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CONCEPTUALIZACIONES EN TORNO A LA FAMILIA

La familia, en esencia, posee un caracter de institucion continente y de
unidad fundante de la sociedad; es considerada una organizacion cuyos
miembros estan unidos por relaciones de alianzas y de consanguinidad, los
cuales se encuentran expuestos, por un lado, a la interaccion con el medio
externo, y por otro, a las exigencias propias del desarrollo de su medio
interno, produciendo influencias de diverso orden e intensidad, aunque ine-

vitablemente relacionadas (1).

La familia también es considerada una institucioén social y cultural dindmi-
ca, influenciada por diversas areas de la sociedad (econémica, social, cul-
tural y politica); que determinan en gran parte su desarrollo y movimiento
(1). Por tanto, se considera que esta sobrepasa los vinculos de sangre o
juridicos e integra a quienes hagan parte del nicleo afectivo central. La
familia puede definirse desde diferentes perspectivas de acuerdo con el
tipo de convivencia que tengan sus miembros, el intercambio de bienes
econdmicos, la intimidad, la proteccion, la educacién y el desarrollo per-
sonal de los mismos. Como consecuencia de esto, existen diversos tipos
de familia, los mas comunes son la familia nuclear, integrada por padre,
madre e hijos y familia monoparental, caracterizada por la presencia de
uno de los progenitores y los hijos, los cuales normalmente son dependien-

tes del padre o la madre (2).

No obstante, independientemente de esta clasificacion, si la familia es con-
siderada un sistema, y ejerce sus funciones basicas adecuadamente, se con-
vierte en una fuente de salud social que se nutre a si misma y a todo lo que
le rodea. Al concebir a la familia como un sistema, se entiende que la inte-
raccion de sus miembros tiene una jerarquia, unos limites y unas funciones
que se autorregulan internamente y que estan en permanente relacion con

su contexto (3). Esta definicion y caracteristicas de la familia, surgen prin-
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cipalmente en la etapa moderna, luego de un periodo de transicion que evi-
dencia el paso de un modelo de familia nuclear biparental, donde la figura
masculina primaba como jefe, a una amplia gama de tipologias familiares
que coexisten con diferentes modalidades de funcionalidad, unidas a pro-

cesos de transformacion permanentes a lo largo del ciclo vital (4).

Ambas formas de funcionalidad familiar, las tradicionales nucleares, las
modernas y postmodernas, han cumplido y cumplen con unas funciones
internas y externas que impactan directamente sobre la vida de las personas
que las integran; y si bien, en algunas sociedades, sobre todo occidentales,
sigue primando el tipo de familia tradicional nuclear, donde la autoridad
es ejercida estrictamente bajo el mando del varon, con una division sexual
del trabajo, y una premisa de jerarquia de género y edad, no es esta una
condicion necesaria para lograr la estabilidad de la organizacion familiar,
ni el aumento de bienestar que esta necesita para funcionar (4). Incluso,
desde el punto de vista fenomenolodgico, resulta mas trascendental la fun-
cionalidad que la familia pueda desarrollar, en beneficio de sus miembros,
independientemente de su tipo de organizacion, que la consideracion de la
familia nuclear como “la célula basica de la sociedad”, necesaria para la

construccion de un tejido social (4).

Por tanto, al hablar de familia, en relacion con el fenomeno de la discapa-
cidad, debemos aliarnos a un concepto amplio y flexible, reconociéndola
desde toda clase de vinculos, mas alla del parentesco o de la tutela legal
(3). Esta concepcion hace parte del enfoque sistémico, en el cual la familia
es definida como un sistema, en el que cada uno de sus miembros esta regu-
lado por las relaciones que tienen entre si todos los elementos del sistema
familiar; es decir, existe una interrelacion entre todos los individuos que
conforman la familia, de tal forma que un cambio dentro o fuera del niicleo

familiar podria afectar a cualquiera de los miembros que la integran (5).
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Desde este enfoque, la familia se convierte en la primera y mas importante
red de apoyo para las personas que la conforman, porque es la que sostiene

y amortigua las tensiones de la vida.

Desde el enfoque de derechos humanos, se reafirma el papel primario y
fundamental que tiene la familia en la sociedad y, por tanto, la proteccion
que requiere y merece como tal (2); mas aun, tratindose de familias que
presentan algiin miembro en situacion de discapacidad. Este tipo de fami-
lias, su estructura y funcionalidad, afectara en gran medida el desarrollo de
este miembro, tanto en su vida personal dentro de la familia, en el progreso
de su personalidad, como en su relacion con el medio en el que cotidia-
namente se mueve. Es aqui donde cobra gran importancia el apoyo que el
Estado proporcione a la familia, apoyo expresado a través del suministro
de ambientes accesibles y equiparacion de oportunidades en todas las areas
que componen la vida humana: salud, educacion, trabajo, proteccion social

y seguridad (6).

De forma natural, la familia esta expuesta permanentemente a cuestiona-
mientos, inquietudes y necesidad de respuestas para el mantenimiento de
su desarrollo y permanencia en la sociedad; esto es coherente si se tiene
en cuenta la dinamica a la que esta expuesta, la diversidad de roles y los
retos socioculturales y econémicos impuestos por el contexto vivencial;
sin embargo, toda esta carga de necesidades se ve aumentada ante la pre-
sencia de uno de sus miembros con alguna discapacidad, y es aqui donde
se hace compleja la garantia de la funcionalidad familiar de tal forma que
esta perciba claramente el goce efectivo de sus derechos en un contexto de
equidad (7); un contexto donde encuentre recursos suficientes para mante-

ner el cuidado de si misma y de cada uno de sus miembros.

No obstante, la realidad social no es muy grata ante esta necesidad; y esto

se ve reflejado en la variedad de papeles que la familia debe cumplir para
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poder subsistir, mas ain con uno de sus miembros con alguna discapaci-
dad. Aspectos como la necesidad de trabajo por parte de las mujeres, las
cuales siguen siendo las principales responsables del cuidado de la persona
con discapacidad con la consecuente reducciéon de tiempo para ejercer

estos cuidados, son un ejemplo claro de esta realidad (8).

Debemos reconocer, que independientemente del caracter organizativo fa-
miliar, de su tipologia y composicion estructural, la familia juega un papel
trascendental en el desarrollo de todo ser humano, un papel que ejerce
como agente socializador, protector y transmisor de valores y normas que
van a coadyuvar de forma importante en la construccion de la identidad
personal. Este entramado de significancia, adquiere més relevancia cuando
el objetivo de analisis es la discapacidad, puesto que, ante este panorama,
la familia se constituye en la unidad estructural y primera red de apoyo

para la articulacion de la persona con discapacidad a la realidad social.

Por tanto, resulta fundamental reconocer las problematicas y posibles so-
luciones que presentan las familias, y en especial las que contienen uno
de sus miembros con algun tipo de discapacidad; de tal forma, que toda la
planeacién de intervenciones que se puedan desarrollar desde diferentes
fuentes de tipo gubernamental o no gubernamental, estén fundamentadas
en el conocimiento profundo de su dindmica funcional, bajo el prisma de

los derechos y equiparacion de oportunidades (9).

FAMILIAS CON PERSONAS EN SITUACION DE
DISCAPACIDAD

Hoy se reconoce que la discapacidad es un fendmeno de gran importancia
y que genera grandes retos, no solo para la salud publica mundial, sino

también para todas las areas que componen la sociedad en general.
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Para comprender mejor esto, se debe reconocer que las conceptualizacio-
nes en torno a la discapacidad han evolucionado a lo largo del tiempo,
pasando de ser concebida como un proceso netamente bioldgico e indivi-
dualizado, donde predominaban las consideraciones clinicas y patologicas
a ser comprendida como un proceso biopsicosocial, el cual impera en la
sociedad actual (9) y evoluciona a partir de la interaccion e interrelacion
del propio individuo que presenta la discapacidad con una serie de barre-
ras contextuales de tipo actitudinal y del espacio fisico que son las que en
ultima instancia le bloquean las posibilidades de participacion social de
una manera plena y efectiva en igualdad de condiciones (7), realidad que
se ve reflejada desde la interaccion de la persona con discapacidad en el
entorno familiar, considerado el primer contacto fundamental para el logro

de su desarrollo y bienestar.

De acuerdo con esto, es importante reconocer que la presencia de una
persona con discapacidad en el ambiente familiar, generard grandes
cambios tanto en la estructura como en la dindmica de la funcionalidad
familiar, la cual, dependiendo de su propia capacidad de respuesta, y pre-
sencia de fortalezas y debilidades podra salir a flote de las dificultades que
esto pueda generar. Ante esta situacion, resulta de gran importancia, sen-
sibilizar, informar, y acompafiar a la familia ante un proceso que resultara

dificil y complejo, pero que sera real y necesario enfrentar (7).

Para la familia, la existencia de una enfermedad cronica severa o de una
condicion de discapacidad en uno de sus miembros, se ha asociado con
un aumento del estrés familiar, disminucion de la salud y aumento de la
carga financiera. Los recursos psicoldgicos y materiales con los que esta
cuenta para hacer frente a estas situaciones, varian de acuerdo con el tipo
de familia y con la capacidad que tenga para funcionar eficazmente en
medio de la adversidad (10).
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Ahora, la mayoria de los cuidados proporcionados a las personas con dis-
capacidad provienen directamente de sus familias, particularmente, de los
padres cuando es el hijo quien presenta la discapacidad. Tener un miembro
en la familia con alguna condicion de discapacidad, puede generar tensio-
nes y estrés y, por ende, conflictos, separaciones, o por el contrario podria
fortalecerse; esto dependera en ultima instancia de factores como la co-
municacidn, el bienestar y el apoyo social, que se vivan y perciban en el

sistema familiar (5).

Existe un aspecto bien claro y es que todo grupo familiar, atraviesa por
distintas etapas, conflictos, y estados de crisis que le permiten desarrollar-
se, reconocerse y consolidar sus lazos (1), el poseer uno de los miembros
de la familia con alguna discapacidad hace parte de estos procesos, y en
especial, este acontecimiento se convierte en trascendental porque llega a
modificar en gran medida toda la dinamica familiar, las creencias, concep-
tos e ideales que el resto de los miembros tenian para con esta persona y
en especial los padres. Asi mismo, la presencia de la discapacidad en una
familia, generara inevitablemente alteraciones de su equilibrio, no solo por
el componente bioldgico del integrante, sino también por todas las reper-
cusiones econdémicas y sociales que este fendmeno conlleva. Por tanto, la
capacidad de respuesta y percepcion positiva de este suceso al interior de la
familia, garantiza en gran medida el desarrollo y evolucion del integrante
que presenta la discapacidad. A su vez, la capacidad de respuesta que la
familia tenga frente a esta realidad, dependera de multiples factores dentro
de los cuales priman los caracteres, estados de animo, nivel cultural, el
prondstico y la gravedad de la situacion de discapacidad (11), asi como
también el sistema de creencias de la familia, la etapa del ciclo vital fa-
miliar, el estigma social de la discapacidad y la propia experiencia que la

familia pueda tener con una condicion de discapacidad (8).
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Por otro lado, es importante tener en cuenta que la mayoria de las veces,
casi ninguna familia estd preparada para hacerle frente a la situacion que
encierra la presencia de uno de sus miembros con una discapacidad; esto
es comprensible si se tiene en cuenta la diversidad de recursos necesarios

para adaptarse a esta nueva situacion y poder salir a flote (8).

Las alteraciones de la funcionalidad familiar pueden clasificarse de forma
sintética en estructurales, de impacto emocional y de procesos. En las pri-
meras, lo que principalmente se ve afectado son los roles y funciones de
la familia; estos se modifican considerablemente hasta que se manifiesta
claramente el rol del cuidador primario, el cual asume en su totalidad el
cuidado y proteccion de la persona con discapacidad. Esta situacion va
generando progresivamente exclusiones al interior de la familia, dada prin-
cipalmente por la relacion tan estrecha y sobreproteccion que llega a desa-
rrollarse entre el cuidador y la persona con discapacidad. Frecuentemente,
el desarrollo de este vinculo tan estrecho puede provocar resentimiento
por otro integrante de la familia, desencadenando en el peor de los casos,
sintomatologia fisica y psicoldgica que complejiza atin mas el cuadro fa-

miliar (8).

En relacion con el componente emocional, la presencia de discapacidad
en la familia genera una pluralidad de sentimientos y emociones: angustia,
dolor, depresion, agresividad, culpabilidad y temor son algunos ejemplos
de ellos. Asi mismo, es muy frecuente que se presente en algunos de los
miembros de la familia un sentimiento ambivalente, entre lo que verdade-
ramente estan sintiendo y experimentando a raiz de la realidad de la situa-
cion, y lo que socialmente se espera que experimenten. De igual forma,
la persona que ha asumido el rol de cuidador en la familia, puede experi-
mentar sentimientos encontrados al sentir la necesidad natural de ayudar a
la persona que presenta la discapacidad y al mismo tiempo sentir que esa

responsabilidad puede convertirse en una carga dificil de soportar (8).
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Cuando una familia muestra caracteristicas de aislamiento, con ausencia
de redes familiares y si los lazos afectivos entre sus miembros son débiles
y la comunicacién no es asertiva, lo mas probable es que la presencia de
una persona con discapacidad, imponga nuevos o mayores retos que se su-
marian a las deficiencias ya existentes (1). Esto requiere del suministro de
servicios especiales temporales o permanentes dirigidos a las familias de
las personas con discapacidad, para minimizar los obstaculos que puedan
oponerse en el proceso de atencion y cuidado de estas personas (2) y para
lograr el mantenimiento de la calidad de vida familiar, la cual resulta fun-
damental si se tiene en cuenta que puede ser asumida como un indicador de
éxito de los programas e iniciativas de politicas encaminadas a la preven-

cion e intervencion con esta poblacion (12).

Diversos estudios han corroborado que cuando existe una guia u orienta-
cion para las familias de personas con discapacidad, en los casos de nifios
0 nifias, esto les permite construir sus propios procesos de crecimiento fa-
miliar y de desarrollo de la independencia. Por tanto, se recomienda crear
propuestas de apoyo para padres y madres, con el propdsito de promover
respuestas especificas a las necesidades que surgen en los diferentes perio-
dos del ciclo de vida. Apoyo que se concibe como un trabajo interdiscipli-
nario, integral y especializado. En el primero, contando con especialistas
de diferentes areas como lenguaje, terapia fisica, educacion, entre otros; en
el caso de trabajo integral, se considera importante el propiciar las dimen-
siones de desarrollo de la persona y la realidad familiar en la que vive el
individuo con discapacidad y por Gltimo y no menos importante, el trabajo
especializado de equipos profesionales que faciliten procesos de indepen-
dencia que se transfieran, desde el hogar, hacia la escuela y la comunidad
(12). Estos aspectos favorecerian la inclusion en la sociedad de las perso-
nas con discapacidad y sus familias, y permitiria disminuir los procesos de

restriccion en su participacion social.
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Por otro lado, tomando como referencia la concepcion que ofrece la Con-
vencion de las Naciones Unidas sobre la Discapacidad, donde resalta que
esta se relaciona mas que con una condicion de salud especifica, con un
sinnumero de barreras que le impiden al individuo con discapacidad par-
ticipar de su contexto, resulta indispensable promover espacios sociales
inclusivos que permitan que estas barreras sean eliminadas o disminuidas.
Uno de estos espacios es precisamente el contexto familiar en el que se
desenvuelven los individuos. La eliminacion o disminucion de las barreras
sociales a las que se ven enfrentadas las personas con discapacidad deben
iniciar desde su ntcleo familiar puesto que es la familia el primer ente
social que marcara muy particularmente el desarrollo social de la persona.
Mientras mejor estructurados estén los lazos familiares y las interrelacio-
nes interpersonales que en ella se presenten en aspectos emocionales, coo-
perativos, de comunicacion y resolucion de conflictos, el prondstico de
adaptacion a las nuevas demandas que surgen a partir de la discapacidad

serdn mejores para los sujetos que la conforman (13).

Por otro lado, a partir de los aportes realizados por el enfoque social de
la discapacidad, la perspectiva de la educacion sobre la familia se ha ido
transformando, y se ha iniciado un proceso de concienciacion sobre el rol
fundamental que esta tiene en el desarrollo del individuo. Hoy, es bien
reconocido que es en la familia donde se suplen las necesidades sociales
de los miembros que la conforman; por tanto, la familia debe ser identi-
ficada como un elemento clave para el desarrollo del individuo en todas
sus dimensiones. Cuando se reconoce esto, se evidencia que la ruta mas
apropiada para lograr la participacion activa de las personas con discapa-
cidad en la sociedad, es a través de la intervencién de la familia, dado que
es esta la que soporta cualquier proceso personal o social de las personas,
especialmente, cuando uno de sus miembros posee una condicion de dis-
capacidad (14).
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CALIDAD DE VIDA EN FAMILIAS DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD

El concepto de calidad de vida en las personas con discapacidad y sus
familias, ha cobrado cada vez mas importancia, por lo cual se esta avan-
zando en su medicion, como primer y fundamental paso para determinar
los apoyos requeridos para que la persona con discapacidad y su familia
logren una mejor adaptacion y desarrollo en sus contextos (12). Hablar de
calidad de vida familiar en personas con discapacidad constituye un impor-
tante avance en los procesos de investigacion sobre familia y discapacidad
porque permite establecer claramente sus prioridades; ademas, amplia la
perspectiva de orientacion hacia la misma, resaltando los puntos fuertes de
su funcionalidad y dandole confianza para desarrollar sus potencialidades

y sus capacidades.

Desde esta concepcion, se comprende la familia como una unidad de
apoyo, coordinada y entrelazada con el equipo de profesionales de los ser-
vicios de atencion para la persona con discapacidad y con otras familias,
en la busqueda de logros que respondan a sus necesidades reales, a sus
expectativas, y al alcance de metas trascendentales para sus vidas (5,6).
Esto resulta fundamental si se reconoce que es la familia el sistema directo
en el cual se adquieren las primeras interacciones humanas y por tanto es

el sistema de entrada hacia el individuo con discapacidad (12).

La calidad de vida familiar es un concepto multifacético que surge con el
objetivo fundamental de describir y comprender los factores determinantes
de la calidad de vida y funcionalidad familiar, para tomarlos como referen-
cia y linea de base en la construccion de politicas, planes, programas y ser-
vicios de intervencion integrales encaminados a mejorar las condiciones
de vida de todo el contexto familiar. El logro de estos objetivos seran los

indicadores de la eficacia y la calidad de los servicios que se ofrecen e im-
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plementan en torno a la familia, los cuales se veran reflejados en mejores

condiciones de vida para la persona con discapacidad (15).

A partir de los afos 80 y 90, las investigaciones e intervenciones en las
familias de personas con discapacidad comienzan a jugar un papel tras-
cendental; sus necesidades en general, las de los padres y hermanos, de la
comunidad y su relacién con esta. Se profundiz6 en el analisis del papel
que debe cumplir cada uno de los miembros de una familia con hijos o con
alguno de sus miembros con discapacidad; se realizaron estudios sobre el
estrés que maneja cada familia, aportando algunos estudios informacion
util para entender y afrontar los problemas que algunas familias tienen. Sin
embargo, aun falta mucho por investigar para entender la realidad comple-
ja que tienen estas familias. Esto, debido principalmente a que hay tantas
familias como individuos, tan distintas como las personas, y con proble-
mas tan diferentes por intervenir. Asi mismo, hay muchos tipos de discapa-
cidades y diferentes niveles de complejidad, los cuales afectaran en mayor
o menor grado la estabilidad de la familia. En este sentido, los recursos con
los que cuentan las familias pueden ser muy variados, al igual que los de la
comunidad en la que viven (14).

Hablar de calidad de vida en las familias que tienen uno de sus miem-
bros con discapacidad es analizar el impacto que la discapacidad puede
tener sobre la calidad de vida de la familia, asi como también, analizar el
papel que las familias deben desempefiar para que la calidad de vida de
las personas con discapacidad sea lo mejor posible. Este es por lo tanto,
un enfoque centrado en la familia, donde no tiene mucha importancia el
enfoque exclusivamente clinico, que procura intervenir la discapacidad,
sino un enfoque que busca la colaboracién de la familia como el apoyo
principal para la persona con discapacidad y sus posibilidades de acceso a
la sociedad (14).

El modelo de calidad de vida centrado en la familia la estimula a tomar la
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iniciativa en el establecimiento de sus prioridades; abandona la perspectiva
patoldgica y adopta una orientacion desde los puntos fuertes de la familia,
dandole confianza para desarrollar sus potencialidades y sus capacidades.
Asi mismo, este enfoque considera a la familia entera como una unidad de
apoyo, que trabaja en equipo con los profesionales de los servicios de aten-
cion para la persona con discapacidad, y con otras familias en la biisqueda

de logros que respondan a sus necesidades reales y a sus expectativas (16).

En coherencia con lo anterior, se reconoce, por tanto, la necesidad de
evaluar la variable de calidad de vida desde una perspectiva integral, en
la que se incluyan indicadores objetivos o sociales y subjetivos o medidas
de bienestar. Esta concepcion de calidad de vida en general constituye el
marco de referencia para el concepto de calidad de vida familiar y, por

ende, de calidad de vida en familias de personas con discapacidad (14,15).

En paises como Estados Unidos y Canada, se ha propuesto que la calidad
de vida de las familias de personas con discapacidad debe ser asumida
como un indicador de éxito de los programas e iniciativas de politicas en-
caminadas a la prevencion e intervencion con esta poblacion; asi mismo,
equipos de investigadores en diferentes partes del mundo realizan cada vez
mayores esfuerzos para avanzar en la comprension y en la medicion del
constructo “calidad de vida” en el &mbito de la discapacidad. Igualmente,
sefialan la relacion entre la satisfaccion con la calidad de vida familiar con
variables como tipo de discapacidad, edad, género, tipo de familia, estatus
socioecondémico. Algunos resultados de investigaciones han encontrado
que el factor en que las familias presentan mayor insatisfaccion es en el
de apoyo a la persona con discapacidad y los indicadores de apoyo para
conseguir beneficios del Gobierno y otras entidades locales (13). Este es
un aspecto a tener en cuenta para el desarrollo de intervenciones enfocadas

hacia las personas con discapacidad, si se pretende impactar sobre su de-
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sarrollo humano expresado en la inclusion social en un marco de equipara-

cion de oportunidades en la sociedad.

Uno de los aspectos que pueden afectar la calidad de vida de la familia es el
relacionado con los cuidados que deben proporcionarsele al integrante que
presenta la discapacidad, como consecuencia de los cuales pueden expe-
rimentarse cambios en la vida cotidiana, transformacion de roles y exceso
de responsabilidades familiares (17). Son diversas las investigaciones que
reportan lo aqui sefialado; un ejemplo es el estudio de sobrecarga en cuida-
dores familiares realizado en Espaiia, el cual muestra una relacion positiva
entre las dimensiones de la carga familiar, las caracteristicas del paciente,
del cuidador, los sintomas de la enfermedad y la discapacidad asociada a
la misma. Este estudio demostr6é que la calidad de vida, la funcionalidad
del ambito familiar y las actividades rutinarias diarias de los cuidadores fa-
miliares, se vieron afectadas como resultado del cuidado y sentimientos de
preocupacion permanente hacia el estado de salud del paciente. Asi mismo,
se observd que un 43 % del total de la poblacion de cuidadores evaluada,
sufrio pérdidas significativas de oportunidades socio-laborales a lo largo

de la vida por la enfermedad de su familiar (18).

Otro estudio realizado también en Espafia, evalud los indices de calidad de
vida familiar, el apoyo social percibido y deterioro psicosocial en perso-
nas con discapacidad cognitiva, encontrandose relaciones estadisticamente
significativas entre ambas variables. A mayor apoyo social percibido por
la familia, mejor calidad de vida (19). En Chile se realiz6 un estudio que
revel6 los altos niveles de sobrecarga a los que estan expuestos los cuida-
dores familiares, encontrandose que mas de la mitad presenta sobrecarga
intensa; asi mismo, esta fue asociada con alteraciones del estado de salud
general, calidad de vida y bienestar debido al estrés de no sentirse capaz
de afrontar la situacion y al gran esfuerzo fisico que debian realizar para

cumplir con las tareas de cuidado (20).
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En Colombia, los resultados de una investigacion realizada en 36 familias
de nifios con diversos tipos de discapacidad evidenciaron una relacion sig-
nificativa entre el tipo de discapacidad y la calidad de vida familiar; siendo
el dominio de funcionamiento psicologico el mas afectado en la madre
(21). Otro estudio realizado en la ciudad de Cali, demostré que la calidad
de vida de las familias de personas adultas con discapacidad esta afectada
por la falta de oportunidades para la inclusion social que tienen estas per-
sonas, ocasionando efectos negativos sobre el bienestar tanto del individuo

como de su familia (22).

La variable de calidad de vida es importante entenderla y contextualizarla
hacia el tema de la discapacidad, puesto que es evidente que las familias
de las personas con discapacidad se diferencian en sus caracteristicas de
aquellas que no tienen esta condicion dentro de su nticleo, requiriendo, por
tanto, atencion psicosocial y orientacion profesional integral para lograr
favorecer el desarrollo de la persona con discapacidad y por ende de su
familia. En este sentido, la calidad de vida de la familia se asocia al bien-
estar personal, el cual va mas alld de lo individual, alcanzando asi a la
comunidad. Ademas, teniendo en cuenta que las personas con discapacidad
tienen una participacion social limitada, hay mas elementos de riesgo que
pueden resultar como amenazas para su calidad de vida y por tanto de su
bienestar (23).

APOYO SOCIAL PERCIBIDO EN FAMILIAS DE
PERSONAS CON DISCAPACIDAD

El concepto de apoyo o soporte social se origina en los afios 70 como
una variable primordial en estudios del area de la salud, especialmente
en el afrontamiento del estrés en situaciones de crisis. Algunas definicio-
nes dadas por expertos lo definen en términos de lazos perdurables que

desempefian un papel importante en la integracion psicologica y fisica de
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una persona. Asi mismo, se ha relacionado con factores existentes en el
ambiente y que promueven el curso favorable de la enfermedad. Algunos
autores exponen que los individuos se encuentran dentro de una red de re-
laciones sociales y estas se vuelven importantes cuando proveen el apoyo
necesario en situaciones de crisis en la vida en general. Por tanto, el apoyo
social debe entenderse como un concepto de muchos componentes, un

conjunto de diferentes significados y explicaciones (24).

El apoyo social puede ser conceptualizado también a partir de diver-
sas perspectivas, una cuantitativa-estructural, que evaltia la cantidad de
vinculos o relaciones que establece el individuo o familia con su red social,
que corresponderia al apoyo social recibido y otra cualitativa-funcional
que se centra en la existencia de relaciones significativas y la evaluacion
0 apreciacion subjetiva que realiza el individuo o familia de la adecuacion
del apoyo que recibe, esta corresponderia al apoyo social percibido (25).
El apoyo social percibido por una familia con la presencia de discapacidad,
esta relacionado con las caracteristicas y capacidades de los miembros de
la familia, con sus recursos disponibles, y las redes que tengan disponibles
para satisfacer sus demandas durante la enfermedad, promover la capaci-

dad de recuperacion, y facilitar los procesos de adaptacion (26).

Este también puede ser entendido como “la percepcion hipotética que tiene
una persona sobre los recursos sociales disponibles para ser asesorada y
ayudada en caso de necesitarlo” (27); esta relacionada con una dimension
de caracter subjetivo que se establece a partir de la percepcion que tiene la
familia cuidadora de la persona con discapacidad, de contar con la ayuda
necesaria en caso de necesitarla, tanto para realizar actividades de la vida
cotidiana como para resolver situaciones de emergencia. De igual forma,
el apoyo social puede entenderse como aquel que se desprende de una red
social, la cual puede estar relacionada con contactos sociales significati-

vos, con la posibilidad de tener personas pares a las cuales expresarles los
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sentimientos mas intimos, o también como el apoyo perceptible o no que
puede ser dado por los otros, o inferido por su presencia y que tiene efectos

conductuales y emocionales beneficiosos en el receptor (27).

Existen numerosos estudios que demuestran el impacto que ejerce el apoyo
social sobre los procesos relacionados con la salud y la enfermedad, asi
como su efecto beneficioso sobre la evolucion de enfermedades como la
depresion, enfermedades cronicas no transmisibles y discapacidad. Este
es considerado un elemento protector de la salud en la familia de personas
con discapacidad, puesto que modera los efectos negativos del estrés y

contribuye asi al bienestar y satisfaccion con la vida (25,26).

En este sentido, el apoyo social debe ser visto como un proceso complejo
que implica una interaccion entre las estructuras sociales, las relaciones
sociales y los atributos personales y colectivos de la familia. También hace
referencia a la disponibilidad del apoyo social en caso de ser requerido. Es
considerado como moderador de estrés y como variable de gran relevan-
cia en los procesos de salud-enfermedad que favorecera los procesos de
adaptacion personal, familiar, escolar y social (28). Hay evidencias que,
a mayor apoyo social, mayor estabilidad sintomatologica, por eso resulta
fundamental proveer apoyos especificos a través de programas, en especial
para las personas que viven en entornos con redes sociales pequefias y

poco diversas (28).

MODELOS DE INTERVENCION EN DISCAPACIDAD
CENTRADO EN LA FAMILIA

En la medida en que el proceso de discapacidad del miembro de la familia
tiende a avanzar, y a volverse mas complejo, se genera también un avance
y una mayor tension en la dinamica familiar, sobre todo cuando la percep-

cion de esta es negativa con respecto a la recuperacion y logro de mejores
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capacidades cognitivas y sociales del miembro que se encuentra en dicha
situacion. Si esto sucede, es probable que puedan surgir nuevas alteracio-
nes de caracter psicopatologico en la persona con discapacidad, y que a su
vez se vea afectada en mayor medida la familia al encontrarse sin los recur-
sos fisicos y emocionales necesarios y suficientes para hacerle frente a esta

situacion considerada como una problematica de gran complejidad (11).

Es ante estas situaciones, que resulta fundamental para la familia, contar
con el apoyo de un equipo profesional interdisciplinario, de tal forma que
pueda recibir todos los conocimientos necesarios sobre la condicion de
salud real del miembro con discapacidad, donde la identificacion de habi-
lidades y oportunidades para recuperar el equilibrio familiar resultan fun-
damentales. En este proceso, el reconocimiento y aceptacion por parte de
la familia de la nueva condicion de salud del miembro familiar, permitira
mejorar tanto la calidad de vida de este, como los niveles de funcionalidad
y dindmica familiar. Asi mismo, esta comprension y aceptacion por parte
de la familia, le permitira una mejor adaptacion al entorno social en el que

normalmente se desenvuelven (11).

Los modelos de intervencion para personas con discapacidad centrados en
la familia, tienen como objetivos principales mejorar y mantener la calidad
de vida tanto de la persona que padece la discapacidad como la de su grupo
familiar. Para esto, es necesario conocer la percepcion que tiene la familia
sobre sus prioridades y los factores que consideran podrian ser relevantes
para lograr un mejor equilibrio y una mejor funcionalidad, aspecto que
repercutird de manera importante en dicho proposito. Bajo este enfoque, el
equipo de profesionales se centrara en el contexto familiar como un esce-
nario de interaccion, espacio de confluencia y apoyo entre sus miembros;
asi mismo, se pondra un especial énfasis en la identificacion de las barreras

y obstaculos especialmente en los procesos de comunicacion y se identi-
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ficaran las estrategias para eliminarlas, tomando como base la aceptacion
del hecho de que cada persona que conforma el grupo familiar hace parte

de una red natural de apoyo, y de esta forma, actuar en consecuencia (15).

Las principales ventajas que posee el enfoque de intervencion centrado en
la familia, en comparacion con los métodos de intervencion a nivel indivi-
dual, son de diverso orden. Principalmente se resalta la consideracion del
enfoque sistémico de la familia como la unidad principal de intervencion,
y, por tanto, el reconocimiento de sus necesidades y el valor que le da a
la interdependencia entre cada uno de los miembros; por otro lado, este
sistema da un gran valor a los vinculos positivos que existen en la familia,
los fortalece y busca el equilibrio entre cada individuo y la familia en su

totalidad.

En sintesis, las principales caracteristicas del enfoque de intervencion cen-
trado en la familia son: respeto por los valores, creencias y metas de la
unidad familiar; sensibilizacion y empoderamiento de la familia para la
toma de decisiones, fortalecimiento de la resiliencia familiar, y trabajo in-

terdisciplinario coordinado con la familia (29).

CONCLUSIONES

En sintesis, resulta fundamental reconocer la importancia que tiene la
familia dentro de los procesos de rehabilitacion integral de las personas
con discapacidad, y mas aun en su inclusion a la vida en sociedad. Esto
queda claro al comprender que la familia es el nicleo basico, natural y
primer escenario de socializacidon con el que cuenta la persona con disca-
pacidad para su desarrollo; es en la familia donde este encuentra la posi-
bilidad de evolucionar y desarrollar al méximo todas sus potencialidades

internas (30).
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De igual forma, es importante destacar, que dentro de las principales ca-
racteristicas de la familia como sistema complejo abierto, se encuentra su
capacidad de cambio y reestructuracion ante las dificultades y obstaculos
que la vida va generando. Un ejemplo de esto es la capacidad que la familia
puede desarrollar para asumir conscientemente las circunstancias actuales
familiares, la aceptacion y toma de decisiones para la distribucion equita-
tiva de las responsabilidades, sobre todo, de las relacionadas especifica-

mente con las necesidades de la persona que presenta la discapacidad (30).

Sin embargo, queda claro que para lograr estas nuevas adaptaciones, y evo-
lucionar, la familia necesita del apoyo y la asesoria del equipo de profesio-
nales que implementan los procesos de Atencion Primaria en Salud, para
quienes, el abordaje de la familia constituye y debe constituir un aspecto de
gran relevancia y todas las actividades desarrolladas bajo esta orientacion
coadyuvaran al logro de la autonomia e inclusion en la vida en sociedad de
las personas con discapacidad y sus familias. Se destaca que este abordaje
debe estar orientado en doble via, a través de la interaccion entre profe-
sionales y familia, de tal forma que puedan generarse mejores canales de
comunicacion y resolucion efectiva de conflictos y desequilibrios de la
propia funcionalidad familiar, la cual se vera reflejada en el estado de salud

general del miembro que presenta la discapacidad (30).

El trabajo integrado entre profesionales y familia permite el desarrollo
de oportunidades de aprendizajes significativos, creativos y eficaces para
ambos, basados en el reconocimiento de las familias sobre sus derechos y
deberes, donde la meta principal es lograr un desarrollo integral y armoni-
co de la familia en relacion con la sociedad (30). El objetivo, sera enton-
ces formular de manera conjunta y cooperativa estrategias de intervencion
integrales para la inclusion social de las personas con discapacidad y sus

familias, de tal forma que se puedan generar redes de apoyo social donde
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se integren también otras organizaciones gubernamentales y no guberna-
mentales, en la busqueda de un objetivo comun: la equiparacion de oportu-

nidades y el logro de calidad de vida familiar.

Se concluye también la importancia que tiene introducir el concepto de
calidad de vida en el contexto de una familia que tiene uno de sus miem-
bros con discapacidad. Este nos insta necesariamente a ubicarnos en el
nuevo paradigma del concepto de discapacidad, un concepto articulado a la
capacidad de interaccion con el medio, con lo social, y no necesariamente

ligado a una deficiencia corporal (31).

Este enfoque, considerado de caracter psicosocial, promueve la proteccion
permanente de los derechos de las personas con discapacidad en la bus-
queda de equiparacioén de oportunidades. Por tanto, la discapacidad pasa
de ser un fendmeno estrictamente bioldgico e incapacitante, a considerar-
se un fendmeno social, el cual esta ligado a las posibilidades que pueda
brindar la sociedad para la eliminacion de barreras fisicas y humanas, y
que por tanto sea posible la integracion de la poblacion con discapacidad.
Esta nueva vision favorece la visibilizacion de las capacidades personales
y sociales de las personas con discapacidad y el reconocimiento de estas,
como sujetos activos de la sociedad, capaces de aportar elementos impor-
tantes para la planificacion de programas y servicios dirigidos hacia ellos

mismos (32).

Otro aspecto fundamental es la comprension que pueda tener todo el equipo
humano que interactia con la persona con discapacidad sobre el papel que
desempeiia la familia como el eje central para lograr la articulacion de la
persona con discapacidad a la sociedad (33). Por tanto, su participacion y
retroalimentacion en la programacion de intervenciones multidisciplinares
es prioritaria para la generacion de procesos de cambio reales y perdura-

bles en el tiempo (34). Estas intervenciones deberan incluir necesariamen-
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te estrategias de conciliacion y corresponsabilidad familiar que permitan
garantizar el desarrollo integral tanto de la persona con discapacidad como

de la propia familia.

Sin embargo, todas las disposiciones de programas y servicios basados en
lo anterior, tendrian un efecto e impacto limitado si no se realizan opor-
tunamente jornadas de sensibilizacion dirigidas a toda la poblacion en
general, de tal forma que se pueda prevenir el desarrollo de acciones ne-
gativas, principalmente de discriminacién y exclusion social que puedan

vulnerar los derechos de las personas con discapacidad (9).

Las familias tienen una gran necesidad de recibir apoyo y acciones diri-
gidas a la comunidad en general para la creacion de conciencia social en
torno a la inclusion de las personas con discapacidad. Esta claro que aun
falta mucho por hacer en este aspecto; es una realidad que la sociedad
actualmente no estd empoderada sobre la importancia de este asunto y la
realidad que encontramos no es solo de falta de apoyo sino también de ge-
neracion de situaciones adversas que bloquean el libre desarrollo de la vida
de las personas con discapacidad y sus familias. De igual forma, es eviden-
te la deficiencia que existe en las instituciones educativas en relacion con
este tema en los procesos de formacion de los profesionales, sobre todo,
los que se encargaran en un futuro de los servicios sociales, educativos y

sanitarios de las personas con discapacidad y sus familias (15).

A través del tiempo, y con el desarrollo de avances sociales, educativos
y cientificos, las familias de personas con discapacidad han comenzado
a ocupar un lugar central en la sociedad, desplazando las miradas hacia
ellas y hacia la implementacion de servicios de atencion integrales que
promuevan su bienestar, esto las ha llevado a reflejarse mas como familias
resilientes, proceso que favorece tanto la recuperacion y mantenimiento de

la calidad de vida familiar como el fortalecimiento de un nuevo modelo
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de calidad de vida donde el papel central no lo ocupa necesariamente la
persona que padece la discapacidad con sus deficiencias y necesidades,
sino también la familia, con sus necesidades, fortalezas y experiencias po-
sitivas. Esta es la base para la eficacia de las intervenciones dirigidas a la
poblacion con discapacidad en busca de la inclusion social y equiparacion
de oportunidades, un enfoque de intervencion integral sistémico, centrado
en la familia (29).

Este enfoque permite el disefio, la implementacion y evaluacion efectiva
de programas y proyectos basados en la colaboracion y trabajo intersecto-
rial para la transformacion de los roles asumidos tradicionalmente por las
familias, por los profesionales y la sociedad en general, facilitando el res-
tablecimiento del equilibrio familiar, y de la relacion entre profesionales y
familia. Este nuevo enfoque es reconocido como el enfoque centrado en la
familia, el cual promete grandes cambios positivos en materia de derechos

e inclusion social de las personas con discapacidad y sus familias (29,35).

Por ultimo, al ser la familia la primera y mas importante red de apoyo para
la persona en general y especialmente para la que presenta discapacidad,
resultan fundamentales los procesos de investigacion tanto observacionales
como de intervencion que puedan realizarse para obtener elementos diag-
noésticos suficientes que permitan conocer las necesidades reales de estas
familias, y para definir de la manera mas acertada intervenciones especi-
ficas para mejorar la calidad de vida y funcionalidad familiar, asumiendo
que el apoyo social juega un papel fundamental en el mantenimiento de la
salud de los individuos y cuidadores al facilitar diversas conductas adapta-
tivas en situaciones de estrés (27). Este acercamiento tedrico nos sirve de
guia para los objetivos aqui planteados por los investigadores y establece,
ademas, una linea de base para avanzar en el proceso de investigacion de

este tema tan fundamental para una sociedad incluyente.
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