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			A Carlos,

			a mis hijas María Luisa y Carmen 

			 y a mis nietos, por hacerme inmensamente feliz.
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			Introducción

			La idea de realizar este trabajo surge de las demandas de información y orientación que requieren las familias de los niños con algún tipo de discapacidad física o mental, dos aspectos que el equipo médico, encargado de la atención y rehabilitación de estos pacientes, tiene que otorgar a través de una atención integral y de calidad a las familias. Para contribuir a esta atención integral, en estas páginas se presenta un material que permite dar a conocer tanto las observaciones que se han hecho sobre las familias de hijos con algún tipo de discapacidad, así como las diferentes herramientas que la terapia familiar ha aportado para el manejo de estos casos.

			En el primer capítulo se encuentra información general sobre qué se entiende por discapacidad y cuál es su prevalencia en diferentes países; el segundo, habla sobre lo que hoy entendemos por familia, tipos de familias, metas que tendrían que cumplir las familias y representaciones gráficas de su estructura y organización.

			El tercer capítulo está enfocado en las problemáticas psicológicas observadas con mayor frecuencia en las familias en sus diferentes etapas de desarrollo, como resultado de tener un niño con alguna discapacidad; el cuarto, menciona el difícil y arduo proceso de la aceptación.

			El  quinto capítulo se refiere a la etiología, la sintomatología y los efectos particulares de la parálisis cerebral.

			El capítulo sexto habla del autismo o trastorno del espectro autista (tea), padecimiento que se considera un trastorno mental, según el dsm-V; sin embargo se incluye en este trabajo dadas las dificultades y limitaciones que tiene el niño en su adaptación, sobre todo social.

			El séptimo capítulo hace referencia a la discapacidad mental y sus repercusiones en la familia.

			En el capítulo 8 se describe la forma en que la familia puede lograr un mejor funcionamiento, además de señalar los riesgos de caer en conductas de sobreprotección o rechazo para el hijo o hija con discapacidad. Por último, en el noveno, se incluyen algunas técnicas que han aportado tres modelos de la terapia familiar para el manejo de las familias con algún padecimiento ya sea físico o mental.

			

			Con estas páginas se espera cumplir con el objetivo de orientar, ayudar y empoderar a las familias para su bienestar y el de todos sus hijos.

			

			Capítulo 1 

			El problema de la discapacidad

			Qué es la discapacidad

			La Organización Mundial de la Salud (oms) reporta que en el mundo hay aproximadamente 650 millones de personas que presentan una discapacidad. Si esta cifra se multiplica por tres o cuatro miembros de una familia se obtiene que el número de personas directamente afectadas por la discapacidad asciende a 2 000 millones, que corresponde a casi un tercio de la población mundial; la prevalencia o proporción de casos de los padecimientos que ocasionan incapacidad es mayor en los países en desarrollo.

			Por otra parte, la Organización para la Cooperación y el Desarrollo Económicos (ocde) menciona que las tasas de discapacidad son notablemente más altas entre los grupos con menores logros educativos —el promedio es de 19%, en comparación con 11% entre los que tienen más educación.

			En 1992 la Asamblea General de las Naciones Unidas declaró el día 3 de diciembre como Día Internacional de las Personas con Discapacidad, con el objeto de sensibilizar a la opinión pública respecto a estas personas en todos los aspectos de la vida política, social, económica y cultural, así como fomentar la igualdad de oportunidades y la atención a las necesidades de este grupo de población. Los derechos humanos de las personas con discapacidad fueron promulgados por las Naciones Unidas en 2005 y adoptados por México en 2008. 

			La oms (2010) distingue tres conceptos:

			1.	Las deficiencias, que se refieren a una pérdida o anormalidad en cualquier estructura o función ya sea psicológica, física o anatómica.

			2.	La discapacidad, que se considera una carencia de habilidades como resultado de una deficiencia para realizar una actividad ya sea en la forma o el rango considerado como normal para un ser humano.

			

			3.	Las minusvalías, 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 general, el de discapacidad, que abarca las deficiencias, las limitaciones de la actividad y las restricciones en la participación educativa, laboral y social (Beltrán, 2015).

			La Clasificación Internacional de Funcionamiento, Discapacidad y Salud (cif) 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) añade 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—. Así, la discapcidad se convierte en una construcción social en la que la desigualdad de oportunidades desempeña un papel relevante (García, J., 2005; Beltrán, 2015). 

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

			Esta perspectiva constituye un círculo vicioso en el que el riesgo de presentar una incapacidad se agrava por la pobreza y las condiciones de malnutrición, falta de estimulación temprana y situaciones de riesgo en el hogar que, a su vez, aumentan la pobreza debido a la falta de educación y empleo. El Banco Mundial (2022) estima que 20% de las personas en pobreza padece algún tipo de discapacidad. En estas cifras desalentadoras resalta la desigualdad de género ya que, según un estudio de la ocde, las mujeres presentan tasas más altas de discapacidad y exclusión. Lo mismo ocurre con las cifras sobre los niños y jóvenes, 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 educación, la Organización de las Naciones Unidas para la Educación, la Ciencia y la Cultura (unesco) apunta que 90% de los niños con discapacidad no asiste a la escuela. El desempleo también es un problema para quienes tienen algún 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 Organización de las Naciones Unidas (onu) efectuó la Convención de los Derechos Humanos de las Personas con Discapacidad en diciembre de 2006. 

			Sus principios son:

			1.	El respeto a la dignidad inherente a la persona con discapacidad, así como a su autonomía, incluida la libertad para tomar sus propias decisiones.

			2.	La no discriminación.

			3.	La participación e inclusión plenas y efectivas en la sociedad.

			4.	El respeto por la diferencia y la aceptación de las personas con discapacidad como parte de la diversidad y la condición humanas.

			5.	La igualdad de oportunidades.

			6.	La accesibilidad.

			7.	La igualdad entre el hombre y la mujer.

			8.	El respeto a la evolución de las facultades de los niños y niñas con discapacidad y su derecho a preservar su identidad.

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

			1.	Asegurar y promover el pleno ejercicio de todos los derechos humanos y las libertades fundamentales de todas las personas con discapacidad.

			2.	Adoptar las medidas legislativas y administrativas para hacer efectivos los derechos reconocidos en la convención.

			3.	Tomar todas las medidas pertinentes para la no discriminación.

			4.	Emprender o promover la investigación y el desarrollo de bienes, servicios, equipos e instalaciones para satisfacer las necesidades de las personas con discapacidad.

			5.	Promover la formación de profesionales y del personal que trabaja con las personas con discapacidad a fin de prestar la mejor asistencia.

			6.	Reconocer que todas las personas son iguales ante la ley.

			7.	Prohibir toda discriminación por motivos de discapacidad.

			8.	Tomar las medidas necesarias para que todos los niños con discapacidad gocen de todos los derechos humanos y libertades en igualdad de condiciones.

			

			9.	Sensibilizar a la sociedad para fomentar el respeto a los derechos y la dignidad de estas personas.

			10.	Luchar contra los estereotipos y los prejuicios respecto a las personas con discapacidad.

			11.	Asegurar el acceso de las personas con discapacidad al entorno físico, el transporte, la información, las comunicaciones, los servicios médicos y los lugares de trabajo.

			12.	Garantizar la seguridad y la protección de las personas con discapacidad en situaciones de riesgo, incluidos los desastres naturales.

			13.	Adoptar medidas para proteger a las personas con discapacidad en el hogar y fuera de este, contra la explotación, la violencia y el abuso.

			14.	Asegurar que las personas con discapacidad puedan ejercer el derecho de libertad de expresión y opinión.

			15.	Asegurar su derecho a la pivacidad.

			16.	Asegurar su derecho a formar una familia y a ser informadas sobre reproducción y planificación familiar.

			17.	Garantizar que los niños no sean separados de sus padres contra su voluntad.

			18.	Garantizar el desarrollo óptimo de la personalidad, talentos y creatividad, así como la educación primaria y secundaria.

			19.	Asegurar su salud.

			20.	Asegurar su derecho a trabajar.

			Tipos de discapacidad

			El Instituto Nacional de Estadística y Geografía (inegi, 2020) clasifica las discapacidades en cuatro grupos: en el primero se encuentran las discapacidades sensoriales y de la comunicación: 

			[image: ]	La ceguera es la incapacidad total para ver y puede deberse a lesiones en los ojos, alguna anormalidad en el cerebro o el nervio óptico, o a un trastorno general como la diabetes; algunas personas pueden ser ciegas desde el nacimiento.

			[image: ]	La debilidad visual, por su parte, se refiere a la existencia de una capacidad visual tan pequeña, que aun usando lentes, solo se pueden distinguir claridades, siluetas, grandes volúmenes o apenas colores, y no se distingue la prfundidad.

			

			[image: ]	La sordera es la incapacidad total para oír y está provocada por lesiones o defectos en el oído interno, a veces se presenta desde el nacimiento.

			[image: ]	La debilidad auditiva se refiere a una capacidad auditiva disminuida que solo permite distinguir tonos de alta intensidad y requiere el empleo de auxiliares auditivos.

			[image: ]	La hipoacusia es una pérdida auditiva que va de superficial a moderada. La persona tiene audición suficiente para oír los sonidos del lenguaje oral y desarrollarlo, además puede aprender la habilidad para leer los labios e interpretar los mensajes para comunicarse. Esta condición no afecta el rendimiento intelectual de la persona.

			[image: ]	La mudez es la pérdida de la capacidad para hablar, como consecuencia de problemas de los órganos de la fonación o debido a otras circunstancias.

			En el segundo grupo se encuentran las discapacidades motrices:

			[image: ]	La cuadriplejia es la parálisis de los cuatro miembros, producto de lesiones situadas en el área de la primera vértebra dorsal.

			[image: ]	La discapacidad musculoesquelética se refiere a la incapacidad de la persona para moverse o caminar, así como a las dificultades para mantener posturas de disposición del cuerpo y habilidades manipulativas como agarrar y sostener objetos.

			[image: ]	La paraplejia es la parálisis de los miembros inferiores producida por lesiones por debajo del nivel de la primera vértebra dorsal, puede deberse a una secuela de poliomielitis.

			[image: ]	La parálisis residual se debe a un problema causado por un tipo de anestesia y existe durante toda la vida sin esperanza de recuperación

			En el tercer grupo están catalogadas las discapacidades mentales:

			[image: ]	La deficiencia mental o discapacidad intelectual consiste en la disminución de la capacidad intelectual en grados diversos, desde severa y profunda hasta aquellas poco graves, pero que también limitan el desarrollo de quien las padece. Se caracterizan por un defecto en la capacidad para aprender y se presentan junto con algunos problemas físicos. La American Association on Mental Deficiency definió la discapacidad intelectual como el “funcionamiento intelectual significativamente por debajo del promedio, que se origina durante el período de desarrollo y se acompaña de alteración de uno o más de los siguientes aspectos: maduración, aprendizaje o adaptación social” (Grossman, 1972).

			

			Prevalencia

			En México se denomina deficiencia mental; en Estados Unidos, retraso mental; los enfoques humanistas la llaman discapacidad intelectual y, al referirse a las personas con este diagnóstico, utilizan la preposición “con” discapacidad intelectual. 

			Según la Encuesta Nacional de la Dinámica Demográfica (Enadid, 2018), un total de 580 289 niñas, niños y adolescentes de 5 a 17 años presentan alguna discapacidad y de este total 232 115 (40%) tienen discapacidad intelectual. En la población total (126 millones) 723 770 (10%) tienen algún problema o condición mental

			Se calcula que en Estados Unidos casi 6.5 millones de personas en 2019 padecían alguno de sus tipos; la discapacidad intelectual es la más común.

			En España, según el Instituto de Mayores y Servicios Sociales (Imserso), se ha calculado que existen alrededor de 277 470 personas con discapacidad intelectual, lo que supone 8.34% del total de personas con otros tipos de discapacidad y aproximadamente 1% de la población total española (Plena Inclusión Madrid, s.f.). 

			Estas tipificaciones conviven con otros padecimientos, como los síndromes de Down, X frágil, de Prader-Willi, de Angelman, de West (espasmos infantiles) y con otros trastornos del desarrollo, como el trastorno del espectro del autismo, la parálisis cerebral —que no siempre está acompañada de discapacidad intelectual— y otros problemas.

			Respecto a la parálisis cerebral, también llamada encefalopatía estática o disfunción motora central, se estima que entre 1.5 y 4 de cada mil bebés nacen en el mundo con este padecimiento, considerado como el trastorno del movimiento más común en los niños, según los Centros para el Control y la Prevención de Enfermedades (cdc) estadounidenses. Estos centros también calculan que uno de cada 323 niños en Estados Unidos tiene parálisis cerebral infantil y que en el mundo existen alrededor de 17 millones de personas con este diagnóstico.

			En el caso del autismo es difícil saber cuántas personas en el mundo tienen algún trastorno del espectro autista, ya que no todos los países disponen de recursos para detectarlo, pero algunas asociaciones hablan de 1% de la población mundial (más de 70 millones de personas). Según los cdc 2% de los estadounidenses tienen algún grado de trastorno en el espectro autista con base en evaluaciones en las escuelas, aunque es posible que en estas se incluyan otras alteraciones (McKenzie et al., 2016).

			

			Capítulo 2

			Las familias como sistemas abiertos

			Qué entendemos por familia

			El concepto de familia en su acepción más amplia rebasa la idea de unidad residencial, ya que constituye una extensa red de interacciones o vínculos que mantienen a las personas emparentadas (Gómez y Terán, 2003). Se ha señalado, además, que la familia es un sistema social abierto en constante transformación, según las diferentes etapas existenciales de sus miembros y las circunstancias cambiantes de su entorno; que se mantiene en un equilibrio dinámico, el cual facilita la relación emocional y física de sus integrantes, y cuyo fin último es lograr el desarrollo armónico de todas las capacidades y habilidades, tanto individuales como familiares (Gómez y Terán, 2003). 

			En esta definición está implícito que si la tarea de una familia es el desarrollo integral de las capacidades de los miembros que la forman, se podría decir que una familia es funcional, sana, típica, 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: carenciado o agresivo. 

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

			1.	La ausencia de sintomatología psicológica producto de la dinámica familiar.

			2.	La sensación de bienestar emocional en sus miembros.

			3.	El desarrollo armónico de las capacidades de todos y cada uno de sus integrantes, hasta alcanzar su individuación y autonomía, así como el desarrollo de su sentido de pertenencia.

			

			En estas metas coinciden varios investigadores, como Herrera-Santí (1997), quien menciona que para considerar un adecuado funcionamiento familiar será necesario que la familia cumpla con las funciones básicas para permitir la individuación de sus integrantes, así 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 autonomía evolutiva o no desarrollan sus potencialidades.

			Dichos indicadores tendrán que considerarse a la luz del momento y las circunstancias por las que atraviesa una familia, ya que ante situaciones trágicas, de gran carencia o adversas, no se puede decir que una familia es disfuncional si se presenta malestar o dolor o incluso alguna sintomatología psicológica. En otras palabras, si consideramos a la familia como un organismo vivo, este atravesará por una serie de episodios favorables o desfavorables a lo largo de su desarrollo que lo harán reaccionar y buscar nuevas adaptaciones, según sus recursos.

			Esto lo señala con claridad el enfoque sistémico —que es el que estudia las interacciones y comportamientos entre los miembros de la familia y entre 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 evaluación es absolutamente necesario considerar el ecosistema —instituciones escolares, laborales, sociales, religiosas, políticas, sanitarias, etc. que expresan la cultura a la que pertenece la familia—, así como las características biopsicológicas de sus miembros y las interacciones entre estos (Moreno, 2018).

			Con el objeto de realizar una adecuada evaluación de la funcionalidad de una familia, tendría que considerarse lo siguiente: a) el entorno físico y psicosocial, b) la vulnerabilidad de los miembros que la conforman (discapacidad física o mental, enfermedad crónica o terminal, trastornos mentales) y c) la dinámica u organización 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 definición incluyente y actual, dada la diversidad de estructuras familiares que han surgido en diversas culturas y contextos geográficos, sociales, económicos y religiosos. A esta definición tendrían 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 mención a los cambios que ha experimentado la familia a lo largo del tiempo. Trabajos recientes citan la existencia de nuevas formas de asociación que surgen de la diversidad de razas, culturas, religiones contextos socioeconómicos 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 algún tipo de religión o creencia. 

			

			Tipos de familia

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

			[image: ]	La familia nuclear tradicional occidental. Compuesta solo por los padres e hijos.

			[image: ]	Las familias uniparentales. Esta situación puede deberse a muerte, abandono, separación de la pareja o incluso a una decisión de un hombre o mujer de tener un hijo y no convivir con una pareja.

			[image: ]	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.

			[image: ]	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 interactúan en un sistema recíproco de intercambio de bienes y servicios.

			[image: ]	Las familias reconstituidas. Compuestas por una pareja en la que ambos o 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.

			[image: ]	Familias con una vida comunal. En este tipo de familia, la organización familiar está constituida por varias parejas con niños; un ejemplo con variantes propias se puede ver en algunas comunidades indígenas; también en el caso de una casa hogar, donde la convivencia entre adultos y niños es permanente y cuyo objetivo es el desarrollo de los pequeños.

			[image: ]	Las familias del mismo sexo, con o sin hijos. Constituidas por una pareja del mismo sexo cuyos hijos son adoptados o biológicos.

			[image: ]	Familias de elección. Existen familias de jóvenes que tienden a aislarse de sus respectivas familias de origen con el fin de fortalecer su propia identidad o garantizar su independencia.

			

			[image: ]	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 socioeconómicas extremas o cuyas condiciones de vida someten a los menores a maltratos, abusos y abandono. Entre estas instituciones se encuentra el Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia (dif). Se considera como familia, dado que sus metas coinciden plenamente con las de una familia (Carrión, 2015).

			Cómo evaluar a las familias

			Se presentan dos formas para la evaluación de una familia: una es a través de los genogramas y otra a través de los mapas de organización familiares.

			Los genogramas tienen un uso generalizado en medicina y trabajo social e incluyen a los miembros que conforman a una familia así como a sus familias de origen; en estos esquemas se señalan claramente los antecedentes médicos o laborales de los integrantes y a veces algún tipo de interacción, como las alianzas o conflictos permanentes.

			[image: ]

			Por su parte, los mapas de organización o dinámica familiar se refieren a las formas en que interactúan los miembros de la familia o las personas que cohabitan. Si su relación es de cercanía, distancia, si existen alianzas o conflictos, quién asume la autoridad y quién la obedece; es decir, la estructura —quienes conforman la familia— se representa a través de los genogramas o familiogramas y la dinámica u organización familiar, a través de mapas de organización familiar. 

			

			Así, los mapas de organización 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 períodos, ya que ofrecen una sensación de estabilidad, hasta que a causa de factores internos (nacimiento de un hijo, un deceso, enfermedad, crecimiento de los hijos, entre otros) o externos (pérdida del trabajo, cambios de domicilio, accidentes) estos patrones cambian. Estas formas repetitivas de interactuar se denominan organización o dinámica familiar.

			Con base en un modelo tomado de la biología, Velasco (1998) compara la organización familiar con una célula y elabora una serie de mapas hipotéticos de funcionamiento familiar, que permiten tener una visión panorámica de su organización, con el fin de plasmar en un esquema posibles áreas de disfunción familiar sin necesidad de leer un largo expediente. La autora elabora un mapa hipotético de la organización “ideal” de una familia y para su representación se recurre a un tipo de familia convencional occidental, es decir, padre, madre e hijos. Es de todos conocido que esta familia es reemplazada poco a poco por múltiples variedades de estructuras, tal es el caso de la madre sola o soltera, que en nuestro país llega a constituir 40% de las familias, sin que se considere una organización disfuncional.

			Tampoco hay que olvidar que las familias están en constante transformación, y que pueden suscitarse acontecimientos de un día para otro que cambien radicalmente su organización, como sería el caso de la llegada de un nuevo miembro de la familia o de la presentación brusca de una enfermedad o pérdida de alguien Sin embargo, habrá 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 integración. Velasco considera importante evaluar los siguientes aspectos: 

			[image: ]	Quiénes viven en la casa.

			[image: ]	Quiénes son las autoridades (uno o dos padres, abuelos, tíos, etc.).

			[image: ]	Quiénes son los menores (hermanos, primos, etc.).

			[image: ]	Se dibuja a cada integrante, si es femenino con un círculo y si es masculino con un cuadrado.

			

			[image: ]

			Para señalar a los miembros que conviven en la casa se traza una línea que los rodea y que corresponde a las fronteras o límites externos. Como puede observarse, tanto los círculos o cuadrados que señalan a los integrantes, como la línea que separa a las autoridades de los menores, y aquella que rodea a los que viven en casa se trazan con líneas discontinuas. Con estas líneas se señala que, si bien está claro quiénes integran a la familia y que conviven en un mismo domicilio, así como los diferentes subsistemas, estos límites o fronteras son permeables, lo que permite una comunicación abierta, sin perder su individualidad ni su posición de jerarquía, ni su convivencia con la familia.

			Entonces existen tres clases de límites:

			1.	Los límites o fronteras externas, que se marcan alrededor de los miembros que conviven y que señalan cuánto tiempo emplea la familia en las actividades fuera y dentro de la casa (trabajo, amistades, recreaciones).

			2.	Los límites entre subsistemas (de autoridades y de menores o hermanos).

			3.	Los límites individuales, que representan el intercambio de comunicación entre los miembros.

			Cuando el intercambio es muy pobre entre los miembros de la familia, los círculos y cuadrados se marcan con líneas cerradas (límites individuales cerrados).

			

			[image: ]

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

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

			[image: ]

			

			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 límites externos, se marcan cerrados.

			[image: ]

			Este puede ser el caso de una familia con un menor con parálisis cerebral grave, pues la familia evitará salir por muchas razones: vergüenza, miedo, dificultades físicas para su movilidad. También puede ocurrir que la familia 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 institución, pública o privada; se considera que las fronteras o límites externos son muy permeables lo que se marcaría con una línea punteada.

			[image: ]

			

			Es muy importante determinar quién tiene la jerarquía 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 caótico, 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 señalar que está 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 demás 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 adicción o por falta de responsabilidad se coloque en el subsistema de hijos, lo cual se marca colocando a este padre en el subsistema de menores.

			[image: ]

			Es importante marcar también las alianzas, ya que estas pueden ser rígidas, cuando son tan intensas que no permiten el intercambio con los demás 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 demás hermanos o, peor aún, le impide una cercanía con el padre. Esto se marca con dos líneas que unen a los miembros involucrados en la alianza (figura 8).

			

			[image: ]

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

			[image: ]

			

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

			Los roles o papeles que la familia asigna a cada quien también son importantes. Se supone que una familia tiene un mejor funcionamiento cuando estos roles no son rígidos, sino que pueden cambiar en diferentes circunstancias. 

			Así, en una familia que asigna a la madre o a la abuela como cuidadora primaria, este rol tendrá que ser compartido, ya que esto evitará el agotamiento de la persona dedicada todo el tiempo a cuidar.

			Por último, pero no menos importante, está la evaluación del tipo de comunicación con que interactúan los miembros de la familia. En el desarrollo de las diferentes aproximaciones al estudio de la comunicación, está el modelo McMaster, que dice que podemos observar varios tipos de comunicación:

			[image: ]	La comunicación clara, en la que el mensaje que se expresa verbalmente es fácilmente entendible, sin que haya posibilidad de confusión.

				Ejemplo: Ayuden a lavar los trastes de la comida.

			[image: ]	La comunicación confusa, en la que el mensaje o lo que se quiere transmitir no se entiende.

				Ejemplo: Estoy cansada y tengo que lavar la ropa.

			[image: ]	La comunicación directa, cuando el mensaje se dirige a un receptor claramente señalado. 

				Ejemplo: Juan, ayúdame a lavar la ropa.

			[image: ]	La comunicación indirecta, cuando el mensaje se envía pero no se sabe quién es el receptor.

				Ejemplo: Alguien me ayuda a lavar la ropa.

			En esta teoría se supone que cuanto más clara y directa es la comunicación, mejor funcionará el sistema. “Juan, me ayudas a lavar la ropa” es una comunicación clara y directa. Por el contrario, la comunicación indirecta y confusa es la que menos funciona: “Estoy cansada y nadie se acomide a hacer algo”.

			A pesar de que este modelo hace una descripción un tanto simplista del fenómeno de la comunicación, es un gran instrumento para intervenir en una familia, sobre todo en una familia con un paciente con discapacidad, pues se suele ocultar lo que realmente se siente, se piensa y se desea; sin embargo, es muy importante que los familiares del menor digan claramente lo que les molesta o preocupa. 

			

			[image: ]

			Como puede observarse en la figura 10, esta es la reorganización que lleva a cabo una familia de un menor con cáncer (Velasco et al., 1983)

			La madre hace una alianza con el hijo enfermo, el padre se torna periférico al tener que aportar más recursos a la familia con el fin de afrontar los gastos de los tratamientos, los hermanos también guardan distancia de la madre y el hermano. Una abuela entra en la familia nuclear para dar apoyo instrumental a la madre. De haber una hermana adolescente o joven, esta es la que ocupa el lugar de la madre, mientras que la madre se dedica a llevar y traer al menor de sus tratamientos. Las fronteras externas se cierran, es decir, la familia se abstiene de asistir a sus anteriores actividades, ya sean recreativas o sociales, y sobre todo los límites individuales también se cierran, dado que nadie se atreve a hablar de los miedos, tristezas y angustias que la enfermedad les produce.

			Esta reorganización que emprende una familia para hacer frente a la enfermedad puede ser funcional, siempre y cuando no se establezca en forma rígida y permanente, ya que, de ser así, llegará a crearse una gran tensión familiar e incluso la presentación de síntomas o, en casos extremos, la desintegración de la comunidad familiar. En otras palabras, cuando la asignación de roles es permanente e inflexible o las alianzas son rígidas, las personas se ven limitadas a hacer una misma cosa, que puede ser agobiante, pesada o simplemente limitar constantemente el desarrollo de otras habilidades. Por lo tanto, habrá que propiciar que esta reorganización no sea una constante en la vida familiar, para que la pareja tenga sus espacios de intimidad, los hermanos obtengan la atención que les corresponde y el cuidador primario no sea siempre la misma persona

			

			A pesar de que el padre generalmente es una figura periférica, su presencia es muy importante. El papel que el padre juega en el seno familiar reviste dos aspectos principales: es un proveedor de bienes materiales y el promotor de la vida social de los hijos, pues es un modelo a imitar y los hijos se identifican con él, que ejerce la autoridad y que comunica a los hijos su saber y su experiencia. A pesar de estar menos presente, también se esperan de él manifestaciones de ternura y de aprobación a través de los juegos e incluso de los cuidados que el padre moderno proporciona cada vez con más gusto. Los problemas surgen cuando el padre se encuentra imposibilitado para brindar ayuda a su hijo, ya sea porque la madre y el hijo tienen una relación muy estrecha y él se siente excluido al no participar en el tratamiento o porque el padre está sumamente ocupado con su trabajo. De ahí la importancia de que la madre permita y ayude al padre a participar en el tratamiento del niño, ya que el aislamiento del padre puede continuar toda la vida y, cuando el hijo crece, el padre encuentra que no ha adquirido la habilidad necesaria para comunicarse con él y el hijo afectado estará forzado a solo depender de la madre o los hermanos para relacionarse. 

			Al igual que los padres necesitan evitar incluir a los hijos en sus problemas conyugales, ya que los hijos se ven inmersos en un problema que rebasa sus capacidades y pueden sentirse divididos al apoyar a uno u otro progenitor, también los padres tendrán que evitar involucrarse en los conflictos de los hijos (Toscano et al., 1985). Además, los padres que intervienen en las relaciones de los hijos, dándole marcada preferencia al niño con discapacidad, promueven la distancia afectiva entre los hermanos y evitan un adecuado entendimiento. Esto es muy importante, ya que los hermanos son los educadores sociales por excelencia, con quienes se aprenden las normas de convivencia, a negociar y a desarrollar el sentimiento de cooperación y camaradería.

			Por su parte, los hermanos tendrán que evitar asumir una actitud de pequeños padres respecto al niño afectado; podrán ayudar en diferentes actividades, pero no deberán tener la responsabilidad de la conducta del hermano con discapacidad, ya que sería una responsabilidad desproporcionada para un chico. Es recomendable considerar que el hermano que brinda una ayuda extra para las labores de la casa o para el cuidado del hermano tenga ciertos privilegios o por lo menos el reconocimiento constante por la ayuda que presta. 

			Los abuelos y parientes (tíos, padrinos) pueden ser una fuente muy importante de apoyo, pero tendrán que evitar desautorizar a los padres en sus decisiones. Así, la relación de los abuelos con el niño puede ser una excelente contribución para el progreso de este, a través de involucrarlo en sus actividades cotidianas y hacerlo partícipe de sus aficiones, como escuchar música, leer, jugar.

			

			En relación con la pareja, los padres tendrán que procurar actividades fuera del hogar para enriquecer su mundo laboral, cultural y social, no solo de ellos, sino del niño con discapacidad y los demás hijos. También tendrán que darse espacio y tiempo para compartir problemas, actividades en común, actividades externas, vida íntima, por lo que los padres tienen que evitar que el hijo duerma con ellos, aunque el niño lo solicite, ya que esto no les permite tener la intimidad necesaria y también perjudica al menor porque lo aísla de los hermanos. Por último, los padres deben procurarse tiempos de descanso, pues de no ser así, se agotarán física y emocionalmente, lo que impide su óptimo rendimiento.

			Por supuesto siempre será necesario apoyar la autoridad de los padres, ya que cuando los padres se sienten culpables o están llenos de temores, suelen ceder a los caprichos, malos hábitos o desobediencia de los hijos, en especial cuando un niño presenta algún tipo de vulnerabilidad, también apoyarlos para que mantengan sus acuerdos respecto de las obligaciones, derechos o sanciones con respecto a los hijos, pues de lo contrario se promoverá la confusión y la rebeldía. Además, el padre que no es obedecido se enoja tanto con los hijos como con la persona que lo desautoriza, y es conveniente que los padres aclaren a sus hijos qué, cuándo, quién y dónde de las reglas establecidas, así como lo que ocurrirá si no se siguen (Guidi, 1983; Schofield y Wong, 1975).

			Para ejercer una autoridad más eficiente, es recomendable que los padres:

			[image: ]	Describan el comportamiento que los altera. Por ejemplo decir, “cuando se pelean en el coche, me pongo muy nerviosa”.

			[image: ]	Expresen sus sentimientos. Ejemplo: “Me pongo nerviosa y tengo miedo de chocar si ustedes siguen peleando”.

			[image: ]	Digan claramente lo que esperan que hagan los hijos. Ejemplo: “Quiero que me ayuden no discutiendo hasta que lleguemos a casa” .

			[image: ]	Algunos padres utilizan contratos entre padres e hijos, lo que en general funciona porque es un esfuerzo tanto de unos como de otros. 

			Puede darse el caso en que los padres o tutores estén en conflicto constante desde antes de la discapacidad, de tal forma que la presencia de esta solo agravará la situación conflictiva y la ruptura de la familia puede ser inminente.

			También puede presentarse el caso de que ya estén establecidos patrones de violencia tanto entre los padres como contra los hijos. Aquí la responsabilidad del terapeuta será velar por la integridad del niño con discapacidad, recurriendo a instituciones públicas o privadas que puedan dar el apoyo que el niño requiere.

			

			También existen las familias que consideran que la discapacidad sobrepasa sus fuerzas y recursos, lo que los llevará a renunciar a esta tarea y abandonarán al niño. Estos casos representan un verdadero reto para el equipo de salud y para la seguridad social.

			En todas estas circunstancias será necesaria una orientación profesional, que más que satanizar o juzgar las acciones de los miembros de las familias, mantengan una actitud de comprensión, ya que de otra suerte la familia renunciará a tener un contacto con los profesionales de la salud, obviamente en detrimento del niño.

			Tampoco habrá que olvidar los casos de familias poco unidas, con fronteras externas difusas antes de presentarse la discapacidad, cuya cohesión se ve favorecida por la presencia de una limitación o enfermedad en un hijo, lo que propicia un acercamiento entre sus miembros y logra una mejor organización y probablemente un mejor funcionamiento.

			Otro elemento importante a evaluar será conocer el estatus sociocultural de la familia, ya que en familias cuyo estrato sociocultural es alto, la aceptación de las limitaciones de un hijo serán más difíciles, pues su ambiente les impone niveles de competitividad mayores. Sin embargo, esta dificultad puede atenuarse, dado que serán familias con mayores recursos, para apoyar al paciente. 

			Por otra parte, las familias con niveles socioculturales bajos parecen tener una aceptación más temprana de las limitaciones, pero en general tienen pocas oportunidades de ofrecer al niño los avances especializados y necesarios para su rehabilitación.

			

			Capítulo 3

			La familia frente a la discapacidad

			Los miembros de la familia pueden contribuir consciente o inconscientemente al ajuste o desajuste físico, emocional y cognitivo de la persona con discapacidad y, al mismo tiempo, esta persona con discapacidad producirá alteraciones o modificaciones en los demás miembros de su familia, así como en su entorno inmediato. 

			Las reacciones de la familia ante un niño con discapacidad dependen de las características de la familia, ya que si la familia está bien organizada, ha sido capaz de satisfacer las múltiples necesidades de sus miembros y tiene la habilidad para afrontar con eficacia las eventuales condiciones adversas de la vida, estará en mejores condiciones de hacer frente y resolver las crisis que se le presentan por medio de la acción intrafamiliar. Por ejemplo, frente a la crisis que se presenta con la presencia de un niño con discapacidad, la familia puede optar por disminuir temporalmente las ambiciones personales de sus miembros, desarrollar nuevos patrones o roles que permitan atender al niño y también trazar metas colectivas para trabajar en torno a ellas con espíritu de camaradería y al mismo tiempo llevar a cabo las funciones familiares cotidianas. Estas familias por lo general han tenido un éxito previo en manejar sus retos, tienen la habilidad para adaptarse al cambio, hay afecto entre sus miembros, un buen ajuste marital, y un historial de resolución de problemas por medio de discusiones constructivas.

			Por otra parte, una familia organizada de manera inadecuada, con patrones rígidos de afrontamiento, carente de un espíritu de camaradería, con roles que no son propicios para lidiar con cambios inesperados, son vulnerables ante estados depresivos y su funcionamiento familiar se vuelve caótico, con nefastas consecuencias para todos los integrantes de la familia, tal sería el caso de la madre que trabaja todo el día para cubrir las necesidades de los hijos y que intempestivamente se ve forzada a permanecer en casa para llevar a cabo el cuidado del chico con discapacidad, a expensas de graves carencias. También sería el caso de familias con fricciones o distanciamientos entre sus miembros que impiden acciones de cooperación entre ellos o aquellas que tienen dificultades para hacer compromisos consistentes para apoyar a quien presente dificultades o algún padecimiento o discapacidad. Estas familias tendrán, por supuesto, pocos recursos para afrontar no solo la crisis que se presenta cuando un hijo tiene una discapacidad sino ante cualquier crisis (Minuchin, 2006).

			

			El nacimiento de un niño es siempre un acontecimiento importante que se acompaña de diversas expectativas especialmente positivas, por lo que cuando nace un niño con alguna discapacidad provoca decepción y mucho estrés, unidos a una gran cantidad de exigencias desconocidas y costosas que se presentan para el cuidado y la satisfacción de las necesidades especiales que requiere un niño así. 

			Algunos autores sugieren que las familias grandes se ajustan mejor que las pequeñas, ya que las expectativas, así como las tareas, pueden distribuirse mejor entre varios hijos. Por su parte Grossman (1972) encontró que las familias de nivel socioeconómico medio o alto tienen problemas para ajustar sus expectativas sobre el hijo, pero tienen la ventaja de que su situación económica les permite obtener servicios que representan un alivio, sobre todo para el cuidador primario.

			También se ha observado que las etapas por las que atraviesa toda familia tienden a ser más largas, ya que sus miembros están centrados en tareas asociadas con la satisfacción de las necesidades de un hijo de menor edad.

			La discapacidad en las diferentes etapas de la vida

			Se considera el ciclo vital de la familia como la progresión de estadios de desarrollo más o menos estables, separados por etapas de transición, períodos cortos de desorganización, marcados por ceremonias, rituales y acontecimientos que señalan un estadio nuevo de desarrollo. En general se identifican nueve etapas: a) formación de la pareja, b) la espera del primer hijo, c) nacimiento de los otros hijos, d) niños en edad preescolar, e) en edad escolar, f) en el período de la adolescencia, g) adultez de los hijos, h) la tercera edad, i) la vejez. 

			Etapa de embarazo y parto de un hijo con discapacidad

			

			Ante el diagnóstico de un bebé por nacer que presenta alteraciones durante el embarazo, algunas parejas toman la decisión de abortar, lo que por supuesto tiene efectos físicos y emocionales delicados, ya que el fantasma de la culpa puede acompañar a los padres durante mucho tiempo, en especial en el caso de las parejas con creencias religiosas. Sin embargo, las parejas que optan por el aborto dicen que si se encontraran otra vez en el mismo caso, volverían a hacer lo mismo, ya que prefieren el aborto al trauma emocional de un hijo con limitaciones. 
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Figura 1. Ejemplo de genograma.
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Figura 10. Reorganizacion familiar de una familia con un nirio
con cancer. Fuente: Velasco y Sinibaldi (2001).
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Figura 2. Mapa familiar.
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Figura 6. Fronteras externas difusas en el mapa familiar.
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Figura 5. Fronteras externas cerradas en el mapa familiar.
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Figura 9. Conflicto madre-hijo.
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Figura 4. Fronteras cerradas en el mapa familiar.





OEBPS/image/cover_9786077136323.jpg
MARIA LUISA VELASCO CAMPOS
Tengo

unhl Ocon
dlscapamdad

Herramientas psicologicas
para apoyar a las familias

OPAX





OEBPS/image/2.png





OEBPS/font/Museo700-Regular.otf


OEBPS/image/Virgula.png





OEBPS/image/31.png
Alianza
madre-hijo

Figura 8. Alianza madre-hijo.





OEBPS/font/Museo100-Regular.otf


OEBPS/font/Museo500-Regular.otf


OEBPS/image/1.png





OEBPS/image/26.png
Fronteras
naviduales
cermadas

Figura 3. Fronteras abiertas en el mapa familiar.
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Figura 7. Parentalizacién y falta de autoridad del padre.





