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Resumen

La poblacién con discapacidad ha aumentado a nivel
mundial en las dltimas décadas. La comprension
de esta realidad también ha tenido una evolucion
histérica marcada por contextos sociales y culturales
propios de cada época. Actualmente se privilegia
una mirada social de la discapacidad, resaltando la
interaccion entre aspectos corporales, individuales
y sociales. Esto implica un mayor posicionamiento
de las familias, especialmente cuando se refiere
a discapacidad en la infancia, pues ya el eje de
accion no es el individuo aislado, sino en sus
contextos. Pero mas alla del modelo social, lo que se
fundamenta en este articulo es la superacién de una
logica fragmentadora y el posicionamiento de una
comprension integradora, compleja y maltiple de la
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Abstract:

The disabled population has increased worldwide
in recent decades. Understanding this reality has
had a historical evolution marked by social and
cultural contexts of each period. Currently there is a
social view of disability, highlighting the interaction
between physical, individual and social aspects. This
implies a greater family role, especially when it comes
to childhood disability since the center of action is
not the isolated individual, but the individual in its
family context. This article makes allusion to the
social model of disability from the point of view of
overcoming the disintegrating logic and positioning
an integrated, complex and multiple comprehension
of childhood disability.
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Al hacer referencia a los principales problemas de los nifios y
las niflas de Colombia es necesario resaltar realidades como la
mortalidad materna, mortalidad y morbilidad infantil, violencia y
maltrato, trabajo infantil, entre otros. Es as{ como se reconoce que

o 7

Introduccion

cada muerte materna impacta dramaticamente en esta poblacion.
Segun UNICEF (2002), durante los ultimos doce afios se aumento
en un 26% el numero de muertes maternas en madres menores
de 20 afios. Muertes que, en su mayoria, pudieron ser evitables. La
tasa de mortalidad infantil para menores de 5 afios alcanzé 25 x
1000 nacidos vivos en el afio 2000 y aun persisten muchas causas de
muerte evitables, como diarreas e infecciones respiratorias.

Porotraparte, el conflicto armado es otra fuente a tener en cuentasise analiza
la situacion de los nifios y nifias en Colombia, pues causa problematicas
desde ambitos muy variados. Los nifios y nifias se victimizan, no solamente
participando como combatientes, sino que también son victimas de
atentados contra la vida, la dignidad y la integridad, y se aumenta atn
mas la cifra de nifios desplazados, abandonados y discapacitados por este
mismo conflicto. Ademas, se disminuyen notablemente sus posibilidades
de calidad en la atencién de servicios sanitarios y educativos.

En lo referente a los nifios, las estadisticas sobre la prevalencia de la
discapacidad a nivel mundial son muy variadas, dependiendo de las
definiciones y las medidas de la discapacidad. En el 2005 la UNICEF
estim6 el nimero de nifios entre 0 y 14 afos con discapacidad en 200
millones. S6lo la Carga Mundial de Morbilidad (OMS, 2011) mide las
discapacidades infantiles (0-14 afios), con una estimacion de 95 millones
de nifios (5,1%), 13 millones de los cuales (0,7%) tienen “discapacidad
grave”. Si se incluye a los miembros de la familia, el nimero de personas
directamente afectadas por la discapacidad asciende a alrededor de 2000
millones (ONU, 2008).

Ademas de estas realidades, es necesario reconocer que en la historia de
la humanidad han existido e incluso co-existido diversas comprensiones
de la discapacidad, ligadas a los contextos sociales y culturales propios
de cada época histoérica. El actual modelo social de la discapacidad,
fundamentado conceptualmente por la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS, 2001), muestra la discapacidad como una interacciéon permanente
entre lo corporal, individual y social en la triada individuo/familia/
entorno. La pretensiéon de este articulo es fundamentar una mirada de
la discapacidad desde la familia como sistema y en interacciéon con otros
sistemas, de manera que se fundamente una visiéon de la discapacidad mas
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alla de la propuesta del modelo social, superando la logica fragmentadora
y posicionando una mirada compleja e integradora. Ambos conceptos,
familia y discapacidad, contienen una carga ideoldgica que implica un
cumulo de relaciones constantes e infinitas. Este asunto, necesariamente,
hace mantener una actitud mesurada al tratar de encontrar sentido en ese
entramado de relaciones.

El articulo se desarrollara en tres apartados. En el primero se hace una
presentacion general al concepto de discapacidad; en el segundo, se
desarrollan aspectos amplios sobre la familia desde una postura sistémica
y construccionista social; el tercer apartado plantea una relacion entre los
dos anteriores y establece una postura sobre la discapacidad, que va mas
alla de la comprensioén de un modelo social.

€ O/ La historia de la discapacidad no puede desligarse de la historia
‘E de la humanidad, pues es inherente al ser humano; diversos

@ | textos muestran cémo desde la historia del hombre primitivo
se realizaban ciertos tipos de practicas con las personas que
presentaban rasgos fisicos “diferentes” a los demas (Aguado-
Diaz, 1995; Palacios, 2008). Este tratamiento dado a las personas
con discapacidad ha variado entre épocas y entre culturas, pasando
por posturas religiosas, miticas, médicas, cientificas y sociales. En

dad

iscapaci

las ultimas cuatro décadas ha acontecido un cambio en la manera
de considerar la discapacidad, pues en épocas anteriores, segun el
modelo rehabilitador, se centraba la atencion en la persona, quien

concepto din

Lad

debia “normalizarse” para integrarse a la sociedad (Palacios,
2008). En la actualidad, desde la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS, 2001) se ha promovido un modelo en donde se resalta la
importancia de los factores ambientales, no solo en el origen de la
discapacidad, sino también en la atencion (Egea Garcia & Sarabia
Sanchez, 2001).

La discapacidad entonces se entiende como una circunstancia dindmica,
relacional e interactiva cuya naturaleza y magnitud dependen de las
condiciones del entorno (Moreno, 2011). El Instituto de Medicina de los
Estados Unidos (Brandt & Pope, 1997) explica esta relacion dinamica
en donde el ambiente (fisico y social) actua como una malla, que puede
extenderse o no, para responder a las necesidades de las personas con
alguna condicién “discapacitante” (Moreno, 2011).

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad
y la Salud —CIF (OMS, 2001), constituye un marco conceptual para la
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comprension de la discapacidad. Muestra una interaccion permanente
entre las dimensiones corporal, individual y social, colocando a la
discapacidad como una condicién de interaccion entre los estados de salud
del individuo y los factores contextuales, los cuales ejercen un efecto en
todos los componentes del funcionamiento y la discapacidad. Se reconoce
la influencia en entorno/contexto mas inmediato al individuo hasta el
entorno mas general. El funcionamiento y la discapacidad de una persona
se conciben como una interaccién dinamica entre los estados de salud
(enfermedades, trastornos, lesiones, traumas) y los factores contextuales.

Esta evolucion del concepto de discapacidad se hace también evidente
en la Convenciéon de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, en su articulo 2°(ONU, 20006), segun la cual
las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias
fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar
con diversas barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en
la sociedad, en igualdad de condiciones con los demas. En este modelo,
se vislumbra entonces un cambio en el abordaje de la persona con
discapacidad, quien ya no es vista como un problema individual, sino que
enmarca toda una red de relaciones respecto a la triada persona/familia/
entorno.

Por lo tanto, se ha superado el concepto médico de la discapacidad (o al
menos en teorfa se cree superado), para hacer hoy énfasis en una mirada
en la que se reconoce la existencia de personas con discapacidad, no solo
por su condicién individual, sino porque la sociedad no ofrece igualdad
de oportunidades, no elimina barreras y restringe el establecimiento de
politicas publicas para integrar esas diferencias.

Asi, se muestra al hombre como ser biolégico, con estructuras y funciones
corporales, pero a la vez como ser cultural y social que establece relaciones
y comparte realidades. Ya no es posible extraerlo para analizar su realidad
unicamente con respecto a su cuerpo. También es necesario tener en

cuenta que
€ 9 88T | Lairrupcidn de nuevos modelos para el abordaje de la
2 @ = | discapacidad, asi I Movimiento de 1
- < 8%T iscapacidad, asi como el Movimiento de las Personas
o 2 0T ‘U | con Discapacidad estan estrechamente vinculados 'y
= g-: ‘6 g ello ha generado nuevos escenarios sociales y nuevas
g c g % 3 discusiones conceptuales. No obstante, ain falta camino
w o 8 W | por desterrar los simbolismos provenientes de otros
2 @ O | modelos y eso hace que la presencia de una persona
w c
=3
o
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con discapacidad se perciba como algo inesperado y extrafio que actua
sobre las expectativas construidas (Araya, 2007, p. 11).

La evoluciéon de la concepcion de la discapacidad obliga una
mirada diferente a la familia y por parte de ella misma. Ya no
es el paterfamilis quien decide si su hijo, quien nace con alguna
discapacidad, vive o muere, como lo hacia en la edad antigua;
igualmente, también hoy se espera estar lejos de la época en que
al nifio o nifla con discapacidad se ocultaba en las casas y se
estigmatizaba, no solo a él, sino a la familia. Ya no es el individuo
solo, analizado desde su estructura biologica, sino el individuo
inmerso, parte integral de un ecosistema. Ya no es una mirada
individualista, sino una mirada minimamente desde la familia.

Esta nueva realidad implica complejizar la mirada sobre las
familias, reconociendo sus interacciones —tanto internas como
externas-. Empero, el tema de familia, como lo plantea Palacio
(2009), es quizas el asunto mas complejo y resbaloso del mundo
social, por lo que se hace necesario contemplar las variadas

concepciones sobre este concepto de familia.

El abordaje de la familia ha evolucionado a través dela historia y este
cambio ha estado permeado por las diversas disciplinas relacionadas.
Numerosas concepciones y clasificaciones de familia han acompanado
la historia de su estudio, con evidentes cambios desde los diferentes
contextos sociales. Asi, por ejemplo, resaltan los planteamientos de la
familia como institucion social, desde donde, segin Hernandez (1997),
ella es una serie de abstracciones de la conducta, un sistema de normas que
tienen el caracter de reglas de comportamiento para sus miembros. Por
ello, es la encargada de la socializacion y reproduccion de los miembros y
el mantenimiento del orden, entre otras funciones. Desde esta perspectiva
estructural-funcionalista, la familia es una estructura conformada por
la suma de sus partes, cumple una funcién dentro de la sociedad vy, por
consiguiente, es objeto juridico de estudio y de intervencién.

Otra perspectiva de abordaje de la familia implica la mirada del conjunto
de personas que interactian en su cotidianidad con el fin de preservar su
supervivencia. Se resalta la mirada interna de su funcionamiento y no tanto
su dinamica como institucion social, segun se evidencié en la perspectiva
anteriof.

De otro lado, la perspectiva sistémica de la familia enfatiza en la interaccion
de sus miembros entre si y con otros sistemas externos a ella. Ya no es la
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suma de las individualidades, sino que la familia esta construida por una
red de relaciones, con una dinamica propia que le imprime una distincién
con los demas sistemas y le otorga una identidad particular (Hernandez,
1997).

La mirada de la familia desde una perspectiva ecosistémica evidencia una
ruptura paradigmatica, donde se pasa de una mirada del individuo al grupo
familiar. El centro del analisis son entonces los procesos de interaccion.
Por ello, esta postura es fundamental para comprender las complejas
dinamicas interaccionales que se dan en el interior de este sistema familiar
cuando uno de sus miembros sufre una discapacidad.

Cuando una discapacidad afecta a un nifio o nifa, afecta igualmente a
toda la familia. Pero cada familia responde a la discapacidad de uno de sus
miembros de forma tnica, situacion que esta determinada por sus recursos
(emocionales, sociales, fisicos, econémicos), el tipo de discapacidad e
incluso el pronéstico de la misma. Es por esto que no se puede pensar
en mirar al sujeto con discapacidad (especialmente si se trata de nifios
y nifias) sin abordar la familia. Mas atin cuando la concepcién actual de
la discapacidad implica la mirada de la triada individuo/familia/entorno
(Moreno, 2011).

Lo econémico también afecta a la familia, pues la discapacidad se ha
asociado a pobreza en la medida en que las personas con discapacidad
representan para los pafses un importante problema de desarrollo que,
a menudo, se pasa por alto e influye directamente en la situaciéon social
y economica de las familias y en general de los pafses. En la familia, las
decisiones sobre el cuidado de los nifios con discapacidad cobran gran
importancia desde el punto de vista econdémico. Igualmente, las dificultades
econémicas que afectan a las familias con hijos con discapacidad no solo
se relacionan con el aumento de los gastos de salud derivados, sino de
las movilizaciones laborales necesarias para el cuidado de los nifios. Es
decir, ademas que deben gastar mas dinero en la salud del nifio, a la vez
sus ingresos disminuyen. Es necesario entonces redimensionar como los
discursos econémicos privilegian ciertos tipos de organizacion familiar,
las que a la vez establecen unas dindmicas particulares de socializacion
politica.

Debe entonces entenderse la familia como una cohesién constante y
permanente con el nifio o nifa con discapacidad, ya que todo lo que los
afecta incide en su familia y viceversa. Estan relacionados por vinculos
como el afecto, la economia, la socializacién, la recreacién y el cuidado
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diario, entre otros. Cada familia, segun su sistema de relaciones, establece
un conocimiento respecto a la realidad que enfrenta y esto marca su nivel
de interaccién con el medio. Asf las cosas, se hace necesario enfocar la
mirada de la familia en su relacién con otros escenarios de interaccioén y de
participacién social. Ademas, la familia no constituye de manera alguna una
estructura aislada y autosuficiente; por el contrario, se concibe como una
parte dela sociedad dentro de una dinamica de interrelaciones contextuales:
cultural, social, econémico y politico. El entorno se asume como una
categorfa que contribuye a disminuir o exacerbar la discapacidad, por lo
que hoy en dia se constituye en parte fundamental para la comprension de

la discapacidad.

Por esto es necesario mirar a la familia desde una perspectiva sistémica,
en la cual es afectada, pero a la vez afecta los sistemas de los que hace
parte y el entorno en el que se dan esas interacciones. De igual forma, el
construccionismo social aporta una comprension importante al abordaje de
las familias desde el reconocimiento de como la construcciéon permanente
de las interacciones afecta las percepciones de la realidad. En este sentido,
una mirada sistémica y construccionista social de la discapacidad en
la infancia favoreceria las comprensiones de las multiples formas de
significacion sobre la discapacidad en las familias y en su interacciéon con
los demas sistemas.

Es posible reconocer desplazamientos entre las visiones tradicionales de
comprension y abordaje de las personas con discapacidad y sus familias
(en donde se hace énfasis en miradas de la discapacidad individualizadas,
lineales, aisladas y excluyentes), hacia perspectivas como la sistémica y la
construccionista social, que enfatizan en miradas complejas, de permanente
interaccién con los otros y el entorno, reconociendo asi diversas
posibilidades de configuraciéon de la comprension de la discapacidad.

Ahora bien, enfrentar la discapacidad de uno de los miembros familiares
implica conflictos (individuales y colectivos, conscientes o inconscientes),
pero a la vez exige una toma de decisiones sobre el futuro (opciones de
rehabilitacion, profesionales, acceso a instituciones educativas, etc.).

En este sentido, en el abordaje de la persona con discapacidad, la familia —
quien anteriormente se vefa como agente pasivo, inhabil y dependiente de
los demas sistemas- cobra cada vez mas importancia debido ala apropiacién
de su papel; pasa a ser lider, agente central y facilitador del proceso de
rehabilitacién (o al menos esto es en el ideal de una comprension social
de la discapacidad, que desplaza el eje del individuo al contexto). Asi, en el
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proceso de comprension de la discapacidad, la familia ha ido adquiriendo
protagonismo en la medida en que se gana y se reconoce la importancia
del contexto para el fomento de los procesos de inclusion y participacion
social. Esto esta reconocido (o deberia estarlo) por los agentes de los
demas sistemas de interaccion.

Lo expuesto en los apartados anteriores en relacién con la
evolucién de la nocién de discapacidad y la postura sobre el
posicionamiento ecosistémico y construccionista social de la
familia permite fundamentar la propuesta de comprension para
evidenciar el desplazamiento de una vision lineal e individual de
discapacidad, no solo hacia una visién social triadica individuo/
familia/entorno, sino trascender hacia una visién compleja que
deja ver la posibilidad de de-construir y reconstruir multiples
formas de significacion de la discapacidad.

o 7

Una propuesta para la comprension de la discapacidad

Abordar este apartado final implica mostrar inicialmente un

lla de un modelo social

@ | panorama sobre la comprension de la infancia desde la mirada
4 de la politica colombiana. En este pafs, el Codigo de Infancia y
= Adolescencia (Republica de Colombia, 2006) marcé un nuevo
o paradigma en el abordaje del nifio y la nifia colombianos. El
‘U Codigo del Menor (1989) se sustentaba en un enfoque de
g situaciones anormales, definiendo nueve situaciones irregulares,
= y un menor podia ser atendido por el Estado solo cuando
‘o | tipificaba en alguna de ellas. Esto significaba que el Codigo del
- Menor vigente en ese entonces proporcionaba la atencion entre
5 prevencion y proteccion a cerca de dos millones de menores.

Por el contrario, el Cédigo de la Infancia y la Adolescencia
(2006) esta estructurado en un enfoque de derechos y, por lo
tanto, en la garantia de los mismos para 16 millones de nifios,
nifias y adolescentes de Colombia.

Esta mirada marca un nuevo paradigma, pasando de la situacion
irregular (en donde se enfatizaba en lo que los nifios y nifias no
eran), a la proteccion integral, en donde se resalta a los nifios
y niflas como sujetos sociales, éticos y juridicos en si mismos,
capaces de participar y de hacer muchas cosas por si mismos, y
por consiguiente, incluidos activamente en el sistema social.

Ahora bien, la existencia de estas politicas no garantiza su cumplimiento,
ni mucho menos el cambio cultural, social y econémico necesarios
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para enfatizar en un enfoque de proteccion integral. Las problematicas
en infancia no pueden mirarse de manera aislada; necesariamente estan
articuladas a otros sistemas de la realidad.

Es claro entonces que las problematicas de la infancia son también
familiares. No se puede hablar de nifios y nifias desplazados sin pensar que
hacen parte de una familia asi victimizada; ni de ellos mismos en el conflicto
sin pensar que su familia hace parte también de esa problematica; ni de
aquellos menores con discapacidad, cuando es realmente la familia quien
asume su cuidado y proteccién, y cambian todo su sistema de relaciones e
interacciones en funcién de una mejor calidad de vida para ellos.

Pero las problematicas de la infancia lo son también del sistema de
salud, pues la disminuciéon de las tasas de morbilidad y mortalidad
requiere acciones lideradas desde este sistema, especialmente cuando se
reconoce que muchas de las problematicas en este nivel son prevenibles.
Igualmente, las problematicas en la infancia afectan al sistema educativo,
pues no se puede pensar en formar ciudadanos mas activos, autbnomos y
participativos, si en la base de la educacién no se promueven estos valores.

Se debe promover y apoyar el cambio cultural necesario para comprender
este nuevo paradigma. Familia, profesores, diferentes actores del Estado,
comunidad en general, requieren apoyos para comprender la proteccion
integral desde su rol, de manera que se pueda incorporar a la practica el
enfoque de derechos.

Asi, la comprensién de la discapacidad en el modelo social implicaria
no solamente proteger al nifio o nifla con discapacidad, sino también
mantener a su familia protegida. Segun Moreno (2011), en la politica
se desconoce que la estabilidad, la integridad y la calidad de vida de la
familia es la estabilidad, integridad y calidad de vida para el nifio o nifia con
discapacidad; de esta forma, todo lo que las politicas hagan por las familias
lo hacen por los miembros individuales.

Turnbull & Stowe (2001) resaltan los conceptos de unidad e integridad
familiar para mencionar el apoyo que el Estado debe dar para hacer posible
que una familia pueda criar a sus miembros con discapacidad, al igual que
el nifio o nifla pueda desarrollarse en un ambiente familiar. Sin lugar a
dudas, la familia es una unidad social fundamental y el Estado debe velar
porque se mantenga, cualquiera que sea su estructura, reconociendo sus
rasgos culturales, étnicos, linglisticos o socioeconémicos.
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Si realmente se quiere un cambio de paradigma hacia la proteccion
integral y su relacion con el enfoque de los derechos, se hace necesario
fundamentar las politicas publicas de nifiez en trabajos interdisciplinares
e intersectoriales que permitan abordar la realidad de los nifios y nifias de
manera holistica, no fragmentada. Si la familia es el ambiente natural para
el crecimiento de los nifios y las nifas, si es el primer agente responsable
de la vigencia de sus derechos e igualmente deben crecer en ambiente de
felicidad, amor y comprension, las politicas de infancia deben integrar de
manera directa -y no tangencial- a la familia. Si se reconoce la diversidad
individual y cultural, las politicas deben plantearse teniendo en cuenta esas
particularidades; asi, se pensaria en politicas para los grupos culturales
diferentes, para las etnias, los menos visibilizados, los excluidos, los mas
vulnerables, etc.

Las personas con discapacidad han ido, poco a poco, posicionando sus
derechos; en el discurso de la modernidad, se han ido reconociendo
como sujetos, con habilidades y capacidades para participar en la vida
social. Por ello es importante otorgar posibilidades de desarrollo que no
fragmenten a las personas con discapacidad, reconocer sus diferencias y
todo su potencial (afectivo, comunicativo, creativo, ético-moral, politico)
que les permita construir colectivamente sus realidades y aportar a la
transformacion individual y social.

Se hace necesario reconocer que hoy el momento historico es otro, la
realidad mundial demanda acciones mancomunadas entre los diferentes
actores (personas con discapacidad, sus familias; profesionales; gobiernos;
sector privado; comunidad en general) y sistemas (salud, educacion,
transporte), de manera que se logre mejorar la calidad de vida de las
personas con discapacidad. Todo lo anterior representa un gran reto para
formular programas que apunten a la satisfaccion de las necesidades de la
poblacién infantil con discapacidades y sus familias.

En un contexto de vulneracion, como lo es la discapacidad, indudablemente
la estrategia del empoderamiento de la familia como grupo favorece la
formacion de sujetos politicos, reconociendo a la vez la importancia de su
participacién permanente en el crecimiento y desarrollo de sus nifios, pero
requiere estrategias que le permitan tener control y optimizar sus recursos.
Las familias se ven enfrentadas a creencias y prejuicios, tanto internos
como externos, que se constituyen en obstaculos para la educacion, la
atencion en salud y, en ultimas, para la participacion social de los nifios,
nifias y jovenes con discapacidad.
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Se precisa una fuerte interacciéon sistémica en donde, en escenarios

como la familia, la escuela, el vecindario, los equipos de rehabilitacion,
las instituciones de salud, se fomente la sensibilizacion y la comprension
de la discapacidad. El objetivo es propender por la calidad de vida y
bienestar de la infancia con discapacidad y de sus familias. Ademas, una
aproximacion desde la estrategia del empoderamiento permitirfa que la
familia comprendiera el potencial que tiene y la riqueza de recursos de
los que disponen (psicologicos, emocionales, intelectuales) para generar
entornos saludables, desde ellas mismas.
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