidas.

Por otra parte, en nuestro estudio se encontraron famiiias en las que
hubo retroalimentacion positiva, cabe recordar que la retroalimentacion
positiva es la habilidad del sistema para promover un cambio con el fin de
adaptarse a un medio ambiente diferente, esto es, el sistema sera capaz de
recuperar ¢l equilibrio perdido o restablecer una nueva forma de equilibrio; en

este sentido como se observd en el analisis de resultados cada familia atravesé
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por varios periodos criticos: forrnacion de pareja, nacimiento del primer hijo,
etc., ante los cuales la estructura familiar (o sistema familiar) tuvo que
modificarse con el fin de adaptarse a las condiciones o situaciones por las

cuales atravesaron.

De manera similar hubieron familias en las que se presentd
retroalimentacién negativa, que como lo menciona Bertanlanffy (1984) es
cuando el sisterna utiliza informacién para disminuir las desviaciones de salida
con respecto a patrones ya establecidos por lo que no se promueve el cambio
en ¢l sistema; como se observd en €l analisis de resuitados, en varias familias
se conservo casi la misma estructura familiar, la cual no cambiaba ante las
diferentes exigencias o situaciones que se le presentaban con el paso del
tiempo. Es precisamente en estas familias en donde se presentaron limites
difusos en uno o varios subsistemas familiares, conflictos, periferia,
triangulaciones, hijo parental, semiperiferia, centralidad negativa y coaliciones.
Una familia con uno o varios de los rasgos anteriormente mencionados, puede
considerarse disfuncional, ya que los miembros que la componen estan en
constante friccién, lo cual influye en el bicnestar fisico y psicologico de cada

uno de los integrantes de la familia.

Uno de los puntos importantes encontrados en nuestra investigacion
fueron los factores de riesgo que influyen para que un nifio nazca con
Sindrome de Down, al respecto pedemos mencionar que en algunas familias se
presentaron algunos de estos factores tales como: la edad de la madre, el
ingerir farmacos durante €l embarazo, abortos anteriores, adquisicién de
enfermedades virales {rubeola), v presencia de alteracién cromosdmica en

alguno de los padres.

La mayoria de las madres parieron en una clinica del IMSS, a pocas les
dijeron de inmediato que su hijo padecia Sindrome de Down y otras se
enteraron mucho tiempo después; ante la noticia de que su hijo no es "normal”
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los padres atravesaron por diferentes etapas que iban desde la negacion hasta
la aceptacion; algunas madres atravesaron por periodos de depresion en los
cuales se agredian fisicamente. Esto se relaciona con lo dicho por Marquez
(1987, p.63) "algunas de las caracteristicas de las sensaciones reportadas por
los padres (de nifios retrasados) van desde la depresién generalizada, sensacién
de aislamiento, frustracién, ira, culpa y la posibilidad de que la invalidez haya
sido causada por algo que la madre hizo en el pasado, hasta llegar a desear que
la dura experiencia desaparezca. En algunos casos el dolor es tal que se desea
la muerte del nific o la propia, también es caracteristica la pérdida de

autoestima y el sentirse incapaces de procrear nifios sanos".

Si los padres no superan esa etapa se propiciara que el menor sea la
persona en que se depositen todos los conflictos, iras, frustraciones, odio, o
negar que tenga algo anormal e incluso llegar a pensar que es hijo de otra
persona, dando pie a un malestar generalizado dentro de la familia y entre los
elementos que la integran sin mencionar los problemas que originan tanto a el
menor como a sus hermanos. En este sentido nuestra investigacién tiene gran
importancia ya que pudimos observar en el analisis de resultados que esto es
por lo que pasaban las familias de nuestra investigacion ademas observamos
los cambios sufridos en la estructura familiar a través de los afios, cambios que
exigieron una adaptacion por parte de todos los miembros de la estructura

familiar.

La noticia de que un miembro de la familia tenga Sindrome de Down
influye para que la estructura familiar sufra ciertos cambios como: el que la
madre tome la mayoria de las decisiones dentro de la familia; al nific con
Sindrome de Down se le consideraba “especial” y por lo tanto las relaciones
familiares giraban en torne a €l; y por altimo, el padre llega a ser periférico o

semiperiférico.
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En algunos de los casos presentados existian conflictos entre los padres,
€stos giraban en torno a que a uno de ellos le era importante el que su hijo con
Sindrome de Down recibiera rehabilitacion, mientras que el otro se oponia a
que la recibiera e incluso que su hijo se iba a recuperar con ¢l paso del tiempo.
Como profesionistas estamos de acuerdo con lo que menciona Reyes (1992; p.
83) "no existe cura milagrosa para el Sindrome de Down, ninguna intervencion
quirirgica ni medicamentos han demostrado ser efectivos. La verdadera cura
esta en la educacién, y mientras mas temprano se inicia ésta mejores seran los
resultados"; ya que la educacién del nifio con Sindrome de Down e incluso de
sus familiares es de vital importancia para el crecimiento y desarrollo

psicolégico, fisico y social de los integrantes de la familia.

Consideramos que los objetivos planteados en esta investigacion se
cumplieron en su totalidad, ya que las estructuras familiares reportadas en el
analisis de resultados nos dan cuenta de los cambios sufridos en la estructura
familiar de cada una de las familias con el paso del tiempo. Cabe destacar que
las estructuras reportadas por cada familia, tienen entre cada una periodos de
tiempo variable, ya que cada estructura era mantenida hasta que la familia se
enfrentaba a una nueva situacién:desarrollo del nifio con Sindrome de Down,
problemas familiares, crecimiento de todos y cada uno de los miembros de la

familia o bien a una nueva fase del ciclo vital de la familia.

El hecho de que una familia tenga que compartir su geografia o su hogar
con otra familia (maternal o paternal) influye para que se presenten diversas
probleméticas en todos los subsistemas, esto repercute directamente en cada
uno de los micmbros de la familia, los cuales o se adaptan o dejan el seno
familiar. En nuestra investigacion algunas familias vivian con otras familias en
el mismo hogar, estas familias tenian limites difusos en uno o varios de los
subsistemas, conflictos, coaliciones ¢ hijo parental, lo cual a nuestro juicio es

perjudicial para el sano desarrollo fisico y psicoldgico de los miembros de la
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familia. Sin embargo, considerando la situacién econdmica actual, en la cual
una o varias familias tienen que vivir juntas en un mismo lugar, creemos que
€s un poco dificil pedirle a una familia nuclear que abandone este tipo de
situacién para que ya no sostengan conflictos y por lo tanto tenemos que dar
alguna alternativa, la cual seria la reestructuracion de uno o mas elementos de
la estructura familiar; definir los limites claros en todos los subsistemas,

establecer la alianza parental, si existe periferia o semiperiferia en uno o mas

miembros de la familia tratar de involucrarlo (s} en la dindmica familiar.

En todas las familias que participaron en nuestra investigacion lamadre
tenia la jerarquia, esto al menos en una etapa del desarrollo del nifo con
Sindrome de Down, lo cual nos hace pensar dos cosas: que el padre cumple al
pie de la letra su papel de proveedor de dinero y no se involucra en la dinamica
familiar y por tanto, la madre al no tener alternativa adopta la jerarquia, o bien
que la madre no le interese involucrar al padre en las relaciones familiares, y
mas ain cuando se tiene un nifio un Sindrome de Down, ya que tal vez la
madre se sienta la responsable de cuidar y hacerse cargo de todo lo que
requiera su hijo. Algo similar se halld en el estudio de Becerra y Garcia (op cit)
que encontraron que las madres de nifios con retardo en el desarrollo tienen la
jerarquia y la autoridad sobre los miembros de la familia haciendo periféricos a

los padres.

En todas las familias (por lo menos en una etapa) la centralidad negativa
la tenia el hijo con Sindrome de Down, es decir, las relaciones familiares
giraban en torno al nifio con Sindrome de Down. La familia al considerar al
nifioc con Sindrome de Down como un "nific especial", hace esfuerzos por
atender todas sus necesidades, esto en lugar de ayudar al nifio lo perjudica, ya
que retarda su desarrollo psicomotor. Este tipo de actitudes que toma la
familia, hace que el nifio dependa totalmente de su madre o de las personas

que se encargan de su cuidado. Al respecto nosotros proponemos que todos los
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miembros se informen (via libros o consulta de especialistas} de lo que es el
Sindrome de Down, las caracteristicas de las personas con este sindrome, y el
desarrollo psicomotor del nifio fundamentalmente. En este sentido la
informacién sirve como una especie de guia, la cual dirige €l comportamiento
de la familia para con el nifie con Sindrome de Down. La actitud de la familia
¢s diferente si cuenta con informacién que le ayude a saber qué esperar del
nifio con Sindrome de Down, esto implicard un cambio en la actitud de la
familia para con el nifio, y en lugar de hacerlo dependiente de los cuidados de
la familia, lo harad méas independiente, esto en lo que respecta al desarrollo

psicomotor del nio.

El utilizar el modelo sistémico estructural en un estudio longitudinal nos
proporciona una visién amplia sobre lo que pasa en la familia en el transcurso
del tiempo, particularmente los cambios en la estructura familiar, es decir,
¢cOmo cambian o se modifican las interacciones de los miembros de la familia

con el paso del tiempo.

En esta investigacion en particular, la combinacién del modelo sistémico
estructural y el estudio longitudinal en las familias con un miembro con
Sindrome de Down nos dio cuenta de lo que pasaba en la estructura familiar a
medida que el nifio crecia. Sin embargo, creemos que esta combinacifén puede
ser utilizada para investigar otras problematicas como: el divorcio, la familia
con un miembro con Alzhaimer, alcoholismo, farmacodependencia,
tabaquismo, violencia intrafamiliar, la familia con un miembro con enfermedad

terminal (Sida, cancer}, madres solteras, etc.
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Fig.1A Muestra la estructura familiar de la familia A,
cuando la madre se encontraba embarazada.
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Fig.2A Muestra la estructura familiar de la familia A, cuando el nifio con
Sindrome de Down tenia la edad de 1 afio.
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Fig.3A Muestra la estructura familiar de la familia A, cuando el nifio
con Sindrome de Down tenia la edad de 3 afios.




Fig.4A Muestra la estructura familiar de la familia, cuando el nifio con
Sindrome de Down tenia la edad de 6 afios.
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Fig.1B Muestra la estructura familiar de la familia B, cuando la madre se
encontraba embarazada.




Fig.2B Muestra la estructura familiar de la familia B, cuando los
conyuges se cambiaron de domicilio.
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Fig.3B Muestra la estructura familiar de la familia B, cuando el nifio con
Sindrome de Down tenia la edad de 11 meses.
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Fig.4B Muestra la estructura familiar de la familia B, cuando el nifio
con Sindrome de Down tenia la edad de 1 afio.




e RN
/s ] N
’ | N
/ Abuclo ] N\
/ : \
i I \
L. \
\
1
i
i
!
. {
e L I
/
A 1 aflo /7
\\ 4 meses 7
N\ - /
~ 7/
-~ Pl
~ -
-~ -

Fig.5B Muestra la estructura familiar de la familia B,

cuando el nifio con Sindrome de Down tenia la edad
de 1 afio 4 meses.
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Fig.6B Muestra la estructura familiar de la familia B, cuando el nifio con
Sindrome de Down tenia la edad de 5 afios y 6 meses.
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FIG. 7B Se muestra la estructura familiar de la familia B cuando el
nifio con Sindrome de Down cuando tenia 6 afios.
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FIG. 8B Se muestra la estructura familiar de ta familia B cuando el
pifio con Sindrome de Down cuando tenia 6 afios.
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Fig.9B Muestra la estructura familiar de la familia B,
cuando el nifio con Sindrome de Down tenia la edad de 9 afios.
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Fig.1C Muestra la estructura familiar de la familia C, cuando la
madre estaba embarazada del nifio con Sindrome de Down.
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Fig.2C Muestra la estructura familiar de la familia C,
Cl_Jando el nifio con Sindrome de Down tenia la edad de |
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Fig.3C Muestra la estructura familiar de la familia C, cuando el
nifio con Sindrome de Down tenia la edad de 3 afios.




Fig.4C Muestra la estructura familiar de la familia C,
cuando el nific con Sindrome de Down tenia la edad
de 6 afios.




Fig.1D Muestra la estructura familiar de la
familia D, cuando Ia madre estaba
embarazada del nifio con Sindrome de
Down.
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Fig.2D Muestra la estructura familiar de la
familia D, cuando el nifio con Sindrome de
Down tenia la edad de 4 meses.




Fig.3D Muestra la estructura familiar de la
familia D, cuando el nifio con Sindrome de
Down tenia la edad de 1 ajio.




Fig.4D Muestra la estructura familiar de la familia
D, cuando el nifio con Sindrome de Down tenia la
edad de 2 afios 5 meses.
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Fig.5D Muestra la estructura familiar de la familia
D, cuando el nifio con Sindrome de Down tenia la
edad de 3 afios.




W Fig.6D Muestra la estructura familiar de la familia D, cuando el
niiio con Sindrome de Down tenia la edad de 4 afios.
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Fig.7D Muestra la estructura familiar de Ia familia D, cuando el
nino con Sindrome de Down tenia la edad de 7 afios.
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Fig.1E Muestra la estructura familiar de la familia E, cuando ia
madre se encontraba embarazada del nifio con Sindrome de Down.
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Fig.2E Muestra la estructura familiar de la familia E, cuando el niiio
con Sindrome de Down tenia la edad de 1 afio.




Fig.3E Muestra la estructura familiar de la familia E, cuando el
nifo con Sindrome de Down tenia la edad de 3 afios.




Fig. 4E Muestra la estructura familiar de la
familia E, cuando el nifio con Sindrome de Down
tenia la edad de 5 afios.
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Fig.IF Muestra la estructura familiar de la familia F, cuando la
madre se enconiraba embarazada del nifio con Sindrome de
Down.
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Fig.2F Muestra la estructura familiar de la familia
F, cuando el nifio con Sindrome de Down tenia la
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Fig.3F Muestra la estructura familiar de la familia
F, cuando el nifio con Sindrome de Down tenia la
edad de 3 afios.




oy -
L™ ‘
- e wm W

Fig.4f Muestra la estructura familiar de la familia F,
cuando el nifio con Sindrome de Down tenia la edad
de 7 afios.




Fig.1G Muestra la estructura familiar de la familia
G, cuando la madre se encontraba embarazada del
nifio con Sindrome de Down.
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Fig.2G Muestra la estructura familiar de la familia
G, cuando el nifio con Sindrome de Down tenia la
edad de 1 ano.
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Fig.3G Muestra la estructura familiar de la
familia G, cuando el nifio con Sindrome de
Down tenia la edad de 3 anos.
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Fig.4G Muestra la estructura familiar de la
familia G, cuando el nifio con Sindrome de
Down tenia la edad de 6 afios.
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fam1ha G, cuando el nifio con Sindrome de
Down tenia la edad de 9 afios.
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Fig.6G Muestra la estructura familiar de la
familia G, cuando el nifio con Sindrome de
Down tenfa la edad de 11 aiios.
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Fig.7G Muestra la estructura familiar de Ia
familia G, cuando el nifio con Sindrome de
Down tenia la edad de 13 aiios.

- e = mm e mm EE e e em Em Mm SR e Em em Em R Em e e == = .

[/

19




FIG 1H Se muestra la estructura familiar de la “familia ideal”
propuesta por Minuchin.
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