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Capitulo 1
El problema de la discapacidad

Qué es la discapacidad

La Organizacion Mundial de la Salud (oms) reporta que en el mundo hay
aproximadamente 650 millones de personas que presentan una discapaci-
dad. Si esta cifra se multiplica por tres o cuatro miembros de una familia
se obtiene que el numero de personas directamente afectadas por la dis-
capacidad asciende a 2000 millones, que corresponde a casi un tercio de
la poblacion mundial; la prevalencia o proporcion de casos de los padeci-
mientos que ocasionan incapacidad es mayor en los paises en desarrollo.

Por otra parte, la Organizacion para la Cooperacion y el Desarro-
llo Econémicos (0CDE) menciona que las tasas de discapacidad son nota-
blemente mas altas entre los grupos con menores logros educativos —el
promedio es de 19%, en comparaciéon con 11% entre los que tienen mas
educacion.

En 1992 la Asamblea General de las Naciones Unidas declaré el dia 3
de diciembre como Dia Internacional de las Personas con Discapacidad,
con el objeto de sensibilizar a la opinién publica respecto a estas personas
en todos los aspectos de la vida politica, social, econémica y cultural, asi
como fomentar la igualdad de oportunidades y la atencion a las necesi-
dades de este grupo de poblacion. Los derechos humanos de las personas
con discapacidad fueron promulgados por las Naciones Unidas en 2005 y
adoptados por México en 2008.

La owms (2010) distingue tres conceptos:

1. Las deficiencias, que se refieren a una pérdida o anormalidad en
cualquier estructura o funcion ya sea psicoldgica, fisica 0 anatomica.
2. Ladiscapacidad, que se considera una carencia de habilidades como
resultado de una deficiencia para realizar una actividad ya sea en la
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14 TENGO UN HIJO CON DISCAPACIDAD

forma o el rango considerado como normal para un ser humano.

3. Las minusvalias, que son las desventajas que presenta un individuo
como resultado de una deficiencia o discapacidad, que limitan o
impiden ejercer un rol normal para el individuo (dependiendo del
sexo, la edad, los factores culturales y sociales).

La oms y el Banco Mundial adoptaron en 2011, como un término gene-
ral, el de discapacidad, que abarca las deficiencias, las limitaciones de la
actividad y las restricciones en la participacion educativa, laboral y social
(Beltran, 2015).

La Clasificacion Internacional de Funcionamiento, Discapacidad y Sa-
lud (crF) asienta que la discapacidad no es un atributo personal, sino un
conjunto de condiciones sociales y su postura es que el ataque al problema
pasa por la responsabilidad colectiva. Padilla (2010) afiade que el déficit de
una persona se pone de manifiesto en un contexto que no tiene capacidad
para responder a las necesidades de las personas y, de acuerdo con Hahn
(1993), el problema de la discapacidad se debe al fracaso de la sociedad
y el medio social para adaptarse a las aspiraciones y necesidades de las
personas con discapacidad —y no de los discapacitados para ajustarse a
la sociedad—. Asi, la discapcidad se convierte en una construcciéon social
en la que la desigualdad de oportunidades desempena un papel relevante
(Garcia, J., 2005; Beltran, 2015).

Este modelo incluye a las personas con discapacidad visible (es decir,
congénita o causada por desnutricion, enfermedad o accidentes) o invisible
(por ejemplo, un trastorno depresivo).

Esta perspectiva constituye un circulo vicioso en el que el riesgo de pre-
sentar una incapacidad se agrava por la pobreza y las condiciones de mal-
nutricion, falta de estimulacion temprana y situaciones de riesgo en el hogar
que, a su vez, aumentan la pobreza debido a la falta de educacion y empleo.
El Banco Mundial (2022) estima que 20% de las personas en pobreza pa-
dece algun tipo de discapacidad. En estas cifras desalentadoras resalta la
desigualdad de género ya que, segun un estudio de la ocpE, las mujeres
presentan tasas mas altas de discapacidad y exclusion. Lo mismo ocurre con
las cifras sobre los nifios y jovenes, ya que el Fondo de las Naciones Unidas
para la Infancia (UNICEF) reporta que 30% de los menores que viven en la
calle tiene alguna discapacidad.

Respecto a la educacion, la Organizacion de las Naciones Unidas para
la Educacion, la Ciencia y la Cultura (unesco) apunta que 90% de los
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nifios con discapacidad no asiste a la escuela. El desempleo también es un
problema para quienes tienen algun tipo de discapacidad y, para muestra:
solo 35% de las personas discapacitadas en edad de trabajar consigue
empleo en Estados Unidos pese a que se ha comprobado su estabilidad
laboral.

Derechos de las personas con discapacidad
y obligaciones de los Estados

La Organizacion de las Naciones Unidas (onu) efectué la Convencion de
los Derechos Humanos de las Personas con Discapacidad en diciembre de

2006.

Sus principios son:

P w

© N a

. El respeto a la dignidad inherente a la persona con discapacidad,

asi como a su autonomia, incluida la libertad para tomar sus pro-
pias decisiones.

La no discriminacion.

La participacion e inclusion plenas y efectivas en la sociedad.

El respeto por la diferencia y la aceptacion de las personas con dis-
capacidad como parte de la diversidad y la condicién humanas.

La igualdad de oportunidades.

La accesibilidad.

La igualdad entre el hombre y la mujer.

El respeto a la evolucion de las facultades de los nifios y nifias con
discapacidad y su derecho a preservar su identidad.

Las obligaciones de los Estados que participan en dicho convenio son,
entre otras:

. Asegurar y promover el pleno ejercicio de todos los derechos hu-

manos y las libertades fundamentales de todas las personas con
discapacidad.

Adoptar las medidas legislativas y administrativas para hacer efec-
tivos los derechos reconocidos en la convencion.

Tomar todas las medidas pertinentes para la no discriminacion.
Emprender o promover la investigacion y el desarrollo de bienes,



Capitulo 2

Las familias como sistemas abiertos

Qué entendemos por familia

El concepto de familia en su acepcion mas amplia rebasa la idea de unidad
residencial, ya que constituye una extensa red de interacciones o vinculos
que mantienen a las personas emparentadas (Gomez y Teran, 2003). Se ha
sefialado, ademas, que la familia es un sistema social abierto en constan-
te transformacion, segun las diferentes etapas existenciales de sus miem-
bros y las circunstancias cambiantes de su entorno; que se mantiene en un
equilibrio dindmico, el cual facilita la relacion emocional y fisica de sus
integrantes, y cuyo fin altimo es lograr el desarrollo arménico de todas las
capacidades y habilidades, tanto individuales como familiares (Gomez y
Teran, 2003).

En esta definicion esta implicito que si la tarea de una familia es el
desarrollo integral de las capacidades de los miembros que la forman, se
podria decir que una familia es funcional, sana, tipica, adecuada o normal
en la medida en que logra esta meta. Por supuesto, tomando en cuenta la
vulnerabilidad que puede presentar alguno de sus miembros, como en el
caso de un menor con discapacidad, y sin olvidar el tipo de entorno: ca-
renciado o agresivo.

En otras palabras, una familia funcional sera aquella que logre estas
tres grandes metas:

1. La ausencia de sintomatologia psicologica producto de la dinamica
familiar.

2. La sensacion de bienestar emocional en sus miembros.

3. El desarrollo arménico de las capacidades de todos y cada uno de
sus integrantes, hasta alcanzar su individuacién y autonomia, asi
como el desarrollo de su sentido de pertenencia.

21
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En estas metas coinciden varios investigadores, como Herrera-Santi (1997),
quien menciona que para considerar un adecuado funcionamiento familiar
serd necesario que la familia cumpla con las funciones basicas para permi-
tir la individuacion de sus integrantes, asi como su sentido de pertenencia.
Por su parte, Beabers y Hampson (1995) consideran que una familia es
incompetente o disfuncional cuando sus miembros no alcanzan su autono-
mia evolutiva o no desarrollan sus potencialidades.

Dichos indicadores tendran que considerarse a la luz del momento y
las circunstancias por las que atraviesa una familia, ya que ante situacio-
nes tragicas, de gran carencia o adversas, no se puede decir que una familia
es disfuncional si se presenta malestar o dolor o incluso alguna sintoma-
tologia psicolégica. En otras palabras, si consideramos a la familia como
un organismo vivo, este atravesara por una serie de episodios favorables o
desfavorables a lo largo de su desarrollo que lo haran reaccionar y buscar
nuevas adaptaciones, segun sus recursos.

Esto lo senala con claridad el enfoque sistémico —que es el que estudia
las interacciones y comportamientos entre los miembros de la familia y en-
tre estos y su entorno—, que concibe a la familia normal o funcional como
un sistema abierto, en un continuo proceso de cambio y que para su evalua-
cion es absolutamente necesario considerar el ecosistema —instituciones es-
colares, laborales, sociales, religiosas, politicas, sanitarias, etc. que expresan
la cultura a la que pertenece la familia—, asi como las caracteristicas biop-
sicologicas de sus miembros y las interacciones entre estos (Moreno, 2018).

Con el objeto de realizar una adecuada evaluacion de la funcionalidad
de una familia, tendria que considerarse lo siguiente: a) el entorno fisi-
co y psicosocial, b) la vulnerabilidad de los miembros que la conforman
(discapacidad fisica o mental, enfermedad crénica o terminal, trastornos
mentales) y ¢) la dindmica u organizacion familiar.

Velasco Campos hace referencia a que los aztecas llamaban a la familia
cencalli de cen = juntos, calli = casa, es decir, “juntos en la casa”. Esta es
una definicion incluyente y actual, dada la diversidad de estructuras fa-
miliares que han surgido en diversas culturas y contextos geograficos, so-
ciales, econémicos y religiosos. A esta definicion tendrian que sumarse las
personas que permanecen fuera de la casa, pero que resultan significativas
para el grupo familiar, ya sea por su influencia positiva o negativa, tal es el
caso de amigos, nanas, padrinos y protectores, entre otros.

La autora también hace mencién a los cambios que ha experimentado
la familia a lo largo del tiempo. Trabajos recientes citan la existencia de
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nuevas formas de asociacion que surgen de la diversidad de razas, cultu-
ras, religiones contextos socioeconémicos y orientaciones sexuales. Estar
conscientes de la existencia de tal diversidad es especialmente importante,
ya que se puede incurrir sin desearlo en actitudes excluyentes respecto a
grupos familiares que no responden a los estereotipos que marca la cultura
occidental o algun tipo de religion o creencia.

Tipos de familia

Existe, dijimos, una gran variedad de estructuras familiares, por lo que
Sussman (1971) y Friedrich, (1977), en su clasificaciéon mencionan las si-
guientes:

® La familia nuclear tradicional occidental. Compuesta solo por los
padres e hijos.

® Las familias uniparentales. Esta situacion puede deberse a muerte,
abandono, separacion de la pareja o incluso a una decision de un
hombre o mujer de tener un hijo y no convivir con una pareja.

® Las familias de tres generaciones. Familias conformadas por los
abuelos que viven con su hijo (a), que a su vez es padre o madre de
unos hijos.

® Las familias extensas. Compuestas por varias familias nucleares,
que pueden incluir a uno o varios parientes o a personas unidas por
lazos estrechos de amistad que viven e interactiian en un sistema
reciproco de intercambio de bienes y servicios.

® Las familias reconstituidas. Compuestas por una pareja en la que
ambos 0 uno de los dos han tenido parejas o matrimonios anteriores
y que actualmente forman una nueva familia, ya sea con hijos de las
parejas anteriores o solo hijos de la pareja actual.

® Familias con una vida comunal. En este tipo de familia, la organiza-
cién familiar esta constituida por varias parejas con nifios; un ejem-
plo con variantes propias se puede ver en algunas comunidades in-
digenas; también en el caso de una casa hogar, donde la convivencia
entre adultos y niflos es permanente y cuyo objetivo es el desarrollo
de los pequenos.

® Las familias del mismo sexo, con o sin hijos. Constituidas por una
pareja del mismo sexo cuyos hijos son adoptados o biolégicos.
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® Familias de eleccion. Existen familias de jovenes que tienden a ais-

larse de sus respectivas familias de origen con el fin de fortalecer su
propia identidad o garantizar su independencia.

¢ La familia institucional. Con este nombre se denominan las casas de

asistencia social, que albergan a los menores cuyas familias no han
podido hacerse cargo de ellos debido a carencias socioeconomicas
extremas o cuyas condiciones de vida someten a los menores a mal-
tratos, abusos y abandono. Entre estas instituciones se encuentra el
Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia (piF). Se
considera como familia, dado que sus metas coinciden plenamente
con las de una familia (Carrion, 2015).

Coémo evaluar a las familias

Se presentan dos formas para la evaluacion de una familia: una es a través
de los genogramas y otra a través de los mapas de organizacion familiares.
Los genogramas tienen un uso generalizado en medicina y trabajo social e
incluyen a los miembros que conforman a una familia asi como a sus fa-
milias de origen; en estos esquemas se sefialan claramente los antecedentes
médicos o laborales de los integrantes y a veces algun tipo de interaccion,
como las alianzas o conflictos permanentes.

%

Jefe de policia Indrani

-1861

-1938 sin informacion

Presidente, Consejo -
criado por Nacional Hindu Swargr;r)mRSaSr:J
79.nermano mayorl ~ Morilal Nehru
-1880 é 1900 Presidente Krishna
1889-| 1964 ONU 1953 1905- 21936
Jawaharlal Nehru Swarup Mme Kamala Kaul
Primer Ministro Pandir
de India 1916
1947-1954

@

-1960 confidente -1924
Feroze Gandhl de su padre Indira Gandhi
Primera Ministra de India
1966-77, 80-84

Raj\* Iﬁanjay Q

Figura 1. Ejemplo de genograma.
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Por su parte, los mapas de organizacion o dindmica familiar se refieren
a las formas en que interactian los miembros de la familia o las personas
que cohabitan. Si su relacion es de cercania, distancia, si existen alianzas o
conflictos, quién asume la autoridad y quién la obedece; es decir, la estruc-
tura —quienes conforman la familia— se representa a través de los geno-
gramas o familiogramas y la dindmica u organizacion familiar, a través de
mapas de organizacion familiar.

Asi, los mapas de organizacion familiar indican las formas especiales
que las familias adoptan para interactuar, que se establecen a través del
tiempo y que forman patrones relacionales que permanecen durante largos
periodos, ya que ofrecen una sensacion de estabilidad, hasta que a causa
de factores internos (nacimiento de un hijo, un deceso, enfermedad, creci-
miento de los hijos, entre otros) o externos (pérdida del trabajo, cambios
de domicilio, accidentes) estos patrones cambian. Estas formas repetitivas
de interactuar se denominan organizacion o dinamica familiar.

Con base en un modelo tomado de la biologia, Velasco (1998) com-
para la organizacion familiar con una célula y elabora una serie de mapas
hipotéticos de funcionamiento familiar, que permiten tener una visiéon pa-
noramica de su organizacion, con el fin de plasmar en un esquema posibles
areas de disfuncion familiar sin necesidad de leer un largo expediente. La
autora elabora un mapa hipotético de la organizacion “ideal” de una fami-
lia y para su representacion se recurre a un tipo de familia convencional oc-
cidental, es decir, padre, madre e hijos. Es de todos conocido que esta fami-
lia es reemplazada poco a poco por multiples variedades de estructuras, tal
es el caso de la madre sola o soltera, que en nuestro pais llega a constituir
40% de las familias, sin que se considere una organizacion disfuncional.

Tampoco hay que olvidar que las familias estdn en constante transfor-
macion, y que pueden suscitarse acontecimientos de un dia para otro que
cambien radicalmente su organizacion, como seria el caso de la llegada de
un nuevo miembro de la familia o de la presentacion brusca de una enfer-
medad o pérdida de alguien Sin embargo, habra sin duda algunos patrones
que persistan en las familias y que es necesario detectar, sobre todo si estos
ponen en riesgo su buen funcionamiento, tal es el caso de una familia cuya
ausencia de personas de autoridad amenaza constantemente su integra-
cion. Velasco considera importante evaluar los siguientes aspectos:

<9 Quiénes viven en la casa.
<9 Quiénes son las autoridades (uno o dos padres, abuelos, tios, etc.).
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<9 Quiénes son los menores (hermanos, primos, etc.).
<9 Se dibuja a cada integrante, si es femenino con un circulo y si es
masculino con un cuadrado.
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Figura 2. Mapa familiar.

Para sefialar a los miembros que conviven en la casa se traza una linea que
los rodea y que corresponde a las fronteras o limites externos. Como pue-
de observarse, tanto los circulos o cuadrados que sefialan a los integrantes,
como la linea que separa a las autoridades de los menores, y aquella que
rodea a los que viven en casa se trazan con lineas discontinuas. Con estas
lineas se sefiala que, si bien esta claro quiénes integran a la familia y que
conviven en un mismo domicilio, asi como los diferentes subsistemas, es-
tos limites o fronteras son permeables, lo que permite una comunicacién
abierta, sin perder su individualidad ni su posicion de jerarquia, ni su con-
vivencia con la familia.
Entonces existen tres clases de limites:

1. Los limites o fronteras externas, que se marcan alrededor de los
miembros que conviven y que sefialan cudnto tiempo emplea la
familia en las actividades fuera y dentro de la casa (trabajo, amista-
des, recreaciones).

2. Los limites entre subsistemas (de autoridades y de menores o her-
manos).

3. Los limites individuales, que representan el intercambio de comuni-
cacion entre los miembros.
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Cuando el intercambio es muy pobre entre los miembros de la familia, los
circulos y cuadrados se marcan con lineas cerradas (limites individuales
cerrados).

Fronteras
individuales
cerradas

Figura 3. Fronteras abiertas en el mapa familiar.

Este es el caso de la familia en la cual, pese a estar todos en la casa, no
existe comunicacion entre sus miembros o solo hablan para aspectos ins-
trumentales.

Se consideran limites o fronteras entre subsistemas cerrados cuando no
hay una clara comunicacion entre autoridades y menores, lo que se marca
con una linea cerrada entre subsistemas. Este es el caso en que los padres
o autoridades tienen un pobre intercambio con los menores.

FP———-
7
~

Fronteras
cerradas entre

1
1
) 1
subsistemas | ~_ - -—-
]
1
1
1
1
1
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1

Figura 4. Fronteras cerradas en el mapa familiar.
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Por otra parte, cuando la familia permanece constantemente en la casa sin
un intercambio adecuado con su medio, ya sea laboral, social o escolar, las
fronteras o limites externos, se marcan cerrados.

F= == === === === 1 F= === == === === bl
| RN r==a 1 1 27N r===a 1
I { AM | I AM 1 | I 1 AP 1 I AP 1 1
1 N _ 7 L—m—a 1 [N ’ [ |
L_—{ ______ f—_-l I.__} ______ -
A

Fronteras Ve N r===n

externas ——p I M 1 1 1

cerradas ~ s [ —

Figura b. Fronteras externas cerradas en el mapa familiar.

Este puede ser el caso de una familia con un menor con paralisis cerebral
grave, pues la familia evitard salir por muchas razones: vergiienza, miedo,
dificultades fisicas para su movilidad. También puede ocurrir que la fami-
lia tenga una pobre o nula convivencia, ya sea que ambos padres trabajen,
los hijos permanezcan en actividades escolares y sociales y el menor con
discapacidad pase todo el tiempo en alguna institucion, publica o privada;
se considera que las fronteras o limites externos son muy permeables lo
que se marcaria con una linea punteada.

Fronteras : :
externas — I M ) | | .
difusas . N _ 7 [T .
. .
. o
CA l- o i- S * o j T -.
B .
i r= =1 7 ~ r===n 7 N °
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© © 0 0 0000000000000 000000000000000000000 00

Figura 6. Fronteras externas difusas en el mapa familiar.
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Es muy importante determinar quién tiene la jerarquia o autoridad en la
casa, ya que pueden producirse diferentes alteraciones. Por ejemplo, un
padre o una madre que se sienten culpables, pueden abstenerse de ejercer
su autoridad, lo que propicia un ambiente cadtico, en el cual no hay reglas
claras y aparece un gran malestar o bien, dejar que uno o varios de los
hijos la asuman.

Cuando se detecta que un hijo asume la autoridad, este hijo se coloca en
el mapa en el subsistema de padres, para sefialar que esta parentalizado, es
decir, ejerce funciones parentales. Por ejemplo, se da con frecuencia el caso
de la adolescente que, en ausencia del padre, por razones laborales, y de la
madre por llevar al menor con discapacidad a tratamientos, queda a cargo
de los demds hermanos, lo que puede resultar en una carga excesiva para
esta hija, quien deja de lado sus intereses individuales para cumplir tareas
que no le corresponden por su edad.

También puede ocurrir que un padre, ya sea por sentimientos de culpa,
por alguna adiccion o por falta de responsabilidad se coloque en el sub-
sistema de hijos, lo cual se marca colocando a este padre en el subsistema
de menores.

Hija
parentalizada

Padre

Figura 7. Parentalizacién y falta de autoridad del padre.

Es importante marcar también las alianzas, ya que estas pueden ser rigidas,
cuando son tan intensas que no permiten el intercambio con los demas
miembros de la familia. Tal es el caso de la madre que piensa que solo
ella puede atender al menor con discapacidad o lo priva de jugar y pelear
con los demds hermanos o, peor atin, le impide una cercania con el padre.
Esto se marca con dos lineas que unen a los miembros involucrados en la
alianza (figura 8).
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Alianza >
madre-hijo

Figura 8. Alianza madre-hijo.

También es importante detectar en donde se observa un conflicto perma-
nente, lo que se marca con una linea quebrada entre los miembros en
conflicto (figura 9).

Conflicto
madre-hijo

Figura 9. Conflicto madre-hijo.

Otro aspecto a evaluar es la flexibilidad, que es la capacidad de la familia
para cambiar sus patrones de comportamiento. Esta caracteristica no esta
representada, pero hay que evaluarla y anotarla. Por ejemplo, la mama
que se resiste a permitir que el hijo con discapacidad lleve a cabo nuevas
exploraciones propias de su edad.



