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Resumen

En el ambito de las enfermedades y discapacidades, la resiliencia familiar puede
entenderse como proceso de adaptacion y ajuste de la familia a las exigencias de la
discapacidad. El objetivo principal de esta investigacion se centra en la descripcion de los
factores de resiliencia que presentan las familias de personas con sindrome de Down en la
ciudad de San Pedro del Parana. El estudio de caso comprendié 3 familias de la zona urbana
de la ciudad de San Pedro del Parana. Se aplico el genograma familiar para analizar los
factores presentes de resiliencia; la observacion de conductas con base en indicadores
preestablecidos y las entrevistas en profundidad a los miembros de las familias seleccionadas.
Se observéd como el sentido de pertenencia familiar se refuerza y valida en actitudes de apoyo
emocional mutuo y el funcionamiento del propio sistema en cuanto a sus roles, dinamica y
pautas en general.
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Mombyky

Mba'asykuera ha katupa' ynguera rekope, pe ogaygua reko ikatu ofieikiimby pe
jepokuaa mbohapérd ha ogaygua fiemoi hekope pe katupa'y rembijerurépe. Ko jeporeka
jehupytyrd jehupytyra tekotevévéva ofiembombyte teko apohakuéra mbombe'uangare
ohechaukava ogayguakuéra oguerekdva avakuéra sindrome de Down rehe tdva San Pedro del
Paraname. Mba'e jeiko kuaaha'd ojapyhykuri mbohapy ogaygua tavaygua San Pedro del
Paranagua. Ojejapo ogaygua renda ra‘dnga ojehesa’ yijo hagua umi teko apohakuéra; pe ava
reko jehecha onemopyendava ofiemoiva'ekue jehechapyranguéra ha porandu ha mbohovai
pypuku umi ogaygua poravopyre ryepypeguape. Ojehechakuri mba'éichapa ofiemombarete
ogaygua reko rakate'y ojohe ha oikova pe tekondyi flomopyenda joja katupa ha ifiemohenda

tee apopy, ojapova, hekokyre'y ha fiembohape opaichagua.

Ne’&rapoite: Tekokuaa - ogaygua- sindrome de Down- Pysyrd apohakuéra —

Mbyai katu apohakuéra.

Introduccion

La resiliencia es un proceso dindmico, que tiene lugar a lo largo del tiempo y se
sustenta en la interaccion existente entre la persona y el entorno, entre la familia y el medio
social (Pereira, 2007). Es el resultado de un equilibrio entre factores de riesgo, factores
protectores y personalidad de cada individuo, funcionalidad y estructura familiar, donde
puede variar con el transcurso del tiempo segun los cambios del contexto.

Una de las discapacidades intelectuales que actualmente presenta mayor
sensibilizacion y visibilidad social es el sindrome de Down (SD). Se comprende que la
presencia de esta discapacidad trae consigo situaciones a las familias quienes deben
desarrollar las competencias necesarias para afrontar los problemas, la confianza, el apoyo
mutuo y otros procesos claves para la resiliencia.

Muchas de las familias no saben como reaccionar o actuar frente a la situacion en la
que se encuentran pues la discapacidad de una persona afecta a todo el nacleo familiar, los
convierte muchas veces en blancos de discriminacion, lo que viene a lastimar a la familia, y
por ende a la persona afectada, todo esto contribuye a crear en los miembros respuestas
negativas a las circunstancias que se les presentan y reduce los niveles de resiliencia que cada

uno deberia manejar.
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Segun los datos recogidos por Organizacién Mundial de la Salud — OMS/ Naciones
Unidas (2014), en nuestro pais existe una tasa importante de personas con SD. Tal es asi que
en el 2013 se han registrado 16.108 nacimientos de personas con este sindrome. La
prevalencia de este trastorno es de 22,35 por cada 10.000 habitantes.

En la ciudad de San Pedro del Parana existe también una importante cantidad de
personas con este sindrome; segun el registro de la Asociacién de Padres y Amigos de
personas con Discapacidad (2014), asciende a 30 las personas. A partir de estos datos, surge
la necesidad de realizar esta investigacion en relacion a la resiliencia de las familias de estas
personas.

La relevancia de la presente investigacion radica en la manera de como aborda la
resiliencia desde una mirada familiar holistica, cuyos componentes requieren estrategias
multiples altamente creativas para generar armonia en el seno familiar que incluye al hijo o

hija con SD.

Objetivos

General
* Describir los factores de resiliencia que presentan las familias de personas con

sindrome de Down.

Especificos

* Identificar factores generadores de resiliencia frente al impacto en la familia de
personas con sindrome de Down.

* Identificar factores protectores y de riesgos que desarrollan la familia en relacion a
la persona con sindrome de Down.

* Indicar la influencia de los factores de resiliencia en el proceso de afrontamiento por

parte de la familia.

Materiales y Métodos

La poblacion constituye un total de 30 familias parte de la muestra en un primer
momento de los cuales se tomaron tres familias para la presente investigacion.

Para la recoleccion de la informacion de primera mano tendiente a la descripcion de
los factores resilientes presentes en las familias de personas con SD en San Pedro del Parang;

el procedimiento consistio a la ubicacion y contacto inicial con las familias con un miembro
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que presente SD. Esta tarea fue gracias a la Asociacion de Padres y Amigos de personas con
Discapacidad de San Pedro del Parana que proporcion6 datos de ubicacién de estas familias.

Los instrumentos y técnicas de recoleccion de datos que se utilizaron para esta
investigacion fueron: el genograma familiar, la observacion participante y la entrevista a
profundidad.

La entrevista a profundidad se aplicé a los padres de familia, las cuales se registraron
por medio de grabaciones con autorizacion previa de los mismos, para luego transcribirlas.
La observacion participante se realiz en el momento de la aplicacion de la entrevista.

El Genograma Familiar fue aplicado posteriormente. Teniendo en cuenta la
importancia de las diferentes teorias adjudican al funcionamiento familiar, la utilidad de un
instrumento técnico que permite el abordaje del estudio de la familia resulta muy valiosa. Es
un intento de sistematizar y tomar visible la urdimbre complicada y maravillosa que
constituyen las relaciones familiares que la teoria general de los sistemas y la cibernética
confeccionada el genograma (Gafiolons, 2008, pag. 3).

El genograma es el disefio de un arbol ramificado que permite conocer en forma
grafica la constelacion familiar multigeneracional.

Los datos obtenidos del trabajo de campo, fueron presentados de manera descriptiva y
como estudio de caso de cada familia, resaltando coincidencias o discrepancias discursivas.

Se evaluaron los datos obtenidos en el proceso de investigacion de campo, con el
objetivo de describir los factores resilientes presentes en las familias de personas con SD, por

lo que fue de suma importancia establecer un ambiente de confianza.

Resultados y Discusion

Familia Pérez
1969 1963

Laura Raquel

Figura 1: Genograma Familiar del caso Pérez.
La familia Perez estd compuesta por el padre Juan de 47 afios de edad y la madre
Elisabet de 53 afos de edad, conformada por la union de hecho, la sefiora Elisabet proviene

de un matrimonio anterior, que, como producto tuvo una hija, de la union actual tienen

11



UNIHUMANITAS — Académica y de Investigacion Afio 5 N.° 1 (2017) — pag. 8-19

cuatro hijos, el hijo menor Aldo de 11 afios presenta SD. Las relaciones emocionales y
familiares se representan con lineas, la linea de un solo trazo significa armonia, la linea con
puntos significa una relacion distante entre los padres y su hija Lorena, y la linea quebrada
indica falta de comunicacion de los padres con Natalia.

Fuente: Elaboracion propia

Los factores protectores que se pudieron evidenciar en las entrevistas y en las
observaciones con la familia fueron:

* Adecuada calidad de la vivienda.

* Interaccion placentera dentro de la familia; humor.

* Colaboracion mutua entre los padres.

* Espiritualidad, fe.

* Apoyo economico de una sus hijas, y las muestras de afecto hacia su familia.

Factores de riesgos

* Poco ingreso econdmico; la sefiora Elisabet se encuentra sin trabajo remunerado y el

sefior Juan trabaja en la chacra solo por temporadas.

* Falta de participacion en redes sociales de apoyo.

+ Antecedentes de relaciones conflictivas de pareja.

* Relacion distante con algunos miembros de la familia (ver figura 2).

* Reglas rigidas dentro del sistema familiar

Familia Gonzélez
1958

1082 1084 1088 1992 1993
0

Nidia ~ Sergio Carmen Marta Carlos Maria

Figura 2: Genograma familiar del caso Gonzalez.

La familia Gonzalez esta compuesta por el padre José de 58 afios de edad y la madre
Blanca de 54 afios respectivamente, estan casados hace 35 afios, tienen siete hijos: cuatro
mujeres y tres varones, la hija menor Maria de seis afios presenta SD. Actualmente tres

integrantes conforman la familia; papa, mama y nifia con SD. Las relaciones emocionales y
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familiares se representan con dobles lineas que significan una relacién cercana y amistosa
entre los miembros de la familia.

Fuente: Elaboracion propia.

Los factores protectores que se pudieron evidenciar en las entrevistas y en las
observaciones con la familia fueron:

* Clima emocional calido y afectivo.

* Conservan la esperanza que proviene del alivio personal y espiritual.

* Expresion de emociones.

* Cooperacion en el enfrentamiento y la resolucion de problemas.

Factores de riesgos

* Padre con enfermedad de apendicitis aguda.

* Edad de los padres que limitan el cuidado propicio de la nifa.

* Poco ingreso econdomico para satisfacer necesidades basicas.

* Inadecuada calidad de vivienda.

Familia Baez
1975 1974

E\

Francisco

Analia Magali Daniela

Figura 3: Genograma familiar del caso Baez.

La familia Béaez esta conformada por el padre Francisco de 41 afios de edad y la
madre Rosa de 42 afios de edad, estan casados hace 21 afios y tienen tres hijas; la segunda
hija Magali de 15 afios de edad con SD. Las relaciones emocionales y familiares se
representan con dobles lineas que indican buena relacién familiar entre los padres y Magali,
la linea de tres trazos entre Analia y Magali significa una relacion emocional fusionada o
sobre involucrada.

Fuente: elaboracion propia
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Los factores protectores

* La familia considera que su hija con SD, tiene cualidades individuales positivas

como saber bailar, tener buena relacion con sus pares, ser carifiosa, que han ayudado a

fortalecer y mejorar la familia de muchas maneras.

* Ambos padres tienen trabajo.

* Interacciones placenteras; sentido del humor.

» Expresion abierta de emociones, colaboracion mutua.

* Actividades de recreacion en familia.

* Participacion en grupos religiosos.

Factores de riesgos

« Padre poco involucrado para resolucién de conflictos.

+ Adolescente con SD, actualmente no asiste en institucion educativa.

» Magali trata de escaparse, tuvo episodios de querer incendiar la casa, intento

autolesionarse.

Se puede mencionar que el impacto frente al diagndstico del SD ha marcado el
comienzo de un nuevo proceso en las familias, por una parte, un proceso de cancelar
expectativas en torno al hijo ante el diagnostico, que es vivido como una situacion que
desconcierta y crea cuestionamientos, como efectivamente lo expresa Grotberg (2006) “la
mayoria de los padres nos han comentado que la incertidumbre que circunda a la patologia
juega un papel fundamental, y hasta por momentos frustrante, pero que también se convierte
en una fuente de esperanza y motivacioén” (p. 138).

Algunos factores visualizados que pudiesen ser considerados generadores de
resiliencia en este contexto fueron el optimismo, la cohesion familiar y un enfoque positivo
frente al diagndstico. Con respecto a los procesos claves de resiliencia familiar Walsh (2005)
menciona que la mirada positiva “exige aceptar aquello que esta fuera de su control y no se
puede cambiar. En lugar de inmovilizarse o quedar atrapadas en la posicion de victimas™ (p.
86).

Las tres familias denotan factores protectores como sistemas de creencias compartidas
que lo expresan en la fuerte fe en Dios, el cambio activo en los valores de vida, la
perseverancia en hallar el bienestar psicosocial de sus hijos y la esperanza de afrontar
situaciones adversas que se presentan. Dentro los patrones organizacionales se denotaron
interacciones placenteras dentro del nicleo familiar; humor, colaboracién mutua entre los
padres en la crianza de los hijos, la integracion y aceptacion de los demas hermanos hacia la

persona con SD. En los procesos comunicativos una de las tres familias presenta antecedentes
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de relaciones conflictivas de pareja y comunicacién distante entre los miembros que la
conforma, las demas familias expresan sus emociones de manera clara, manteniendo una
relacion empatica que contribuye a la cohesion familiar.

Se pudo identificar por medio de la entrevista a profundidad y la observacién factores
de riesgos como poco ingreso econémico en dos familias que refirieron no tener trabajos
estables, falta de participacion en las redes sociales de apoyo y poco involucramiento de las
figuras paternas.

Los temores de las familias les han hecho sentir vulnerables en muchas ocasiones, por
lo que han desarrollado las competencias necesarias para afrontarlas; el ajuste a las
exigencias de la discapacidad es lo que hace resilientes a estas familias. Se ha generado
respuestas familiares tales como: reconocer los problemas y limitaciones a los que se ven o
vieron enfrentados principalmente en el contexto de carencias en torno a redes sociales de
apoyo, instituciones médicas y de educacién, hablando de manera clara respecto de las
dificultades con que se encontraron y cOmo organizaron estrategias distintas, evaluando sus
logros y pérdidas, la capacidad que tienen las familias en ampliar las visiones a partir de los
factores resilientes, frente a otras que han sido desechadas y comenzar un proceso de co-
construccion junto a la familia, para darle un nuevo sentido a la idea de vida familiar.

Las familias resilientes no son ingenuas y no niegan las dificultades que deben
afrontar, pero mantienen el optimismo y a menudo, el humor que genera la situacion. Valoran
sus vidas transformadas y tienen la posibilidad de pensar sobre los aspectos méas profundos
del sentido de la vida y del valor que le damos (Grotberg, 2006, p. 156).

Conclusiones

Si bien ya es conocido de donde proviene la palabra resiliencia y como esto surge y se
posiciona en las ciencias sociales humanas, difieren al interior de ellas una variedad de
conceptualizaciones y perspectivas diversas en torno a su significado y aplicacion.

Adentrandonos en el contexto particular de esta investigacion, vemos que el proceso
dinamico de resiliencia familiar no se refiere ni concierne solamente al momento de la
adversidad, sino que el proceso comienza desde el mismo instante de la concepcién. Coman y
cotidianamente se tiende a creer que la adversidad se estructura de alguna manera a partir de
un choque frente a una barrera que se nos impone y que resulta visiblemente superable, sin
embargo, la adversidad comienza a estructurarse desde los primeros momentos de formacion
de un sistema familiar y la construccion de esperanzas e ideales proyectados sobre el

nacimiento de un nuevo hijo/a.
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Al principio, en las familias, el impacto frente al diagndstico de sus hijos generd
mucha incertidumbre al aumentar las exigencias en el seno familiar; las reacciones de las tres
familias no difirieron en mucho, hubo grandes preocupaciones y momentos dificiles.

Existen ciertos factores que colaboran para el establecimiento de situaciones que
resulten satisfactorias para las familias a pesar de que éstos se encuentren frente a una
determinada situacién adversa, lo que se denomina factores protectores. Se observo
considerablemente como el sentido de pertenencia familiar se refuerza y valida en actitudes
de apoyo emocional mutuo y el funcionamiento del propio sistema en cuanto a sus roles,
dindmica y pautas en general.

Se observo también que las madres son las que ejercen la jerarquia en la toma de
decisiones y mayor comprensién empatica generando un sostén de apoyo emocional que
permitieron la conservacion y el florecimiento de esperanzas a raiz de como ven a los hijos
con capacidades y amor.

Los factores de riesgos aumentan la probabilidad de que las familias sean vulnerables
ante ciertas situaciones estresantes. De las tres familias, dos exponen las carencias en cuanto
a las muestras de afectos con las familias extensas y el poco ingreso econdémico para cubrir
necesidades béasicas. En cuanto a las relaciones emocionales evidenciadas en el genograma
familiar, solo en una de las familias la relacion es distante con algunos de sus miembros y con
reglas rigidas dentro del sistema.

No creemos que estas familias sean débiles o carezcan de adaptacién, pero
deseariamos que los esfuerzos estuviesen mas presentes y se los ayudase asi a aprender
nuevas maneras de enfrentar y manejar sus interacciones con otros, incluso la dindmica de su
propia familia (Grotberg, 2006, pag. 157).

En esta investigacion los casos de las familias logran sobrellevar tanto el impacto del
diagnostico, la marginacion, no solo sin destruirse, sino que construyendo un relato a partir

de este llamado proceso de afrontamiento.
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