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La familia es una institucién de la sociedad que actia como mediadora entre el contexto social y el nifio. A lo largo de la historia en las familias con un miembro con discapacidad, se han vivenciado
diferentes situaciones ya sea de rechazo o aceptacion por parte de la sociedad. El objetivo de esta revisién es desarrollar como las familias y la sociedad consideraban a los nifios con discapacidad en
diferentes momentos histéricos y abordar como la familia con un miembro con discapacidad, interactia con el contexto social y cultural que los rodea en la actualidad.
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Resumen:

Introduccién: A lo largo de la historia, los cambios socioculturales, las mejoras en las
expectativas de vida, entre otros factores han ido modificando la manera de contemplar a la
persona con discapacidad. La familia y la sociedad juegan un rol fundamental en la
concepcion del integrante con discapacidad.

Objetivo: desarrollar y describir como las familias y la sociedad consideraban a los nifios con
discapacidad en diferentes momentos histéricos. Abordar como la familia con miembros con
discapacidad interactda con el contexto social y cultural que los rodea en la actualidad.
Metodologia: Se realiz6 una revision bibliografica a partir de palabras claves en las bases de
datos MEDLINE (PubMed), SCOPUS, y Google Scholar.

Conclusion: Considerar a las familias con un nifio con discapacidad en diferentes momentos
histéricos no siempre fue igual. Las limitaciones del contexto y el momento sociohistérico en
que se encuentre tanto la familia con un miembro con discapacidad puede condicionar el
desarrollo 6ptimo de la persona.

Palabras claves: personas con discapacidad; relaciones familiares; historia; nifio.

Abstract:

Introduction: Throughout history, sociocultural changes, improves in life expectancy, among
other factors have been changing the way people contemplate with disabilities. Family and
society play a fundamental role in the conception of the disabled member.

Objective: Develop and describe how families and society considered children with disabilities
at different historical moments. Describe how the family with members with disabilities interact
with the social and cultural context that surrounds.

Method: A literature review was carried out based on keywords in the MEDLINE (PubMed),
SCOPUS, and Google Scholar databases.

Conclusion: Considering families with a child with a disability at different historical moments
was not always the same. The limitations of the context and the socio-historical moment in
which both the family and a member with disabilities are located can condition the optimal
development of the person.

Keywords: disabled persons; family relations; history; child.

Resumo

Introdugéo: Ao longo da histéria, mudancgas socioculturais, melhorias na expectativa de vida,
entre outros fatores vém alterando a maneira como as pessoas contemplam com deficiéncias.
A familia e a sociedade desempenham um papel fundamental na concep¢éo do membro com
deficiéncia.

Objetivo: desenvolver e descrever como as familias e a sociedade consideram as criangas
com deficiéncia em diferentes momentos histéricos. Aborde como a familia com membros
com deficiéncia interage com o contexto social e cultural que os envolve hoje.

Metodologia: Uma revisdo de literatura foi realizada com base em palavras-chave nos
bancos de dados MEDLINE (PubMed), SCOPUS e Google Scholar.

Concluséo: Considerar familias com uma crianga com deficiéncia em diferentes momentos
histéricos néo foi sempre o mesmo. As limitagdes do contexto e do momento sécio-histérico
em que a familia e um membro com deficiéncia estdo localizados podem condicionar o
desenvolvimento 6timo da pessoa.

Palavras-chave: pessoas com deficiéncia; relagdes familiares; historia; crianca.
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FAMILIA Y DISCAPACIDAD

INTRODUCCION

A lo largo de la historia el trato de los nifios y nifias! en el seno familiar
no siempre fue igual, ya sea por la posicién social que tenia la nifiez o
porque el periodo contemplado para la infancia fue cambiando. En la
Antigliedad y la Edad Media no se reconocia la infancia como etapa
con sus propias caracteristicas y cualidades, hasta que en el siglo XVII
comenzo6 a aparecer un sentimiento de aprecio por el nifio. Con el correr
del tiempo, y mediados por una evolucion de los valores acerca de lo
gue es y debe ser un nifio, se ha llegado al concepto de infancia como
un periodo Unico, importante, distinto cualitativamente de los otros
momentos de la vida.*? Del mismo modo, las familias con un nifio con
discapacidad, también han experimentado cambios conceptuales
mediados por la evolucién de la sociedad y el contexto constituyendo
elementos significativos a la hora de abordar el tema.

La presente revision se propone desarrollar cémo las familias y la
sociedad consideraban a los nifios con discapacidad en diferentes
momentos histéricos y abordar cémo la familia con un miembro con
discapacidad, interactia con el contexto social y cultural que los rodea

en la actualidad®?.

MATERIALES Y METODOS

Para llevar a cabo esta revision se realiz6 una busqueda bibliografica
exhaustiva utilizando las bases de datos de MEDLINE (PubMed),
SCOPUS, y Google Scholar combinando los términos “discapacidad”,

“familia”, “nifos con discapacidad” “cuidado” “derecho” e “historia”

desde junio a diciembre 2018.

MARCO HISTORICO Y CULTURAL

A lo largo de los afios los cambios socioculturales, las mejoras en las
expectativas de vida, las diferentes transformaciones econémicas y
politicas producidas por las sociedades han ido modificando el perfil de
la morbimortalidad poblacional y con ello la manera de contemplar a la
persona con discapacidad®.

En la antigiedad las personas que presentaban algin tipo de
discapacidad o condicién “rara” eran abandonadas o asesinadas por la
tribu (familia) por ser consideradas una carga durante los traslados en
busca de alimento o mejores tierras, o cuando era necesario huir de los
desastres naturales, todos aquellos que eran considerados débiles o
deficientes eran eliminados®?.

Al surgir las comunidades sedentarias y agricolas, los nifios con
discapacidad eran abandonados por sus familias en bosques o tirados
a los rios y en muchos casos se practicaba el infanticidio. Algo en
comun a lo largo de la historia, es que las personas con alguna
discapacidad eran consideradas sujetos subordinados, cuya vida no
era respetada o eran personas que no contaban con la ayuda de la
familia, la sociedad o del Estado para sobrevivir por ser reconocidas

como incapaces de valerse por si mismos. Pero también hay evidencia

1A fines de facilitar la lectura se utilizaran términos genéricos masculinos para referirnos tanto

al género masculino como femenino, sin desconocer la especificidad de cada uno de ellos.

de que se intentaban diversos tipos de tratamientos y se crearon asi
centros asistenciales de rehabilitaciéon, a los que, en un primer
momento, solo podian acceder las clases dominantes dado el alto costo
de los mismos@®7,

A medida que las personas con discapacidad fueron adquiriendo un rol
protagonico en la sociedad, comenzé a tomar mas fuerza la idea de que
debia existir una responsabilidad social hacia las mismas, a no ser
consideradas como “diferentes” sino que se empez6 a pensar en la
posibilidad de que pudieran llevar una vida “normal” si se le
proporcionaban los medios adecuados en el contexto que las
rodeaban(®®.

Desde 1910 en Argentina se venian aplicando terapias de rehabilitacién
para nifios considerados débiles, indisciplinados y fisicamente
defectuosos y con patologias innatas o adquiridas, basados en
“arreglar” a estos sujetos, o a “normalizar” un cuerpo. Desde este
paradigma, la rehabilitacion es contemplada dentro del “Modelo
biomédico”, ya que pone énfasis en las patologias o dafio que generaba
y que inhabilitaban al nifio a llevar una vida “normal”. La discapacidad
fue vista como una enfermedad que debia ser curada®.

A partir de la década del ‘70 surge el “Modelo Social” con el objetivo de
luchar por mejorar la calidad de vida de las familias y personas con
discapacidad, asegurando la accesibilidad al medio fisico y social, por
el derecho a una vida independiente y por la presencia de ambitos en
donde las personas con discapacidad se les permitiera acceder a sus
derechos. Es asi que se comienza a utilizar el concepto de “Persona
con Discapacidad” haciendo referencia a la persona como sujeto de
derecho antes que a la discapacidad misma®®,

En tal sentido, el articulo 75 inciso 23 de la Constitucion Nacional
Argentina prevé que el Congreso debe legislar y promover medidas de
accién positiva que garanticen el pleno goce y ejercicio de los derechos
reconocidos por ella y por los tratados internacionales, en particular
respecto de las personas con discapacidad®.

En la actualidad la discapacidad no es considerada como un sintoma o
condicién médica sino como una construccién social que modifica o
condiciona la realidad de estas personas, las considera como
ciudadanos o ciudadanas activas en la vida politica, econémica y social
de la comunidad, y cuya opinién debe ser tenida en cuenta a la hora de
elaborar politicas de inclusion®. Segun la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) la discapacidad es un término general que abarca las
deficiencias, las limitaciones de la actividad y las restricciones de la

participacion de las personas®?,

La familia y un integrante con discapacidad: ¢crisis o
crecimiento?

Segun la Declaracion Universal de los Derechos Humanos, la familia
es el elemento natural y fundamental de la sociedad y tiene derecho a
la proteccion de la sociedad y del Estado?. Aristételes, en la antigua

Grecia afirmaba que “la familia griega es una convivencia querida por

2 «Articulo 16. 3». Declaracién Universal de los Derechos Humanos. Asamblea General de las

Naciones Unidas (1948)
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la naturaleza para los actos de la vida cotidiana, o bien, la comunidad
constituida naturalmente para la satisfaccion de las necesidades
cotidianas™?®).

La familia, es una institucién de la sociedad que actia como mediadora
entre el contexto social y el nifio, es por eso que se la define como “e/
grupo de personas que comparten la misma vivienda, gastos para la
alimentacién y se hallan unidos por lazos de parentesco o afinidad” la
familia en dichos términos es mantenida y perpetuada por medio de una
representacion social ideal construida por papa, mama, hijos e hijas. En
este modelo “ideal’ el padre presenta el rol de proveedor y se lo
construye con la imagen de jefe de familia. Las mujeres madres son
quienes por prescripcion social atienden las tareas domésticas y se
encargan del cuidado de los nifios aunque desde hace muchos afios
también se han incorporado al mercado laboral®*12),

Aunque la familia con dos padres biolégicos sigue siendo la norma,
existen muchas variaciones en la estructura familiar. En la Argentina se
han producido muchos cambios en los Gltimos 30 afios. Actualmente un
tercio de los nifios viven en hogares monoparentales. Las desventajas
de la paternidad Unica comprenden un mayor nivel de desempleo, una
vivienda mas pobre y mayores dificultades econdmicas. Existen
situaciones adversas que pueden afectar los recursos de los padres,
por ejemplo, la falta de medidas de seguridad doméstica, una
malnutricién, falta de acceso a los servicios preventivos y de control de
la salud y la capacidad disminuida para enfrentarse con los problemas
originados en las enfermedades agudas y cronicas de los nifios. El
incremento del nimero de padres que cambian de pareja, y por lo tanto
el de familias reconstruidas (dos de cada 10 nifios viven en familias
ensambladas y uno de cada 10 en familias “de paso”), indica que los
niios han de hacer frente a una gama de relaciones nuevas y
complejas, lo que puede dar lugar a dificultades emocionales,
conductuales y sociales.

Pero ¢ Qué sucede en la actualidad cuando en la familia llega un hijo
con discapacidad?, cuando el nifio/a presenta una condicién patolégica
crénica como pardlisis cerebral, Sindrome de Down, trastorno del
espectro autista, entre otras. Algunas familias intentan desempefiar las
funciones especificas socialmente determinadas, aquellas que cuentan
con un integrante con discapacidad, ya que hay que atender a un hijo
con una condicién cronica. Se hacen necesarios otros tipos de recursos
y apoyos, y en la mayoria de los casos, las familias no estan preparadas
para dar respuesta a las funciones derivadas de la misma”®,

La familia con un nifio con discapacidad afronta una crisis que puede
desencadenar diferentes trastornos, ya sea, en las funciones o en la
estructura familiar como en los cuidados que requiere el nifio. El trauma
es tal que resulta no narrable, no hay palabras suficientes para contar
el sufrimiento de estas familias. Por eso, cuando en diferentes espacios
se menciona “la muerte de la familia” o “de la crisis de la familia”, es
posible que estén haciendo referencia al modelo prescrito pues la
emergencia y coexistencia de otros tipos de organizacion familiar
amenazan la “estabilidad” del modelo ideal®®1%),

Enfrentar esta crisis para la familia puede suponer una maduracion,
crecimiento y fortalecimiento o por el contrario una disrupcion,

desorganizacién o incapacidad del sistema familiar para funcionar en

donde la familia se ve superada por la situacion y actia en forma
disfuncional®®”, Segln Gongora (1998) en Salcedo-Lopez® estas
alteraciones que suceden dentro del seno familiar pueden clasificarse
en tres grupos: las de tipo estructurales, el impacto emocional y las
denominadas alteraciones procesuales.
En cuanto las alteraciones estructurales, la familia se enfrenta a una
disrupcion debido a la presencia de un sujeto con discapacidad ya que
las actividades de los familiares comienzan a modificarse, es decir que
los nifios desarrollan una dependencia hacia algin miembro de la
familia. La OMS define dependencia como “un estado en el que los
nifios, adultos y ancianos, debido a una pérdida fisica, psiquica o en su
autonomia intelectual o cognitiva, necesitan de asistencia o ayuda para
manejarse en las actividades diarias de la vida cotidiana”. En este juego
de roles también aparece lo que conocemos como el rol del cuidador
primario o informal, y por lo general es la mujer madre, persona que
asume el cuidado de la persona con discapacidad®419),
Para entender el rol clave que desempefia la mujer hay que tener en
cuenta los cambios sociales que se han ido produciendo y que cada
vez estan incidiendo en esta tarea. Se mencionan a continuacion tres
cambios:

1). La incorporacion de la mujer al mercado laboral, que ha

repercutido en una reduccién de su tiempo disponible para

realizar las tareas domésticas y cuidar a sus familiares;

2). el envejecimiento de la poblacion, de manera que

conforme ha aumentado el nimero de personas mayores

dentro de las familias han crecido las necesidades de

brindarles cuidados dentro del hogar y

3). el aumento de los hogares formados por personas solas

al cuidado de la familia®®.
Por otra parte, aparecen coaliciones y exclusiones emocionales donde
el cuidador y la persona a cuidar desarrollan una relacién estrecha de
la que los restantes miembros quedan excluidos. Sumado a esta
relacion privilegiada pueden surgir conflictos con los restantes
miembros ya que se pueden encontrar con relaciones resentidas, por
ejemplo, los hermanos pueden no entender los cuidados necesarios y
sentirse celosos, demostrar que se sienten abandonados, esto puede
desencadenar sintomas fisicos, emocionales hasta psicol6gicos como
por ejemplo trastornos del comportamiento o problemas escolares. La
sobreproteccion y el aislamiento social son otros sintomas que suelen
aparecer®19,
En cuanto al impacto emocional, la presencia de un familiar con
discapacidad introduce angustia, dolor, estrés lo cual va a generar una
alteracion de los sentimientos. Surgen asi aspectos negativos como por
ejemplo la contrariedad, impotencia, depresion, agresividad,
culpabilidad, injusticia, temor al futuro propio y deseos de muerte (para
evitar sufrimiento)®11519),
Otro sentimiento que manifiestan las familias afectadas por la
discapacidad es el sentimiento de ambivalencia, es decir, “la
discrepancia entre los sentimientos” que los familiares deberian tener
por razones sociales, culturales, religiosas e incluso personales y los
que realmente de hecho tienen. A su vez, se entrelazan dos

sentimientos que son contradictorios, por un lado, el deseo de ayudar

Revista de la Facultad de Ciencias Médicas de Cérdoba 2020; 77(4):335-338 337



FAMILIA Y DISCAPACIDAD

a la persona con discapacidad y por otro la generacién de un
sentimiento de carga por los cuidados que necesita y demanda(”84,
Por dltimo, se encuentran las alteraciones procesuales, ya que cuando
aparece un familiar con discapacidad se originan acciones orientadas
en el interior del seno familiar y se reduce el contacto con el exterior.
Un sentimiento de rechazo por parte de amigos, centros educativos,
vecinos acompafia este proceso generando barreras sociales e
impedimentos para interactuar con el contexto social y cultural &9,
Las familias con un nifio con discapacidad se van a diferenciar en
funcion a la respuesta que tengan frente a la condicién, y dependera de
factores como el sistema de creencias familiares, el momento evolutivo
gue atraviesa la misma, el estigma social que esa enfermedad tiene
asociado, los propios factores de la enfermedad en cuanto a tipo de
comienzo o curso y la experiencia o no que la familia tiene con esa

enfermedad o deficiencia®.

CONCLUSION

En conclusién, las limitaciones u obstaculos del contexto en interaccion
con la patologia y el momento sociohistérico que se encuentre tanto la
familia como la persona con discapacidad pueden generar crisis en
diferentes momentos y no solo en el nacimiento o en el conocimiento
de la presencia de la discapacidad. Las crisis emergen a lo largo de la
vida familiar con o sin una persona con discapacidad, pero en las
primeras, las condiciones ambientales y contextuales, pueden
favorecer o no la exclusiéon social y la estigmatizacion de estas
personas y de sus familias.

Una forma de desmontar estos discursos es, intentar no centrarse en
la persona con discapacidad como el origen y causa de las crisis
familiares y considerarlas como estaticas sino situarlas en los
movimientos propios de las transformaciones de la sociedad tanto

personales como familiares.
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