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RESUMEN

La investigacion ha sido desarrollada a partir de la historia de vida durante el
confinamiento por la Pandemia del Covid 19, de seis familias con al menos un

integrante con discapacidad fisica o intelectual.

Se utilizaron teorias Sistémica y del Conflicto, que han fundamentado la
investigacion cualitativa desarrollada, cuyo objetivo fue conocer la influencia
que ha tenido el confinamiento por covid 19 en el funcionamiento de las

familias con miembros con discapacidad.

Entre los resultados mas importantes se pueden sefalar las formas de
organizacion y los cambios que vivieron las familias: tanto en lo econémico,
como en sus reglas internas y roles familiares, asi como en las formas de
cuidado y las expectativas del futuro inmediato. Se descubrié la vulneracion
de los derechos a la salud, movilizacién, alimentacién, entre otros, pues estas
familias experimentaron el limitado acceso a los servicios y cuidados que
requieren las personas con discapacidad. Otro resultado fue la identificacién
de las redes de apoyo interpersonales que sostuvieron las débiles actuaciones
de las redes institucionales que no brindaron la atencién necesaria durante la

crisis.

Se requiere fortalecer las politicas de apoyo y la formacion profesional para

atender y prevenir las crisis ocasionadas por desastres de todo tipo.

Palabras claves: Proteccion, Discapacidad, Funcionamiento Familiar, Redes

de apoyo, Pandemia, Confinamiento.
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ABSTRACT

The research has been developed from the life history during confinement by
the Covid 19 Pandemic, of six families with at least one member with a physical
or intellectual disability.

Systemic and Conflict theories were used, which have supported the
qualitative research carried out, the objective of which was to know the
influence that confinement by covid 19 has had on the functioning of families

with members with disabilities.

Among the most important results we can point out the forms of organization
and the changes experienced by the families: both economically, as well as in
their internal rules and family roles, as well as in the forms of care and
expectations for the immediate future. The violation of the rights to health,
mobilization, food, among others, was discovered, as these families
experienced limited access to services and care required by people with
disabilities. Another result was the identification of interpersonal support
networks that sustained the weak actions of institutional networks that did not

provide the necessary care during the crisis.

Support policies and professional training must be strengthened to attend and

prevent crises caused by disasters of all kinds.

Key words: Family Functioning, Support Networks, Pandemic.
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INTRODUCCION

La familia como pilar fundamental del ser humano, es de gran importancia
para las personas con discapacidad, los derechos de este grupo de atencion
prioritaria han resaltado en las politicas gubernamentales, programas
sociales, sin embargo, no han sido suficiente bajo este contexto de con
finamiento por COVID 19.

En la familia el funcionamiento, la organizacion y las demas dimensiones en
el entorno familiar en familias con miembros con discapacidad es de vital
importancia no solo a nivel nacional sino a nivel global, debido a que se busca
la inclusién de este grupo de atencion prioritaria empezando desde lo micro

gue es la familia hasta lo macro que es dentro de la sociedad.

Este estudio permite tener una vision integral de las familias considerando que
el funcionamiento de éstas es el que configura los afrontamientos que se

tienen ante situaciones de crisis, como el confinamiento por COVID 19.

En el primer capitulo se presenta el planteamiento del problema considerando
como objeto de estudio el funcionamiento familiar en las familias con
miembros con discapacidad. Asi mismo se plantean los objetivos y la
justificacion del estudio. En el capitulo 2, se desarrollan las dos teorias que
sustentan la investigacion: la Teoria Sistémica y la Teoria del Conflicto; se
realiza un acercamiento conceptual de las categorias que luego servirian para

la identificacion de variables de investigacion.

El capitulo 3 muestra la metodologia implementada para el estudio cualitativo,
asi como define los criterios de seleccion de la muestra y las formas de
levantamiento de informacion. Ya en el capitulo 4 se presentan los resultados
de la investigacién, los mismos que han sido organizados de acuerdo a los
objetivos especificos planteados: primero se hace un recorrido por extractos
de la historia de vida familiar, para posteriormente identificar los cambios que
experimentaron las familias durante el confinamiento. Posterior a ello, se
describen las dificultades que vivieron y las formas cémo cada familia resolvié
las mismas. Finalmente se presenta las redes de apoyo con que las familias

pudieron enfrentarse a la crisis.



Esta investigacion es de gran importancia porque identifica las necesidades
desde un abordaje integral, no solo desde los factores fisicos, psicolégicos,
sociales de la persona con discapacidad sino también involucrando a la familia
por lo que es un soporte fundamental para este grupo de personas de atencion

prioritaria.



CAPITULO |

Planteamiento del Problema

1.1 Antecedentes

1.1.1. Antecedentes Contextuales

En el mundo hace 10 meses atras se esta viviendo tiempos de pandemia
debido al virus del covid 19, cuyo primer caso se detecté en China en la

ciudad de Wuhan el 29 de diciembre del 2019, porque 27 personas fueron
ingresadas al hospital a causa de una neumonia desconocida, parte de eso
empezaron a sumarse mas personas a causa de esta, por lo tanto la
Organizacion Mundial de la salud declara el 30 de enero del 2020 una
emergencia sanitaria de preocupacion a nivel mundial porque se detectaron
casos en 15 paises, en el mes de marzo se detectaron casos en 100 paises
mas, por estas razones se declaré pandemia por detectar 500 mil casos en el
mundo hasta la fecha del 26 de marzo del 2020 (MSP, 2020).

Para empezar el covid 19 es una enfermedad respiratoria causada por el
coronavirus humano de cepa nueva (SARS-CoV-2), se contagia de persona a
persona y presenta sintomas como: Tos, problemas en la respiracion, fiebre
mayor a 38 grados centigrados, en otros casos se puede presentar un cuadro
respiratorio agudo a grave, este virus afecta mas a personas afiosas y
comienza con decaimiento seguido de la fiebre, desorientacion aparte de otros
sintomas ya descritos anteriormente. Los sintomas son similares a la influenza
y afecta también a personas con otras enfermedades ya preexistentes, por lo
tanto, son un grupo aparte vulnerable también de alto riesgo, debido a que el
virus ataca de forma severa en estas personas por lo tanto el cuidado es adn
mayor (CEPAL, 2020).

A nivel global los casos registrados, segun la OMS y partir del 30 de enero
en que declar6 emergencia de Salud Publica de Importancia Internacional
(ESPII), hasta el 25 de septiembre del 2020 se han registrado 33,156,812

casos confirmados por covid 19 a nivel mundial, dentro de esta cifra 85.384



son de China, Italia con 313.011 casos. En América Latina y el Caribe, Brasil
presente el mayor niumero de casos, seguido de Chile, Pert, Ecuador y
México. El total de muertes por Covid 19 en el mundo es de 998,696 de
personas, en el cual un 35,7% es de China seguido de Italia con un 34%
(CEPAL, 2020).

El primer caso de covid 19 en el Ecuador fue reportado el 14 de febrero del
2020 en el Cantén Guayaquil que fue de una mujer de 71 afios que vino de
Espafia y confirmandose por el MSP como el primer caso de covid el 29 de
febrero (MSP, 2020). EIl 16 de marzo del 2020 se declar6 en todo el territorio
nacional en estado de excepcién por calamidad publica en todo el pais. A
pesar de tomar estas medidas de acuerdo al ultimo reporte del COE Nacional,
en el pais ha ascendido a 135.749 casos confirmados, el total de
fallecimientos confirmados por covid 19 son de 11.280 por el virus (DNVE del
MSP, 2020).

El mayor nimero de casos confirmados de covid 19 en el Ecuador estan
en la Provincia del Pichincha que tiene 39.192 casos que corresponde al
28,73% seguido de la Provincia del Guayas con 20.365 casos que
corresponde al 15,08%, Manabi tiene 9.702 casos, Azuay con 8.887, El Oro,
5.400 y Loja con 5.394 casos. De acuerdo al sexo el 52,9% total de los casos
confirmados por covid 19 son varones y el 47,1% de los casos son mujeres,
con respeto a la edad, el 63% de los afectados son personas de 20 a 49 afios,
luego un 19% corresponde a personas de 50 a 64 afos de edad, un 11%
corresponde a personas mayores de 65 afos y los nifios, adolescentes y los

jovenes tiene porcentajes minimos (DNVE del MSP, 2020).

Esta emergencia ha tenido un impacto profundo en las personas tanto en
el interior de sus hogares como fuera de estos, el acceso a hospitales y sitios
sanitarios, en el lugar de trabajo han tenido gran dificultad; debido al contagio
mostrando una vez mas las desigualdades en torno al género, al sistema
econémico y las clases sociales. Pandemias anteriores como el Ebola, Zika,
Sars muestran que las mujeres tienen un papel importante en la familia dentro
del abordaje de esta emergencia (Comision Interamericana de Mujeres ,
2020).



Actualmente como producto de esta pandemia se ha tomado medidas de
confinamiento con el fin de evitar que los hospitales, centros de salud
colapsen. Los hogares ha sido el sitio primario del cuidado de los NNA, la
socializacion, el trabajo doméstico y productivo, en este caso lo que ha
aumentado son las medidas de cuidado provocando muchas veces crisis por
el incremento de la carga de trabajo en relacidon a esta, no se distribuye de
forma equitativa, también ha habido muchos cambios dentro de la dindmica,
el funcionamiento y las interrelaciones dentro de las familias (Comision

Interamericana de Mujeres , 2020).

Hay que tener en cuenta que el confinamiento es una medida de
emergencia que es ejecutada por el gobierno que implica el cierre de
negocios, sitios de recreacion, sitios de turismo, ocio, espectaculos culturales
y todo tipo de eventos que conllevan a conglomeraciones de personas para
evitar el desplazamiento de la poblacién con el objetivo de evitar el aumento
de contagios y resguardar la salud de las personas, mientras que el
aislamiento es la separacién de personas que estan contagiadas por la

enfermedad de las personas sanas (Asprona & Asprona, 2020).

Dentro de este contexto frente a estas medidas de confinamiento se ha
podido observar las inequidades sociales debido a que muchas familias no
cuenta con vivienda propia, otras familias viven en hacinamiento, también hay
familias que viven en espacios reducidos. Todos estos factores exacerban la
necesidad del cuidado y estan en exposicion de riesgo al contagio, aparte
puede haber dificultades en la dinamica e interacciones dentro del circulo
familiar, como también puede haber situaciones de violencia no solo en la
mujer sino también en NNA frente al confinamiento y mas aun en familias con
miembros con discapacidad, en lo cual puede haber conflictos en el circulo

familiar (Comision Interamericana de Mujeres , 2020).



1.1.2. Antecedentes Investigativos

Este tiempo de confinamiento por covid 19 ha tenido repercusiones dentro
del sistema familiar y mas aun en familias con miembros con discapacidad,
debido a las limitaciones y barreras que han tenido, para conservar su estado
de salud, seguridad y bienestar familiar, por eso hay que tener en cuenta que
la discapacidad, se presenta como una limitacion que puede variar desde el
estado fisico, mental, creando impedimentos para el desarrollo 6ptimo de las
personas. Esta imposibilidad genera a su vez un impacto en la estructura y
funcionalidad familiar, con un grupo de personas que se encuentran frente a
lo diferente y al cambio, un individuo que dependera parcial o completamente

del cuidado y acompafiamiento de su entorno familiar.

Frente a este planteamiento inicial, existen autores que relacionan la
discapacidad con la funcionalidad de la familia, entre estos se encuentra
(Blazquez, 2016) quién explica la situacién desde el contexto europeo en

Espafia, con su tesis: Impacto de la Discapacidad en el Nucleo Familiar.

En esta investigacion se encuentran aportes, como: “los miembros de la
familia estan relacionados entre si, un cambio en uno de ellos producira a su
vez un cambio en el resto. Por tanto, cualquier enfermedad repercutird en toda
la familia y en caso de enfermedad crénica, requerird una adaptacion por parte

de todos sus miembros” (Blazquez, 2016, pag. 8).

Se identifican algunos principios de la familia asumida como un sistema, es
decir como un todo que se compone de sus partes y una parte que se
compone de su todo, asumiendo la complejidad de este sistema familiar como
prioridad, pues para poder conocer la realidad de un sujeto, se debera también

conocer sobre su contexto y entorno, en este caso la familia.

En este estudio se menciona que las variaciones en cuanto a la reaccion y
funcionalidad de la familia frente a la discapacidad cambia dependiendo
mucho del nivel socioecondmico en la que esta se ubique, debido a un tema
de estigmas y estereotipos en cuanto a la discapacidad, ante mayor interés
de la familia por reconocimiento social, mayor nivel de conflictos ante la

discapacidad de uno de sus miembros.



Otra investigacion realizada en Espafia, titulada: Carga e impacto familiar
de las cuidadoras y los cuidadores de personas adultas con
discapacidad intelectual con o sin trastorno mental asociado; resalta
principalmente que las familias no solo se encuentran frente a la discapacidad
como una problematica que dificulta el desarrollo de uno de sus miembros,
sino que mas bien causa un impacto total a todo el grupo familiar en cada uno
de sus ciclos y funciones, pues comprenderan un mayor esfuerzo por lograr

el bienestar del familiar con discapacidad. (Irazabal, 2017)

Es decir, la familia se encuentra ante una situacién “especial” permanente,
pero que va a variar segun el desarrollo de la persona que posee la
discapacidad, de acuerdo a sus necesidades sociales, fisicas y psicologicas
en relacion a la etapa de desarrollo en la que se ubique; o sea, la familia sera
el motor y el recurso principal de esta persona para poder dar cumplimiento a

las funciones que comprendan cada una de sus etapas.

Asumiendo a su vez que esto comprende un periodo de crisis por la
transicion de una a otra y que, en el caso de las personas con discapacidad,
pueden vivirse de manera mas intensa debido a las limitaciones vy
frustraciones que pueda causar su condicién en el cumplimento de las

funciones mencionadas.

Entre los resultados de esta investigacion se menciona que entre los
factores que causan mayores problemas en la relacion familiar esta que ante
mayor carga familiar y de cuidados de la persona, habra mayor consecuencia
con respecto a su condicion social y emocional dentro del circulo familiar,

presentando estrés, confrontacion familiar, aislamiento y alteraciones.

Varios autores plantean que la presencia de la discapacidad en el sistema
familiar puede haber limites y problemas en la comunicacion, cambios en las
interacciones en la familia, sobre proteccion no solo con el miembro
discapacitado, sino también con el resto del grupo familiar, sobre todo si es

gue se trata de hijos (Tessle & Gamache, 1995)

Dentro del contexto latinoamericano se han desarrollado también una serie

de estudios que van desde las relaciones interpersonales en la familia a la



paternidad frente a la discapacidad, considerando los cambios que esta

incluye. Por ejemplo, el estudio titulado:

Discapacidad: paternidad y cambios familiares de (Ortega & Salguero,
2007) desarrollado en el contexto mexicano que plantea un estudio
comparativo entre padres de familia varones, de hijos con discapacidad y

padres de familia varones de hijos sin ninguna dificultad de desarrollo.

Un grupo de padres de familia con discapacidad menciona que la
discapacidad es una problematica sobre todo en la dimension social, frente a
esta investigacion los cambios que se evidenciaron en la familia fueron desde
los juicios de valor y percepciones acerca de la normalidad o anormalidad
(2007).

En el caso de los hombres, manifiestan frustracion o decepcién ante la
llegada de un hijo con discapacidad, cambiando sus creencias y percepciones
acerca de la familia y su funcionamiento, esto afecta a su vez el rol que
desempefian no solo en la familia, sino también en el trabajo y el medio social.
Esto se manifiesta dentro de la familia con distanciamiento de la pareja,

tendencias al conflicto y prejuicios en la familia (Rolland, 2000)

En el texto de Norma LoOpez, Funcionalidad familiar y participacién
escolar de las familias de nifios con discapacidad (2017) se estudia las
respuestas adaptativas de la familia y la forma en que enfrentan la
discapacidad, encontrando que el principal problema de funcionalidad en la
familia, surge por la falta de cooperacién y participacién en el cuidado del
familiar con discapacidad.

Desde esta perspectiva, se plantea la idea de que inconscientemente la
familia cree que con el hecho de compartir tiempo juntos contribuyen o
cumplen su compromiso familiar, sin embargo, la mayor carga se relega a una
sola persona, designada cuidadora y es esta quien genera mayores
sentimientos de necesidad y carencia, en cuanto ayuda y apoyo emocional,

sintiendo que es dejada en segundo plano (Lopez N. , 2017).

Frente a estos datos expuestos, resalta la importancia del funcionamiento

familiar porque necesita recursos internos para el fortalecimiento del sistema



familiar y entre estos recursos esta la resiliencia, la comunicacion, la
proteccion y el vinculo afectivo, que son en su mayoria funciones basicas que
cumple la familia desde su origen, es decir, que tiene que ver con la idea inicial
y los valores que esta familia se ha planteado desde su conformacion (Kanan,
y otros, 2010)

Si se ubica la problematica al contexto ecuatoriano, existen un sinniamero
de estudios enfocados en la discapacidad y como la familia asume la misma
dentro de su funcionalidad, entre los documentos mas relevantes estan dos

desarrollados en el contexto de la Sierra y otros dos en la ciudad de Guayaquil.

El primero es Funcionalidad y disfuncionalidad en las familias de nifios
con discapacidad, desarrollado en la ciudad de Cuenca, en el afio 2015 por
Solérzano Daniela. Desde esta investigacién se asume a la familia frente a un
evento que causa tensiones y estrés, que es la discapacidad y que requiere
de muchos recursos para su adaptabilidad.

Dentro de las familias estudiadas se determind la existencia de la ruptura o
separacion emocional entre los integrantes de la familia, priorizando la
individualidad dentro de la misma, con comunicacién no asertiva y aun mas

dificultades desde el aspecto marital.

Sanchez indica que la discapacidad puede distanciar a los integrantes de
la familia, cuando ellos no estan preparados para asumir este contexto,
observando que la cohesion mas frecuente es la desligada (2006). Por lo
general la desvinculacion es mayor, en cuanto menor sea la edad de los
familiares discapacitados, pero no existe gran diferencia ante el tipo de
discapacidad que posean. Asi mismo, la adaptabilidad en consecuencia es

mas complicada cuando circunscribe a nifios de edades entre 4 — 8 afios.

Esta investigacion presenta semejanzas con otro estudio elaborado en la
ciudad de Quito, Deterioro de las relaciones intrafamiliares por la
presencia de un hijo/a con discapacidad de la Parroquia de Amaguafa

en el periodo abril-septiembre en el afio 2015, por Aguirre, Maria.

La tesis principal de este texto es que la mayor dificultad ante la

discapacidad no son las condiciones limitantes que esta representa, sino mas
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bien los aspectos discriminatorios que vienen desde el medio social y que de
una u otra forma logran afectar a todo el grupo familiar (Aguirre, 2015) Esta
afectacion se da desde el plano emocional y social, en cuanto la familia asume
ese imaginario social, arraigandolo también a sus dinamicas y relaciones de

forma inconsciente.

De esta manera se puede evidenciar que mientras mas desconocimiento
hay referente a la discapacidad del integrante de la familia, mayor es la
influencia de los estereotipos y prejuicios en el sistema familiar, o que llega a
configurar la forma en que esta se comunica, actla y se expresa con la

persona discapacitada o en referencia a ella dentro de su entorno (2015)

(Silva, 2012) menciona que, en el caso de estas familias, al ser la
discapacidad un factor que configura sus vidas, la principal manifestacion de
esto se da en el holon conyugal, en donde la pareja puede centrar su atencion
en el cuidado de los hijos, dejando de lado sus roles conyugales, o, uno de
los padres, generalmente la madre, asume el rol cuidador, dejando de cumplir
funciones conyugales, creando tensiones y conflictos en la pareja, atribuyendo

estas situaciones a la discapacidad del hijo/hija.

Las investigaciones en el contexto de la ciudad de Guayaquil se plantean
el bienestar de la familia, frente a la discapacidad, incluyendo las
consecuencias emocionales, sociales y las secuelas que estas dejan en su
funcionamiento, ademas de cémo el tipo de funcionamiento que tenga la
familia puede o no influir en el desarrollo y adaptacion de la persona con

discapacidad.

1.2 Definicion del Problema

El funcionamiento familiar influye en las formas de comportamiento en sus
integrantes en el interior de la familia, a su vez esta presente en la calidad de
las relaciones que se forman estos a partir de las caracteristicas que poseen.

La importancia de poder establecer una dinamica y un funcionamiento familiar
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radica en que es la base de la salud de la familia como sistema (Reyes,
Valderrama, & Chacén, 2009)

Es asi como la dinamica se constituye como un aspecto de especial
atencion dentro de los grupos familiares, pues la calidad de esta determinara
a su vez el estado de sus relaciones, su vinculo y la salud emocional dentro

de este entorno.

La medicion del funcionamiento familiar se da a partir de elementos claves
como la adaptacién, la participacién, la resolucion, el afecto y el desarrollo
fisico, emocional y social (Zaldivar Robles, 2008). Es decir, estos elementos
se cumplen con el apoyo de la familia, lo que posiciona a esta como el primer

recurso de salud y acompafiamiento para sus integrantes.

La salud de la familia y sus miembros, tendrd que ver entonces con la
convivencia y los estilos de vida desarrollados en su interior. Con acciones no
solo de -caracter individual, sino mas bien, que se convierten en

comportamientos sociales de este primer entorno.

Existen diversos momentos durante el proceso de desarrollo de las familias
gue incluyen cambios, crecimiento y el enfrentarse a situaciones concretas de
acuerdo al momento del ciclo evolutivo en que esta el grupo y como individuos,
desde los que se comienzan a presentar periodos de crisis (Gonzéalez, 2000)
Esto se explica desde los quiebres que existen entre la transicién de una etapa
a otra del desarrollo humano, social y familiar; pues esta transicion incluye a

su vez el asumir nuevos roles y funciones.

Estas primeras caracteristicas tienen que ver con los cambios sociales,
psicolégicos y biolégicos de cada uno de los miembros de la familia
(Patterson, 1998). En esta fase de cambios se requiere un cambio de pautas

en el medio familiar y en los roles de cada uno desde el interior.

El entorno de los grupos y personas es dinamico, por eso sus procesos no
son lineales, aun siendo parte de una sociedad que evoluciona y que provee
elementos socioculturales que pueden influenciar de forma directa en la vida

de las personas. Frente a este argumento algunos autores plantean que los
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cambios y situaciones que se suscitan en la sociedad, configuran a su vez la

estructura y funcionamiento de las familias (Herrera, 1997).

Asi mismo, existen hechos que pueden generar mayores niveles de estrés,
estos son eventos que afectan en gran medida a la familia como sistema,
pueden ser divorcios, fallecimientos, la presencia de un integrante con una
enfermedad croénica en la familia, o una discapacidad. Cuando la familia se
encuentra ante estos eventos, tiene que asumir una nueva funcién centrada

en desarrollar recursos para hacer frente a la misma.

Desde el contexto de este estudio, se plantea la realidad de un grupo de
familias que a partir de su composicion tienen a un integrante con
discapacidad, situacién que ha significado el desarrollo de una serie de
recursos de adaptacion y afrontamiento. Y que, desde el contexto de tiempo
y espacio del pais y el mundo, estdn ademas viviendo en confinamiento por

la crisis sanitaria del Covid 19.

Es decir, que la familia pasa a un escenario nuevo compuesto por su
dindmica, la atencién de un miembro con discapacidad, el confinamiento y la
Pandemia del Covid 19. Todos estos elementos han generado un impacto

mayor en su estructura y funcionalidad.

Planteando esta realidad, se debe analizar la situacion de discapacidad den
Ecuador y el mundo. Hasta el 2012 segun la Organizacién Mundial de la Salud
el 15% de la poblacion mundial posee una discapacidad. Y en América Latina
existen al menos 85 millones de personas con discapacidad (Organizacion
Mundial de la Salud, 2011)

En el territorio de América Latina existen algunos datos relevantes acerca
de las cifras y situacion social de personas con discapacidad, segun (Stang,
2011) son las siguientes:

- Aproximadamente el 90% de personas con discapacidad no
cuenta con un empleo.

- Cerca del 30% de nifios/nifias discapacitadas no asisten a una
institucién educativa y el principal motivo es por la falta de un transporte
adecuado.
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- El comin denominador de los casos de discapacidad en
América Latina tiene que ver con el envejecimiento temprano, la pobreza,
negligencia en el sistema se salud y seguridad social.

- El 47% de la poblacion discapacitada en América Latina se
encuentra en Brasil.

- Otras de las principales causas de discapacidad en América
Latina son las patologias adquiridas, lesiones causadas por accidentes de
transito y por accidentes laborales, solo el 11% de discapacidades se
desarrollan desde el nacimiento, y otro 11% por edad.

- El 45% de personas con discapacidad no tienen ningun nivel de
instruccion académica.

- Tan solo el 46% de personas con discapacidad entre 6 y 29 afios

de edad asisten a alguna institucion educativa.

Desde el contexto de Ecuador, la realidad de personas con discapacidad
tiene algunas caracteristicas, primero esta la concepcion del pais acerca de
la discapacidad: "como consecuencia de una o mas privaciones fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales, con independencia de la causa que la
hubiere originado, ve restringida permanentemente su capacidad biologica,
psicolégica y asociativa para ejercer una o mas actividades esenciales de la
vida diaria, en la proporcidn que establezca el Reglamento” (Ley Organica de

Discapacidades, 2012, pag. Art.6)

El dltimo registro en cifras que tiene el Consejo Nacional para la Igualdad
de Discapacidades se actualiz6 en este afio en el mes de febrero,
mencionando que en Ecuador existen 485.325 personas que poseen algun
tipo de discapacidad. De esta cantidad el 25% estan ubicados en la ciudad de
Guayaquil (Ministerio de Salud Publica, 2020)

En datos generales, el 56.05% de personas con discapacidad son hombres,
el otro 43.94% son mujeres y menos del 1% corresponde al grupo LGTBI. En
cuanto al tipo de discapacidad que hay en el pais, el 46.64% corresponde a
discapacidad fisica, el 22,32% de discapacidades son intelectuales, el 11,66%

visual y el 5,39% psicoldgica. (Ministerio de Salud Publica, 2020)
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Ahora, en la ciudad de Guayaquil el 58,31% de poblacién con discapacidad
son hombres, el 41,68% mujeres y el 0,01% pertenecen al grupo LGTBI.
(2020) EIl grupo etario con mayor porcentaje con discapacidad va desde los
36 afos a los 64. Se asume que las condiciones generales de discapacidad

segun los datos presentados se adquieren por enfermedades o accidentes.

Frente a los datos expuesto, se supone entonces que al menos 4 de cada
10 familias tienen a un miembro con discapacidad y que, a partir de esta
realidad, han pasado por diferentes tipos de crisis, desde las que tienen que
ver con el desarrollo del ciclo de vida humano y familiar, hasta las situaciones
impuestas por el medio social y entorno, como el caso de la Pandemia Covid
19.

Guayaquil ha sido una de las ciudades mas afectadas tras el brote del virus
en Ecuador, teniendo un aproximado de 1520 casos positivos con covid y mas
de 500 muertes a causa del mismo, actualmente en el pais hay 10.000
muertos (COE Nacional , 2020). Esta situacion obligé al pais a decidir a entrar
a una fase de confinamiento, en donde las familias deben compartir juntos la
mayor parte de su tiempo en casa, lo que ha significado una convivencia y

relaciones mas intensas en el entorno familiar.

Otras dificultades que se han presentado durante el confinamiento en el
entorno familiar han tenido relacion con la ansiedad, el miedo, estrés frente a
la crisis sanitaria que se esta desarrollando a nivel mundial, estos
desequilibrios pueden tornar las relaciones mas tensas e incluso violentas
(Mancebo, 2020) Tras estos cambios en la vida cotidiana de las personas, se
reinventan nuevas formas de actividades tanto en el ambito laboral, social y

académico desde estas nuevas modalidades.

Segun Mancebo, se trata de un escenario en donde todos los miembros de

la familia se enfrentan a lo desconocido:

- Padres de familia que deben afrontar el teletrabajo, las
actividades domeésticas, el cuidado de los hijos, el tener que dar apoyo a
los hijos con la educacion en linea y lidiar con las complicaciones de

movilizacion para cubrir sus necesidades.
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- Hijos que no entienden lo que estad sucediendo, que tienen
miedo, que quieren salir, que deben llevar una rutina escolar desde casa,
a quienes el estar por tanto tiempo en casa, son atacados también por
estrés, ansiedad y preocupacion.

- Adultos mayores que temen por su condicidon de vulnerabilidad,
sufriendo mayormente de depresion y ansiedad.

- Y personas en general que estan preocupadas por sus demas
familiares y que deben cumplir con sus obligaciones, en escuelas, trabajos,

casa, etc., frente a una crisis global.

Estas dificultades mencionadas se incrementan en familias con miembros
con discapacidad, que en su cotidianidad tiene un ritmo de vida complejo que
exige mas cuidados, mas atencion, mas tiempo y mas recursos econémicos,
sociales y emocionales para la contencion de su familia y en especial la del

miembro con discapacidad.

Estas familias frente a este tiempo de confinamiento, todos sus integrantes
permanecen juntos de forma obligatoria, a su vez se conocen e interaccionan
entre ellos mismos, dentro de la convivencia y frente a esto se generan

tensiones (Clinica de Psicologia - Fundacio Lluis Alcanyis, 2020)

Entre las principales condiciones que se han identificado que aparecen
como consecuencia por el confinamiento y de la interaccién familiar en tiempo
de crisis se menciona la pérdida de control en el comportamiento, trastornos
del suefio, perdida de control en la conducta y en las emociones, aislamiento,
dificultades en los canales de la comunicacion, fobias, limites difusos,
preocupaciones en la situacion social o familiar y relaciones mas agresivas
(Plena Inclusion Espaia, 2020). Es decir, la familia se encuentra en un
momento de autoconocimiento y redescubrimiento, pero a su vez se

encuentra con escenarios que alteran su normalidad.

En el caso de las familias con personas con discapacidad, estas se
encuentran frente a la preocupacion de cuidar ain mas a este integrante; de
poder seguir generando recursos economicos para la satisfaccion de sus
necesidades; de la convivencia perenne que no permite salir del circulo

familiar y buscar distractores fuera de casa; el seguir trabajando, produciendo
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o cumpliendo obligaciones ajenas al hogar, pero desde casa; incluso frente a

la disminucion de la privacidad 0 momentos para uno mismo.

Los miembros con discapacidad ha tenido cambios frente a este proceso
de confinamiento y crisis sanitaria, entre estos cambios se ha presentado en
la salud, integridad y vida; tras necesitar mas atenciéon y cuidados sanitarios
llegan a desarrollar pensamientos negativos con respecto a tener mayor
dependencia de sus familiares frente a esta situacion; existen mas colapsos
nerviosos y emocionales debido a la situacion de confinamiento, pues en
muchos de los casos su condicidon de discapacidad condiciona mayores
alteraciones frente al encierro y aislamiento (Comité Espafiol de
Representantes de Personas con Discapacidad , 2020).

Se ha podido observar que los problemas mas comunes frente a esta
realidad es el aislamiento de la familia y mas aun en el miembro con

discapacidad, frente al deseo y necesidad de salir de esta persona.

En el contexto de Ecuador, las consecuencias del confinamiento en tiempo
de crisis, se ha desencadenado principalmente en casos de violencia. Hasta
el 17 de abril del presente afio, en el pais se registraron un aproximado de
235 llamadas por dia al 911 de parte de mujeres y familias que manifestaban
estar viviendo violencia intrafamiliar y de género (Diario Expreso, 2020). En
donde se asume que brote de violencia, a mas de la convivencia familiar, tiene
que ver con la presién econdémica, social y los miedos existentes tras la

pandemia.

En datos brindados por el Centro Ecuatoriano para la Promocion y Accion
de la Mujer CEPAM, aproximadamente el 30% de las llamadas de emergencia
por violencia fueron registradas en Guayas, teniendo la mayor cobertura
desde la ciudad de Guayaquil y que incluso gran parte de las llamadas eran
hechas por nifios que estaban siendo testigos de violencia en el hogar (El
Universo, 2020) Estos datos generan gran alarma con respecto a la situacion
familiar de los ecuatorianos y guayaquilefios, tras identificar a la violencia
como uno de los efectos principales de esta convivencia y pensando sobre
todo en qué aspectos de esa convivencia pueden estar teniendo mayores

dificultades para generar esta situacion.
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1.3 Preguntas de Investigacion

¢, Como ha influido el confinamiento por covid 19 en el funcionamiento de las

familias con miembros con discapacidad?

1.3.1. Sub preguntas de investigacion

o ¢Como las familias logran reorganizarse durante el
proceso de confinamiento?

o ¢Queé dificultades experimentaron las familias con
miembros con discapacidad durante el confinamiento y cuéles
fueron las formas de resolverlas?

o ¢Cudles fueron las redes de apoyo a las que estas
familias pudieron acceder para atender al miembro con

discapacidad durante el confinamiento por covid 19?

1.4  Objetivo General

Conocer la influencia que ha tenido el confinamiento por covid 19 en el

funcionamiento de las familias con miembros con discapacidad, para generar

insumos que orienten en las intervenciones del Trabajo Social en situaciones

de confinamiento por pandemias.

1.4.1. Objetivos especificos

Identificar las formas de organizacion y los cambios que vivieron las
familias, con un miembro con discapacidad, durante el proceso de
confinamiento social.

Describir las dificultades que han presentado la familia con miembros
con discapacidad y las formas de resolverlas durante el confinamiento

por covid 19.
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e Descubrir las redes de apoyo con las que contaron las familias con
miembros con discapacidad en el periodo de confinamiento social por
covid 19.

1.5 Justificacion

En este tiempo ha habido grandes cambios por el impacto generado por las
medidas de confinamiento por covid 19, las necesidades y cambios que ha
generado dentro de la estructura familiar por el encierro, las alteraciones en
la convivencia familiar y en su estructura y mas aun en familias con miembros
con discapacidad, es importante para la sociedad informar acerca de estos
cambios generados debido a la diversidad de familias y culturas en el pais,
estos conocimientos ayudaran a generar politicas, planes, programas
integrales que ayude a este tipo de problematicas, porque las medidas de
confinamiento para resguardar la salud de las personas a causa de una
pandemia mundial repercuten y generan grandes cambios empezando en las
familias y que muchas de ellas se encontraran con dificultades para poder
manejarla debido a estos cambios generados en el sistema que entra la
importancia de las relaciones sociales, sus interacciones, las dindmicas
familiares, personas externas y a la vez cercana a la familia, sus necesidades,
estas familias enfrentan situaciones que en ocasiones no sabria como

lidiarlas.

El confinamiento y la cuarentena marcan en las familias un antes y un
después, sobre todo, en la convivencia familiar, esto suele sacar lo mejor y lo
peor de los individuos, dentro de este tejido ninguno ha estado capacitado
para enfrentar estas medidas y esto seria de gran utilidad para problematicas

como esta (Fundacion Atenea , 2020).

En el campo universitario sobre todo en carreras como Trabajo Social y
psicologia, este estudio generard informacion para las practicas pre
profesionales para trabajar con familias con miembros con discapacidad

promoviendo un soporte y fortalecimiento de vinculos entre los integrantes de
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la familia para un bienestar integral, sobre todo en aquellas familias bajo
situacion de crisis, a su vez permitira obtener conocimiento y enriquecimiento
frente al funcionamiento familiar en familias con miembros con discapacidad
en contexto de confinamiento por covid 19, para tener pautas y estrategias de
intervencidn para mejorar el bienestar del entorno familiar y social, aplicarlas

dentro de las ensefianzas en la carrera del Trabajo Social.

En el campo profesional del Trabajo Social esta investigacion permitira
generar herramientas para realizar cambios en la vida cotidiana de estas
familias con miembros con discapacidad, porque las medidas de
confinamiento puede generar tensiones y conflictos en sus interrelaciones,
mejorar la convivencia de forma integral, también permitira generar
informacion que ayudara en la practica a estas familias para sobrellevar las
secuelas del confinamiento por covid 19, fortaleciendo, los vinculos, las
interrelaciones, la comunicacién, la ayuda y la solidaridad entre sus miembros
recalcando la importancia del otro, impulsar formas de organizacion
establecidas en el apoyo mutuo y crear espacios de intervencion micro para
la intervencidn integral de las familias con miembros con discapacidad,
generando estrategias para un orden en la estructura familiar en torno a la

vida cotidiana de sus miembros.

Este estudio ayudara al profesional del Trabajo Social a la resolucion de
problemas que se lleva dentro de la vida cotidiana sobre todo en estos tiempos
de pandemia, que el profesional podra enriquecer de estos conocimientos y
podr& aportar en el cambio a nivel micro en la restructuracion, organizacion y
en la recuperacion de los lazo sociales, fortaleciendo vinculos desde un
enfoque adecuado de acuerdo a la cultura, al territorio que se esté
interviniendo, construyendo conocimientos para futuras intervenciones de las
secuelas del confinamiento por covid 19 en el funcionamiento familiar con

miembros con discapacidad.
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CAPITULO Il

Referente Tedrico, Conceptual, Normativo y Estratégico

2.1 Referente Teobrico

Frente a esta investigacion es importante tener un referente teérico porque
por medio de las teorias permitira observar la realidad desde diferentes
angulos, permitira tener una base para poder realizar un andalisis profundo
frente a este estudio cientifico, que contribuira a realizar procesos, que con
sus resultados permitira tener elemento para la comprension del
funcionamiento familiar en familias con miembros con discapacidad bajo el
contexto de confinamiento por covid 19, cuya estructura, organizacion,
dindmica y sus relaciones intrafamiliares podria haber tenido cambios durante
el proceso del confinamiento por covid 19 y mediante este estudio permitird
descubrir estos y con la ayuda de las teorias dara una mayor comprension de
la realidad en esta tematica, por ende, a través del referente seleccionado que
se dara explicacion al topico o problema planteado dentro del estudio, (Matos
& Matos, 2012).

Permite a su vez que el investigador pueda establecer una mirada
integradora acerca del tema que esta investigando, propiciando un andlisis
mas profundo y que involucren elementos tedricos de mayor validez

académica y cientifica ante los resultados planteados.

Estas teorias que se aplicaran a este estudio estan relacionadas y aportan
al conocimiento de las relaciones intrafamiliares en contexto de confinamiento
por covid 19 en familias con miembros con discapacidad, que permitira la
comprensioén del funcionamiento familiar, las dinAmicas, la comunicacion, el
rol de cada miembro, la estructura familiar, sus formas de organizacion, las
dificultades y estrategias que tuvieron estas familias para poder sobre llevar

el confinamiento, aislamiento en este tiempo de pandemia.

Para el desarrollo de este estudio, se han escogido dos referentes teoricos:

el Enfoque Sistémico y la Teoria del Conflicto.
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2.1.1 Enfoque Sistémico

El enfoque sistémico propone una forma de evaluar y concebir las
realidades de una forma mas integradora, en donde menciona la importancia
de estudiar a las partes del sistema, pero que no se limita solo a ellas, sino
también a la idea de que los sistemas poseen caracteristicas esenciales que
se construyen de todas las partes, de ahi la importancia de estudiar
problemas, topicos o demas situaciones, desde su totalidad, es decir, que se
establezcan estudios considerando la composicion de entorno y estructura del

sistema (Bunge, 1995)

El sistema comprende como un todo y sus partes forman parte del todo,
dentro de este sistema esta las interacciones, sus elementos, el contexto en

donde estas se hacen y termina en las mismas.

La teoria de los sistemas permite que exista un acercamiento sistémico y a
la vez cientifico a la realidad y su representacién. Se identifica por surgir desde
un aspecto integrador y holistico, porque la atenciéon no solo se centra en el
sistema, sino también en la dinamica e interrelacion, (Arnold Cathalifaud &
Osorio, 1998)

A partir de esta definicion, se comienzan también a identificar que, dentro
de esta teoria, lo mas importante es la necesidad de explicar y comprender
los principios acerca de fenébmenos, hechos sociales, probleméticas y demas
realidades, a partir de su composicion, contexto, estructura y dinamicas de

una forma mas holistica.

El fundador de la Teoria de los Sistemas es Ludwig Von Bertalanffy, quién
mantenia presente la idea de establecer un solo cuerpo teérico que pueda
adjuntar las ideas y descubrimientos acerca de los sistemas y su
comportamiento, un cuerpo tedrico desde el que se pueda analizar el
comportamiento de los sistemas desde distintas disciplinas (Lilienfeld, 1984).
Desde aqui surge el marco conceptual desde donde el autor pretende explicar
conceptos como el orden, la regulacién y el cambio, es decir, desde este punto

se comienza a estructurar la Teoria General de Sistemas.
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Bertalanffy considera importante dentro de su teoria la integracion de
elementos naturales y sociales de la ciencia, dando paso a una nueva era en
donde existe una teoria que puede validar el estudio de fendmenos mas alla
de lo fisico (Klir, 1978). De esta forma se posicioné como el paradigma méas
completo y nuevo dentro de la forma de hacer ciencia, desde un enfoque que

permita la interpretacion de realidades complejas.

Los elementos principales que se desarrollan en este enfoque son (Arranz,
2000):

- La interaccion, que se desarrolla entre todos los elementos y que
puede o no determinar la naturaleza y funcionamiento del sistema.

- La totalidad es uno de los aspectos mas conocidos de este
enfoque, en donde se asume al sistema como el resultado de sus partes,
pero a la misma vez no se trata solo de la suma de cada una de ellas.

- La organizacion, que es basicamente el eje de esta teoria, que
se asocia mas bien a las relaciones entre los elementos, que a su vez
originan una nueva unidad, el todo tiene caracteristicas Unicas que no
estan en las partes de forma independiente, pero si se encuentra en el
sistema.

- La complejidad en cambio trata de complementar los conceptos
anteriores, pero teniendo en cuenta la variedad y la dinamica de las partes.
En este sentido:

o El sistema se vuelve complejo cuando consta de
elementos diferentes con funciones determinadas.

o Estos elementos poseen una jerarquia interna que
establece su organizacion.

o A partir de la variedad de elementos y de la jerarquia que
estos tengan, se cimientan sus relaciones.

o Las interacciones nunca pueden desarrollarse de forma

lineal.

El enfoque sistémico es entonces un enfoque que permite estudiar el
comportamiento de los sistemas, incluye entonces no solo la totalidad de

elementos dentro de un sistema, sino también sus interacciones, funciones,
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jerarquia, etc. (Bertalanffy, 1986). Este enfoque es entonces la respuesta a
una necesidad que esta direccionada a saber como asumir la complejidad y

cémo analizarla.

Debido a las caracteristicas del enfoque sistémico, este ha sido usado
ampliamente dentro del campo de intervencion y estudio en los grupos
familiares. En este sentido, desde este enfoque no solo se estudian a las
familias y sus miembros, sino también sus comportamientos y cédmo es la
evolucion de la familia a partir de ellos (Ochoa de Alda, 1995). Asi se visualiza
a la familia como un sistema, en donde para poder comprenderla como tal, se

deben comprender los principios generales de los sistemas en ella.

Existen conceptos basicos que abarca la teoria de los sistemas, entre los

mas relevantes estan (Arnold Cathalifaud & Osorio, 1998):

-Ambiente: Es el area o espacio en donde se desarrollan los sucesos,
e incluye también las condiciones sociales o ambientales que inciden en
el comportamiento del sistema.

- Atributo: Son las caracteristicas o propiedades especificas en
la estructura que determinan la funcionalidad del sistema.

- Circularidad: Tiene que ver con procesos de retroalimentacion,
en base a las interacciones y lo que estas pueden producir en el sistema.

- Entropia: Explica el grado de desorden que puede existir en un
sistema y como a partir de esto logran homogenizase.

- Equifinalidad: Hace referencia a lo dinamico de los sistemas,
como surgen a partir de la particularidad de sus elementos y cOmo a partir
de estas particularidades pueden dirigirse a un mismo fin, aunque las rutas
para llegar a este no sean las mismas. En otras palabras, aunque las
condiciones de los elementos no sean las mismas, pueden llegar al mismo
fin.

- Equilibrio: El equilibrio tiene que ver con la equifinalidad y en
como se logra alcanzar los objetivos del sistema partiendo de las
capacidades o caracteristicas individuales, es la armonia dentro del

sistema, su dindmica y su fin.
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-Estructura: Se vincula a las interrelaciones que existen entre los
elementos del sistema y que pueden ser identificadas de una determinada
forma, definiendo en si la estructura del sistema.

- Homeostasis: Tiene mayor relacién con los sistemas vivos y es
basicamente la capacidad de adaptabilidad que presenta el sistema a los

cambios del ambiente o contexto.

Si se aplican los conceptos del enfoque sistémico a la familia, esta es
entonces un todo organizado, que consta de una serie de elementos, en este
caso sus integrantes, y estos integrantes tienen asignadas una jerarquia y
funciones determinadas, un conjunto de acciones que se ven afectadas las
unas por las otras, creando patrones de relacién e interdependencia entre
unos y otros (Feixas, Mufioz, Compafi, & Montesano, 2016). Comprende la
complejidad de la familia, desde sus interacciones y funciones internas, se
trata de individuos que determinan sus relaciones a partir de un rol, de un

contexto y de sus funciones dentro del seno familiar.

Entonces, si se aplica la idea de la familia como sistema incluyendo sus
principios, se la deberia describir a la familia sistémica de la siguiente forma
(Pittman, 1990):

- Si se la asume como un sistema abierto, se esta hablando de
una familia que estd compuesta por un conjunto de individuos con
relaciones dindmicas y una estructura que cimienta las mismas, a partir
de normas.

- Desde la totalidad se menciona el como el cambio de uno de los
integrantes se vera reflejado en los otros, debido a las acciones que este
comprenda y al significado que se dé de las mismas, es decir, va a
cambiar todo el panorama de interrelacion en la familia.

- Los limites y la jerarquia, que tienen que ver con los subsistemas
gue componen el sistema familiar y qué tan permeables son estos; y con
como se encuentra estructurada internamente la familia, es decir, sus

formas y niveles de organizacion.
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- La equifinalidad en la familia se explica como las diferentes
formas o caminos que existen para llegar a establecer la misma pauta de

interaccion.

La familia estda compuesta por un grupo de personas que viven procesos
de desarrollos, estos procesos estan enmarcados en sistemas que se
relacionan los unos con los otros, en contextos diferentes. La familia es
entonces el primer sistema de los seres humanos y determina la relacion de
sus integrantes con otros sistemas (Rios, 1994 ). Las relaciones que se dan
en el ambiente familiar, estd determinado por las caracteristicas, roles y
funciones de cada uno de sus integrantes, pero a la vez se encuentra también
influenciada por elementos del exterior. Sin embargo, esto trae de por medio

el analisis de deméas teorias como la ecoldgica.

Se podria mencionar a la familia como un sistema dinamico, que se
transforma y adapta segun las demandas de su entorno, del desarrollo de sus
integrantes y del grupo, este proceso atafie otros elementos como el equilibrio

y la homeostasis, que apuntan hacia la necesidad del desarrollo y el cambio.

2.1.2 Teoria del Conflicto

La teoria del conflicto tiene diversos enfoques porque este término esta
dentro de la cotidianidad desde lo micro hasta lo macro, muchos autores
resaltan la importancia del conflicto en la vida cotidiana de las personas, otros
lo ven como una lucha de poderes, otros como una relacion, el conflicto viene
desde nuestra historia cuyos constructos forma parte dentro del ser de
acuerdo a un sistema de culturas, creencias, empezando dentro de la familia,
gran parte de los conflictos se debe a patrones culturales, costumbres, modo
de vida, batalla de intereses, también es una mirada desde la estructura social

empezando por la familia nivel micro (Wieviorka, 2010).

El conflicto desde la perspectiva de otros autores comprende esta palabra
desde la sociologia del poder, todo parte desde un sistema social en el cual
el actor es la persona y en las interrelaciones con el otro, el conflicto es una

palabra compleja, que tiene diferentes formas de abordaje desde la estructura
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y la participacion de los actores, los elementos que presentan y a su vez las

formas de resolucién de este (Farrés Fernandez, 2012).

La forma de entender esta teoria es comprender la sociologia del poder
porque es un elemento que esta presente dentro de las dinamicas, en las
interrelaciones de las sociedades organizadas desde lo micro como la familia,
hasta lo macro con el Estado, empezando por la familia que es una célula
organizada, que esta dentro de una sociedad, tiene organizacion, estructuray
jerarquia propia, las personas viene de las familias segun su tipologia, cultura,
costumbres y son parte de la sociedad o del colectivo, estos forman relaciones
de poder, donde también hay la competitividad con un fin que es lograr sus
objetivos o mejorar su posicion dentro de este (Farrés Fernandez, 2012).

Estas relaciones de poder, hay dos tipos que son: la relacion de poder
circular que comprende que las personas deben usar su poder continuamente
para tener mas poder respecto a sus contendientes, también quiere decir que
dentro de estas dinamicas el que ejerce el poder es quien gobierna el sistema
y el resto de sus miembros se regiran por este. El otro tipo es la relacion de
poder lineal que comprende cuando un colectivo identifica sus necesidades y
se mueven para alcanzarlas, en este tipo de relacién de poder hay un objetivo
en comun y una vez que este objetivo es alcanzado esa relacién desaparece,
esta marca un principio y en esta relacion sigue un proceso Y finaliza con la
accion colectiva, si esto tiene éxito se sigue este modelo si fracasa puede
haber conflicto o se deja el proceso (Farrés Fernandez, 2012).

Dentro de la teoria del conflicto se hace hincapié al termino actor, el autor
A. Kemou (2009) hace referencia de esta palabra a aquellas personas que
interfieren en las relaciones de poder, esto comprende que son estas
personas que generan cambios en estas relaciones con la intencion de
conseguir sus intereses, por estos motivos dentro de un sistema como la
familia los actores que forman parte de esta, se sostienen, cambian o pueden
alterar el sistema de acuerdo a los recursos materiales e inmateriales que
tengan e incluso influir y ejercer control de este, que puede afectar de forma
positiva 0 negativa y depende de sus miembros, si ejerce estas relaciones de
poder de forma lineal o circular por un interés o bienestar de todos o solo de
unos cuantos (Farrés Fernandez, 2012).
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El poder es un elemento esencial dentro de esta teoria que influye en las
relaciones sociales, también entra la competencia, en el cual las personas
usan recursos, sus capacidades, con el fin de ser parte de este poder, el autor
Izquierdo (2007) menciona que el poder es multidimensional y los distintos
actores frente a esta, surge la competencia hacia este, y por el control del
poder los actores se influyen mutuamente para controlar el sistema desde lo
micro como la familia hasta lo macro como un gobierno, también como influyen
en las personas por medio de ideologias, creencias, informacién, coaccion,
entre otros recursos, en las relaciones de poder de tipo lineal el actor o la
persona es tomado como un recurso para ejercer poder (Farrés Fernandez,
2012).

La teoria del conflicto dentro de su complejidad muchos autores analizan
este, de muchas posturas, pero para esta investigacion se analizara la teoria
general del conflicto desde el &mbito de la sociologia enfatizando los conflictos
intrapersonales e interpersonales: en este enfoque da las herramientas
necesarias para el analisis del conflicto y su resolucion, comprende en el
entendimiento de como las personas tienen la capacidad para resolver
conflictos intrapersonales, interpersonales, intergrupales o intragrupales
(Farrés Fernandez, 2012).

En la teoria del conflicto, algunos autores como Johan Galtung (1978)
comprende esta teoria como la incompatibilidad de objetivos de las personas
dentro de un sistema social, esto quiere decir que dentro de un sistema si una
persona 0 mas personas no comparten los mismos obijetivos frente al lider
gue maneja el sistema va ver conflicto porque no se pueden imponer los
objetivos del otro, el conflicto tiene muchas dimensiones, dentro del ser mi
satisfaccion excluye la satisfaccion del otro, por lo tanto segun Galtung el
conflicto es la incompatibilidad entre personas que pertenecen a un mismo
sistema dentro de esta incompatibilidad esta los objetivos, valores, proyectos

entre estos, que no son compartidos (Farrés Fernandez, 2012).

Segun Raul Romeva (2003) el conflicto lo comprende como algo connatural
de la persona, que es algo propio de la naturaleza del hombre y no adquirido
o0 algo que se construye, por esto, es un proceso dinamico, cuando se
persigue objetivos, estos no estan alineados a estas personas o grupos son
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incompatibles porque responden intereses contrapuestos, sin embargo
Ramsbotham, Woodhouse y Miall (2011) esto autores definen el conflicto
como conjunto de circunstancias en que cada parte de este, tiene objetivos
incompatibles entre si por lo tanto va haber confrontaciones entre estos, por
esto Galtung conceptualiza el conflicto como la incompatibilidad de objetivos
de los autores y esto es util para el manejo de conflictos interpersonales
(Farrés Fernandez, 2012). Hay que recalcar que los objetivos formason parte
del discurso en las relaciones de poder.

En la teoria del conflicto el autor Galtung (1978) incluye la conducta y la
actitud, en el cual estos dos terminos estan muy entrelazados con el conflicto
y estos tres elementos que son el conflicto, la conducta y la actitud forman un
triangulo, llamado el triangulo del conflicto, cuyos elementos forman una
espiral negativa dentro de este, estos vertices se fortalecen uno al otro, este
triangulo ira evolucionando, este autor cambia la palabra conflicto por la
palabra contradiccion o incompatibilidad en el vertice de este triangulo, dentro
de este triangulo el conflicto esta sumergido dentro de esta grafica, estos

elemntos estan dentro del conflicto (Farrés Fernandez, 2012).

Una de las partes de este triangulo es la actitud de la persona dentro de
este influye la cultura y sus conocimientos entre otros aspectos, es un
elemento importante para realizar un mapa del conflicto, diversos autores
comprende este mapa para un primer analisis del conflicto, tambien segun
Galtung (1978) el vertice que no cambia es la conducta de la persona y tiene
un gran peso dentro del conflicto, por lo tanto la definicion del autor John
Burton (1990) y la definicion que plantea Hubert M. Blalock (1989) comprende
tambien por conflicto que son intercambios mutuos de sanciones negativas
intencionadas entre dos o mas personas del colectivo, dentro de este
concepto no nombra el termino incompatibilidad, tampoco contradiccion, ni
enfrentamiento como lo nombra el autor Galtung (1978), mas bien estos
autores comprenden el conflicto de acuerdo a la funcion de las acciones de
las personas o por su comportamiento, es lo que hacen (Farrés Fernandez,
2012).

Wellensteen (2007) no concuerda que el conflicto solo se refiera a la accion
porque el conflicto se terminaria cuando la persona culmina su actuar, porque
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el conflicto no solo es el comportamiento de las partes, sin embargo desde las
relaciones del poder, el conflicto las personas tienen la conductas y sus
acciones son puntualizadas, para Wellensteen no solo la conducta de las
partes es el conflicto (Farrés Fernandez, 2012).

En la teoria del conflicto, el autor Blalok (1989) introduce en este enfoque
los sentimientos 0 emociones de las personas, pero no siempre entran en el
analisis del conflicto, se incluyen dependiendo del analisis de modelo del
conflicto y cuando sea oportuno, los sentimientos o emociones son subjetivas,
esto comprende que dentro del conflicto tambien entra la subjetividad a traves
de estos, por lo tanto estas percepciones presentan dificultades en la medicion
dentro del analisis de esta teoria (Farrés Fernandez, 2012).

En el texto de Paz y conflictos de Lopez (2004) precisa el termino conflicto
como situaciones de disputa en que existe contraposiscion de intereses,
necesidades, objetivos, conductas, percepciones, valores o sentimientos de
las personas o0 un colectivo que tienen metas incompatibles, tambien
menciona que el conflicto es parte de la naturaleza, puede haber expresiones
de violencia por las incompatibilidades que genera, otros de los autores como
Eduard Vinymata (2007) conceptualiza el conflicto como desacuerdo, lucha,
incompatibilidad, confrontaciones de interes, tambien lo define como actitudes
hostiles o percepciones entre dos o mas partes, hay que recordar que el
conflicto es parte de la cotidinaidad de las personas, se relaciona con la
voluntad de vivir, con la satisfaccion de necesidades, esta relacionado con los
procesos de estrés, el temor, miedo, que conlleva a la accion de desarrollar a

comportamientos agrecivos y violentos (Farrés Fernandez, 2012).

Los sentimientos entra cuando se analisa conflictos interpersonales y
segun Blalock (1989) dentro del ambito social los sentimientos son elementos
de facil manipulacion en el conflicto por lo tanto debe ser tratados con

prudencia, por ser elementos subjetivos (Farrés Fernandez, 2012).

Vicenc Fisas (1988) define el conflicto como un proceso interactivo que se
da en un contexto determinado, lo nombra como una construccion social,

tambien como una creacion de la persona, el autor menciona que no todo
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conflicto viene con violencia, pero donde hay violencia hay conflicto (Farrés
Fernandez, 2012).

Segun Parson, el conflicto es como una separacion o lucha que afecta la
funcionalidad de un sistema, por lo tanto entra en una entropia generando
dificultades de integracion sistemica afectando los roles y el estatus asumidos
por cada uno de los miembros que conforman el sistema, por todo esto Coser
(1970) menciona que la disfuncionalidad de un sistema trae consigo el
conflicto, por lo tanto si un sistema esta debilmente integrada por sus
miembros como por ejemplo la familia habra conflictos (Alfaro Vargas & Cruz
Rodriguez, 2010).

Tambien el autor Dahrendorf (1966) menciona que el conflicto es lo que
impulsa al cambio y que este a su vez en una sosciedad o un sistema bien
integrado es una parte vital de un proceso de ajuste dentro del sistema, el
sistema no cambia solo evoluciona o mejora por lo tanto el conflicto es un
camino a la evolucion en donde hay cambios dentro de las relaciones de poder
pero no afecta la cualidad sistemica, por eso Coser menciona que el conflicto
genera cambios dentro del sistema pero no cambia de sistema (Alfaro Vargas
& Cruz Rodriguez, 2010).

Para Schutz el conflicto social es una entrada al consenso por medio del
dialogo, tanto el consenso como el conflicto en su esencia no cambia y estan
presente en la sociedad, a su vez son subproceso de ajuste del sistema, el
conflicto y el consenso son fuerzas que mantiene alejado del caos
estableciendo una armonia dentro del sistema en pocas palabras tendencia
negentropica en el sistema, estos dos elementos fortalecen este (Alfaro
Vargas & Cruz Rodriguez, 2010).

Los conflictos son parte de la vida, estos afecta, no ve edad, cultura,
creencia, va desde lo personal al colectivo, los conflicto estas inmiscuidos en
la familia, en el trabajo, en la escuela, desde el microsistema hasta lo macro,
los conflictos empieza desde uno mismo, conflictos internos que tiene la
persona, estos aparecen y no se sabe como lidiar omanejarlos, sin embargo

hay mecanismos para ello como la represion y el castigo, la cohesion o
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autorepresion pero son mecanismos inadeacuados porque los previene pero

no se los resuelve (Vinyamata, 2008).

Para esto esta la resolucion de conflictos que es un sistema que comprende
las relaciones humanas, resuelve sin cohercion por medio de la pacifismo o la
paz y se aplica en todos los ambitos que rodea a la persona, desde lo familiar

hasta lo politico (Vinyamata, 2008).

Dentro del conflicto se forma un triangulo cuyos elemntos son la necesidad,
el miedo y la agresividad, estos elementos son importantes para comprender
el conflicto y las formas en que se pueda tratar, dentro de estos elementos el
miedo se puede manifestar mediante la necesidad que puede ser inmaterial o
material, desde lo subjetivo a lo objetivo como la necesidad de alimento,
afecto, de estar seguro, de ser aceptado dentro de la sociedad, al no tener
estas necesidades satisfechas puede crear miedos y da pie para el conflicto
esto tambien puede conllevar a la agresividad como para superar esas
barreras y puede conducir a varias formas de violencisa dando lugar al temor
y agresividad con el otro y esto incrementa el miedo y la agresividad entre los

miembros que conforman el sistema (Vinyamata, 2008).

La resolucion de conflictos restablece la armonia, la comunicacion y el
ambiente de mas la cooperacion de sus miembros, repara los problemas,
errores ocasionados por alguno de los miembros dentro del sistema, esta

resolucion no es coercitiva, sin violencia (Vinyamata, 2008).

Las causas o razones de las formas de violencia, esta pueden ser fisica,
psicologica, estructural etc, uno de los autores de las psicologia como
Sigmund Froid menciona que la agresividad es parte de la persona y es un
mecanismo de defensa y es algo que no se puede evitar, otro autor como el
etologo Konrad Lorenz habla del estudio del instinto dentro de este, esta la
agresividad que que a su vez es una caracteristica de los individuos, es parte

del ser, es indisociable para el sostenimiento de la vida (Vinyamata, 2008).

El miedo es un elemento subjetivo y esta relacionado al dolor, a la escasez,
a la muerte, el miedo a la soledad en fin el miedo es parte del ser, también
nace el miedo hacia el otro por qué no lo conoce, es un mecanismo de defensa

para resolver los conflictos y esta presente en las relaciones de pareja, padres
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e hijos, entre hermanos, entre familiares, entre vecinos, entre compafieros de
trabajo, esta inmiscuidos en todos los microsistemas, no ve estatus ni clases

sociales es parte del todo (Vinyamata, 2008).

Dentro de la resolucion del conflicto entre los cédigos morales, estos son
distintos depende de la cultura, creencias y costumbres de las personas, las
acciones de las personas frente a la falta de conocimiento de estos codigos
tienen reaccion o consecuencia, causa y efecto, dentro del mecanismo para

sobrellevar los conflictos (Vinyamata, 2008).

Dentro de la teoria del conflicto, el conflicto es parte de los procesos
sociales que se dan dentro de las familias, por lo tanto estos se presentan
ante la sociedad y se reflejan desde un enfoque estructural en el interior de la
familia, en este aspecto se ve el pensamiento critico de cada uno de los
miembros, el enfoque de género en que se direcciona la familia entre otros
(Iturrieta Olivares, 2001).

El conflicto es la naturaleza afectiva de los recursos, es Unico en el sistema
familiar, desde este enfoque, el conflicto la familia como grupo interactta y se
ve que en las familias hay afecto y es inseparable a ella, desde una mirada
micro sistémica, los conflictos en las familias se las analiza desde sus

interacciones como grupo (Iturrieta Olivares, 2001).

Las familias tiene una naturaleza conflictiva, desde la teoria del conflicto la
autora Gracia y Musitu (2000) menciona que esta teoria ayuda a normalizar
la figura de las familias como una unidad integrada, armonica y enriquecedora
pero para Farrington y Chertok (1993), aplica la teoria del conflicto, en el
sistema familiar detectando las alertas de las discrepancias que pueden haber
entre las creencias y supuestos acerca de las familias, desde las ideologias
gue se tiene de las familias y lo que es en la vida real, dentro de estas ideas
gue se tiene de familia entran juicios de valor, prejuicios, en como desde las
percepciones deberian ser las interacciones familiares, no dejan como es la

realidad de las interacciones de las familias (Iturrieta Olivares, 2001).

La teoria del conflicto mantiene los sentidos abiertos frente a las relaciones
en las familias desde un contexto 6ptimo, comprende que hay diferentes
formas de interaccion en las familias, Farringtong y Chertok (1993), esta teoria
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aplicada al estudio de las familias, de estudiar las formas de conflicto, lucha y
competencia, elementos importantes en la vida social de los seres humanos,
las familias tienen caracteristicas que permiten incrementar la frecuencia, la
normalidad, y el alto nivel de las disputas que son parte de la vida familiar
(Iturrieta Olivares, 2001).

La teoria del conflicto induce a los miembros del sistema familiar a compartir
metas, objetivos y a luchar, trabajar por ellas, el equilibrio del sistema familiar
se mantiene que todos sus miembros tienen intereses comunes y todos tienen
el compromiso de trabajar por ellas sin embargo para Klein y While (1996), la
familia es un grupo social que tiene conflictos intensos, son susceptibles de
manejo y de solucién, pero también coexiste antagonismos como amor-odio,
violencia-apoyo, pero la naturaleza paraddjica de las familias entra la violencia
intrafamiliar donde se observa el amor, el miedo, la verglienza y en ciertos

momentos odio (Iturrieta Olivares, 2001).

La teoria del conflicto trata el concepto de estructura desde 2 significados
(Iturrieta Olivares, 2001):

1. La estructura de la situacion: este concepto nombra como un
conjunto de reglas o normas sociales que se organizan dentro del
sistema social, esto se puede realizar desde una estructura competitiva
esto comprende gque no siempre todas las partes de la estructura estén
con el interés para lograrlo.

2. La estructura de grupo: se refiere a las dimensiones como el
namero de integrantes, el sexo, la edad, la etnia, el estatus social, entre

otros, este concepto es importante en el entorno de las familias.

Por todo esto Klein y While (1996), menciona la estructura del grupo familiar
como un sentido de pertenencia, la edad la composicion de la familia, su
tipologia y su género, permite ver la situacion comprende que se puede
observar como la familia cooperay se ve el grado de conflicto, cuando una de
las partes de la familia en la relaciéon hay disminucién de recursos, es decir,
pocos conocimientos, habilidades, manejo de técnicas y materiales
disponibles, mientras mas dependiente se encuentra, mas atraido a la relacion

va a estar (lturrieta Olivares, 2001).
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Los recursos dentro de la teoria del conflicto esta relacionado con el poder
y la autoridad, los recursos incluyen conocimientos, técnicas habilidades,
materiales, que encuentra a disposicion del sistema familiar, los recursos
ofrecen el potencial necesario para ejercer control y poder, autoridad, estos
son recursos que ayudan a construir el sistema normativo y especifico cultural

de cada familia (lturrieta Olivares, 2001).

La negociacion son técnicas muy utilizadas para el manejo de los conflictos,
la negociacion restringe los objetivos, metas de algunos de los integrantes del
grupo familiar que no se pueden obtener si no es por la ayuda o cooperacion
de otros miembros, dentro de esto esta también el chantaje y el engafio que
estos se pueden utilizar en una negociacion, estas caracteristicas son parte
de las estructuras de las familias, en estructuras igualitarias de autoridad
existe mayor posibilidad del manejo de conflictos a través de negociaciones
(Iturrieta Olivares, 2001).

El consenso es el resultado de la negociacion y que se logra cuando las
partes llegan a acuerdo, también hay desacuerdos y en esos desacuerdos

pueden llegar a tener conflictos (lturrieta Olivares, 2001).

Esta teoria aplicada en la familia analiza el conflicto en el circulo familiar,
investiga las formas de violencia que se pueda dar en las familias, comprende
las diversas formas de conflicto familiar, el manejo, el como se regula, las
estrategias del manejo de estos y por ultimo las consecuencias que puede
provocar el mal manejo de estos conflictos, con todo esto permite indagar los
conflictos en los cambios que puede generar en las estructuras familiares
(Iturrieta Olivares, 2001).

2.2 Referente Conceptual

2.2.1. Familia

Etimologicamente la palabra familia proviene del latin familiae que significa
siervo o esclavo y el termino fames que significa hambre y comprende como
un conjunto de personas que comen y viven en la misma casa y el jefe de

familia o pater familia que tiene el compromiso de alimentarla, desde esta
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etimologia en la palabra familia se incluye esposa e hijos del pater familia o
jefe de familia, la esposa e hijos eran considerados como propiedad del jefe
de familia por la union de la consanguinidad hasta que con el pasar del tiempo
estos conceptos van cambiando a una concepcion mas integradora (Oliva
Gbomez & Villa Guardiola, 2014).

La familia tiene diversos conceptos a lo largo del tiempo varios autores
como Carbonell, José (2012) desde lo tradicional menciona la familia como un
sitio donde comparten y gestionan peligros sociales que pueden haber dentro
de su sistema familiar, mientras que la autora De Pina Vara (2005) define la
familia como un grupo de personas en el cual hay lazos de sangre asi sea
familiares lejanos, sin embargo, este autor como Luciano Febvre (1961) define
a la familia como un conjunto de personas que viven en el mismo hogar (Oliva
Gbomez & Villa Guardiola, 2014).

El concepto de familia ha ido evolucionando con el tiempo, més que la
consanguinidad se ha fortalecido vinculos de solidaridad entro los integrantes
del sistema familiar, se observa los sentimientos y afectos entre sus
miembros, creando dindmicas entre ellos, es la familia el primer sitio en que
el ser humano se interrelaciona y se integra con el otro, es mas alla que los
lazos de sangre, la familia siempre tendra cambios, segun Morgan la familia
No permanece estatica sino que se supera conforme la sociedad evoluciona
por lo tanto la familia no es inmutable y tradicional mas bien es dinamica,
cambia (Oliva Gémez & Villa Guardiola, 2014).

El autor Federico Engels menciona a la familia como un proceso evolutivo
en la historia humana en el cual reina la comunidad conyugal entre hombre y
mujer concepto que en la actualidad la familia comprende de varias
estructuras, la familia también es considerada como unidad, estabilidad social
y legal en el apareamiento de hombre y mujer, aunque también hay la union
de hecho y la familia no matrimonial, la importancia de la familia es que es el
primer modelo de sociedades la imagen que transmite a los pueblos (Oliva
Gbémez & Villa Guardiola, 2014).

En la familia, Rousseau menciona que la familia no solo es Unica y natural,

sino que es la unidad mas antigua de la civilizacion, que esta conformada por
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padres e hijos formando vinculos de union, dentro de la familia hay libertad y
a su vez obediencia esto comprende que los hijos le dan libertad autonomia e
independencia, sobre todo voluntad de permanecer dentro de la familia o no,
la libertad es parte de la naturalezay por lo tanto esta se conserva, por lo tanto
la familia es el primer modelo de sociedad politica, el reflejo de los padres e
hijos ante una nacion representa igualdad e libertad (Oliva Goémez & Villa
Guardiola, 2014).

Se puede decir que en lo tradicional la familia esta conformado por un grupo
de personas que provienen de sus progenitores, que la jurisdiccién que hay
entre sus miembros es el matrimonio o la filiacion matrimonial o
extramatrimonial, desde la doctrina aristotélica enfoca la familia como algo
trascendental, que va mas alla de lo fisico cuyo fin es perfeccionar el sistema

gue lo conforma (Oliva Gémez & Villa Guardiola, 2014).

Desde la antropologia, define a la familia como el primer ambiente cultural,
es el sitio donde se establece la posicion social del individuo, la construccion
familiar no solo es de los genes compartidos sino en la cultura y la confianza
entre sus miembros y la familia es el primer pilar o la base de la civilizacion
humana, sin embargo, en la actualidad la familia ha tenido cambios en la
sociedad y la percepcion de familia tradicional ha cambiado ( Gutiérrez

Capulin, Diaz Otero, & Roman Reyes, 2017).

Desde la sociologia, los socidlogos conceptualizan a la familia como un
grupo formado y definido que promueve la procreacion y educacion de su
descendencia y esta conformado por miembros permanentes entre
progenitores e hijos, la familia esta presente en la sociedad, es un elemento
clave para comprender el funcionamiento de la sociedad y se encarga de
prepararlos para que tengan un rol dentro de la sociedad a su vez se encarga
de transmitir valores, tradiciones, cultura de generacion en generacion, hay
muchas familias que tiene diferentes formas de como relacionarse, de como

convivir y como crecer (Oliva Gomez & Villa Guardiola, 2014).

Hay muchos modelos de familia por lo tanto no hay una familia ideal, la
familia tiene muchas maneras de relacionarse, de convivir y crecer por esto,

el interés de la familia no es el mismo interés personal de uno, con todo esto
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la organizacién de la familia no va ser igual, cada familia establece sus propias
normas, enfocados a los derechos que garantiza la libertad de cada uno de
sus miembros, por lo tanto los actos familiares son regulados por la autonomia

y la relacién que tienen sus miembros (Oliva Gomez & Villa Guardiola, 2014).

La organizacion familiar viene con normas, derechos y autonomia entre sus
miembros, la familia es el ndcleo natural, econdmico de la sociedad, es un
sistema autbnomo y a su vez interdependiente porque no se puede abastecer
por si sola depende de estar dentro de la sociedad, la familia proporciona
cuidado, compaifiia, proteccién, socializacidén y seguridad de sus miembros,
es la clave para entender el funcionamiento de la sociedad (Oliva Gomez &
Villa Guardiola, 2014).

En la familia la persona aprende normas de comportamiento, segun la
cultura, creencias, consideren adecuadas estas normas o morales, desde el
seno de la familia se inculca las creencias religiosas, valores y normas de
conducta, de esta forma cada miembro de la familia es apta para la sociedad
de acuerdo a su desarrollo o en las etapas del desarrollo vital y también que
la persona tenga la madurez social y biol6gica para tener su propia familia y
empezar nuevamente el ciclo vital (Oliva Gémez & Villa Guardiola, 2014).

La familia tiene su propia funcionalidad, su propia dinamica, la familia es la
unidad interna de la comunidad, desde la unidad de pareja, cada familia es
Gnica e irrepetible, porque sus integrantes tienen su propia personalidad, su
forma de pensar, su forma de solucionar sus problemas y formas distintas de
expresar sus sentimientos y de cémo satisfacer sus necesidades, cada
miembro es una fortaleza para la familia y mantener su equilibrio en la
responsabilidad y el funcionamiento de su sistema, las formas para que en lo
menor posible se produzca lo que es violencia doméstica (Oliva Gomez & Villa
Guardiola, 2014).

Las creencias religiosas influyen a la familia, condiciona las relaciones, el
hogar, la cotidianidad de sus miembros, la afectividad y sus vinculos morales,
estas creencias mantiene el equilibrio, la unidad familiar, desde la persona al
colectivo, también la familia es el medio donde se desarrolla y cuida la vida de

sus integrantes, es llamado también el nicho ecolégico, en donde el ser
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humano se transmite valores éticos, sociales y culturales, le da un sentido a

la existencia de la persona.

La familia desde el enfoque sistémico es un sistema abierto en la cual sus
miembros se desarrollan tanto fisico y mentalmente, es un sistema natural en
el que las personas se relaciona por los lazos de sangre, pero también por
afinidad, delimitado por su cultura situacidbn geogréfica, que le permite
satisfacer sus necesidades no solo béasicas sino también psicolégicas y fisicas

de sus integrantes (Oliva Gémez & Villa Guardiola, 2014).

2.2.7. Elemento del Sistema Familiar

Los elementos que se encuentra dentro del sistema familiar se describiran

a continuacion:

El entorno fisico y humano en que sus miembros se desenvuelven, el
tamafio de la familia, las caracteristicas o los componentes de cada
integrante que son la edad, sexo, la forma de sery otros; los valores, normas,
expectativas, las ideas que tiene la familia presente como un espacio en el
que construye, comparten, ideas, valores, normas; su estructura que a su

vez se divide en estructura formal e informal, la estructura formal implica los

subsistemas en que esta dividida la familia que son el subsistema conyugal,
subsistema parental y el subsistema fraternal, la estructura informal
comprende en cambio los roles, canales de comunicacion, el status y los
subgrupos dentro del sistema familiar; las actividades de la vida diaria que

entra horarios, ritos, celebraciones (Fantova Azkoaga , 2020).

Estos son los elementos que se pueden observar dentro del sistema
familiar que tiene importancia para conocer y comprender lo que pasa en la
familia, los conflictos que se suscitan, se pueden explicar por medio de los
factores que puedan afectar a cada uno de estos elementos (Fantova
Azkoaga , 2020).
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2.2.2. Funcionalidad Familiar

La funcionalidad en las familias, es cuando dentro de su sistema logra tener
un desarrollo integral entre sus integrantes manteniendo su salud y bienestar,
mostrando un alto nivel de satisfaccion, cumpliendo los siguientes elementos
bésicos que son: adaptacion, participacion, ganancia, afectos y recursos,
dentro de la funcionalidad en el sistema familia hay jerarquia, esto comprende
gue entre los miembros hay uno que ejerce autoridad, rigiendo la organizacion
familiar, esta autoridad la puede ejercer de diferentes formas como autoritaria,
negligente, permisiva, indiferente, indulgente, reciproca con autoridad,
también dentro de la familia hay limites y reglas que delimitan los rangos,
estas reglas o normas pueden ser difusas, claras o rigidas, por ultimo entra
un elemento importante que es la comunicacion que es la forma en como sus

miembros se expresan (Moreno Méndez & Chauta Rozo, 2012).

La funcionalidad familiar segun Castillo (2017) es un conjunto de atributos
que son la adaptabilidad, la participacion, el desarrollo, afectividad y la
capacidad de resolver sus dificultades que pueda haber dentro del sistema,
también tiene la capacidad de hacer ajustes en procesos de cambio facilitando
su adaptacion en las distintas crisis que se puede suscitar en los cambios del
ciclo vital de la familia, asi como también pueda que no haya reajustes y pueda
ocasionar alteraciones en su funcionamiento (Alonso Castillo, Yafiez Lozano
, & Armendariz Garcia , 2017).

Dentro de la funcionalidad familiar, esta la comunicacién que permite el
reconocimiento de la identidad de cada uno de sus miembros en la cual es
significativa y considerada dentro del seno familiar, por medio de la mutualidad
no tolera la falta de acuerdos entre sus miembros, no prevalece los intereses
individuales, sino que hay reconocimiento de estos, que son naturales e
inevitable, también se tolera la complementariedad y la no complementariedad
en la distribucion de los roles, dentro de la familia hay comunicacion, la
clarificacion del mensaje, hay coherencia, es congruente mas no
contradictorio habiendo satisfaccion en el intercambio de los significados entre

sus miembros (Forselledo & Esmoris Sbarbaro , 1994).
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En la funcionalidad familiar permite que el sistema familiar alcance sus
objetivos mediante el equilibrio u homeostasis seguida por medio de tensiones
gue lo que provoca es reforzar la identidad y la autoestima de sus integrantes
por medio de la comunicacion (Forselledo & Esmoris Sbérbaro , 1994).

Las familias funcionales, su comunicacion es clara, su cotidianidad es
tranquila, no se maneja con autoritarismo, ni represivo, los problemas que se
suscitan en la familia tiene capacidad de resolucion, se mantiene bajo
acuerdos, sus metas son reales, hay solidaridad entre sus miembros, estas
familias en el diario vivir comparten sus intereses, Estrada (1990) menciona
que para mantener una familia, la comunicacion es importante, si se mantiene
los canales de comunicacion abierta no hay conflicto, duda o frustracion
dentro del sistema, la buena comunicacion en la familia mantiene un ciclo
armonico en su sistema, respetando los limites, el espacio de cada uno de
sus integrantes y su intimidad, dando una comunicacién, limpia, clara, cuyo

mensaje no va con indirectas, acusaciones en fin ( Bezanilla & Miranda, 2014).

Minuchin, menciona que si la comunicacién es Optima en la familia,
permitird dar pautas a la familia para un adecuado funcionamiento, una
comunicacién clara regula el comportamiento de cada uno de sus miembros,
dando pautas de como relacionarse e integrarse, a su vez estas pautas
permiten que la jerarquia, los limites, la complementariedad sobre todo la

libertad funcione adecuadamente dentro del sistema familiar (Minuchin, 1998).

En las familias con un funcionamiento adecuado, un elemento importante
es la organizacion, una familia organizada es independiente, autonoma,
estable, dentro de lo material, tiene un orden, es limpio y tiene todo ordenado
desde la preparacion de los alimentos, normas y valores desde la ética en la
crianza de los hijos, las tareas del hogar y los trabajos en el area laboral,
cuenta con una organizacion apropiada, se observa la solidaridad y la
cooperacion entre sus miembros, hay la satisfaccion de pertenencia, son

pocos los problemas internos ( Bezanilla & Miranda, 2014).
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2.2.3. Problemas en la funcionalidad familiar

La disfuncionalidad en las familias se da cuando la comunicacion entre sus
miembros es fragmentada y a su vez permite detectar el estado de gravedad
dentro de su sistema, tanto en circunstancias internas o externas que puedan
generar perturbacién dentro de la familia, la disfuncionalidad hara que la
familia no tenga la capacidad de afrontar estas mismas, estas situaciones
pueden ser una patologia grave que tenga algiin miembro del circulo familiar,
la violacion de las reglas, perdida de algin componente importante en la
familia, 0 mas pueden generar tensiones dentro del sistema ocasionando un
desequilibrio en el sistema familiar, los mecanismo que tiene la familia para
alcanzar la homeostasis, tiene la capacidad de regular la dinAmica interna y
restaurar la homeostasis de la familia, de esto surge la interaccion familiar, si
estas interacciones son hostiles va haber un bajo equilibrio en la familia, por
ende si los canales de comunicacion se encuentra obstruidas, observacion de
anomalias disfuncionales dentro de la familia, complementaciones rigidas,
falsa mutualidad, doble vinculo, habra aparicién de conflictos y la familia no
tendra mecanismos adecuados para su resolucion (Forselledo & Esmoris
Sbérbaro , 1994).

En una familia nuclear puede haber alteraciones en su funcionalidad, la
ausencia tanto fisica y emocional del subsistema conyugal hacia los hijos,
vinculos deficientes entre estos, la falta de confianza, afectos y lejania entre
ellos (Alonso Castillo, Yafiez Lozano , & Armendariz Garcia , 2017).

Puede haber alteracion en la funcionalidad familiar cuando hay cambios en
el ciclo vital de los nifios a adolescente, debido a cambios en el
comportamiento, también a nivel cognitivo, fisico y psicologico cuyos cambios
en el adolescente, puede dar cambios no solo en la estructura de la familia,
sino que también puede provocar inestabilidad en el sistema familiar cuyos
comportamientos y conductas, los padres pueden presentar dificultad para

manejar, generando malestar en la familia.

Otra alteracion en la funcionalidad familiar es cuando las relaciones entre
sus integrantes no se observa una armonia, presenta dificultades de

adaptacion en el sistema generando un gran impacto en la familia, también
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generan problemas en la funcionalidad cuando los miembros presentas
comportamientos agresivos, ruptura de normas, tanto en el interior como en
el exterior de la familia afectando a sus integrantes, también cuando hay
autoritarismos, llegando a las amenazas, a la agresion manifestando las
primeras formas de violencia cuyas acciones son desviadas de la norma, en
el exterior de la familia la ruptura de normas y valores pueden provocar
mentiras, robos, conductas agresivas dando a lugar sentimientos de dolor y
dafos hacia el otro (Moreno Méndez & Chauta Rozo, 2012).

2.2.4. Funciones de la familia
Desde un enfoque social, la familia es también una institucion social porque
tiene la funcion de satisfacer las necesidades de sus miembros, por lo tanto,

la familia tiene las siguientes funciones:

Desde el aspecto econdmico, la familia provee recursos; en el aspecto
fisico se encarga de proveer seguridad, descanso, recuperacion; en lo
sentimental/afectivo da carifio, amor, estima; en el aspecto educativo, da
oportunidades de aprendizaje, ensefia a socializar con el otro y aprende
autodefinirse, creando su propia identidad; en la orientacién, provee

referencias (Fantova Azkoaga , 2020).

En la sociedad hay cambios, en el ambito escolar crece, hay cambios
economicos, el crecimiento de ciudades, la ciencia avanza, cambios en la
moral sexual, aumento de esperanza de vida, todos estos cambios generan
cambios en el papel de la familia, con el tiempo la familia ha perdiendo
funciones desde lo psicosocial, pero se preserva que dentro de este sistema
forma la identidad de sus integrantes, establece vinculos comunicacionales,

la familia es el principal pilar de la sociedad (Fantova Azkoaga , 2020).

2.2.5. Formas o estructuras y tipologias de familia

La familia tiene diferentes formas o estructuras, la forma de familia como
unidad principal es la familia nuclear, que esta compuesta por hombre, mujer

e hijos, también encontramos la familia extensa que no solo estd compuesta
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por hombre, mujer e hijos, sino que también viven con otros familiares,
mientras que hay otra forma de familia como la familia monoparental, que esta
conformado solo por la madre o padre y sus hijos/as, pueden estar el padre o
la madre en estado soltero, viudo o en divorcio; la estructura de la familia ha
tenido cambios en su forma, fuera de lo tradicional con respeto a las funciones,
Su composicion, el rol de sus miembros, sobre todo con el paso del tiempo el
rol de la mujer dentro de la familia ha tenido cambios de acuerdo al estatus
econdmico, la mujer ha buscado incorporarse en el &mbito laboral para buscar
el sustento econdmico adecuado para su familia (Oliva Gomez & Villa
Guardiola, 2014).

Actualmente los modelos de familia se han trasformado sustancialmente
porque ya no solo estd conformada como la familia tradicional de papa, mama
e hijos y relacionado al matrimonio y por la consanguinidad, sino que su
dindmica ha tenido cambios, se ha descubierto otras formas de relaciones
humanas vinculado por lazos de respeto, convivencia, solidaridad y afecto,
por lo que de estos cambios han surgido nuevos conceptos de familia como
la unién de personas del mismo sexo con fines de convivencia, afectos y
solidaridad que constituye como familias homoparentales que dentro de este
sistema convive dos personas del mismo sexo mas los hijos o solos (Oliva
Gbomez & Villa Guardiola, 2014).

El derecho dentro de las familias permite establecer normas, derechos y
obligaciones en sus integrantes, la familia es prioridad de orden publico
porque es el pilar de la sociedad y a su vez recibe proteccién legal, juridico,

econdémico dentro de una sociedad formada y estructurada.

En América Latina han surgido nuevos tipos de familia como: parejas sin
hijos y hogares sin nucleo, hogares cuyo jefe es la mujer, también ha habido
aumento de divorcios y mayor nimero de familias reconstituidas, en América
Latina aun tiene mayor predominancia las familias nucleares tanto en zonas
urbanas como rurales, en la actualidad los paises latinos americanos
predominan hogares nucleares biparentales, actualmente los hogares
monoparentales han aumentado en estos ultimos tiempos a la par con las
familias nucleares, también hay familias nucleares sin hijos, constituidos por
adultos cuyos hijos se han ido a formar su propia familia, la estructura familiar
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en América Latina varia de acuerdo al soporte econémico que tenga la familia,
el nivel de ingreso, si una persona viviera sola requiere mas gastos
econdémicos, no siempre tendré recursos suficientes para subsistir a menos

que tengas un status o nivel econdémico alto (Arriagada, 2001 ).

En las formas de familia, la estructura familiar tiene relacion con el ingreso
del hogar, las familias, segun la CEPAL hay un alto porcentaje de familias
pobres y estas son familias extensas o compuestas y que el nimero de hijos
marca o distingue las familias de extracto social bajo que del alto, estudios
que indica el CEPAL que a mayor numero de hijos incide en el hogar,
determina el soporte econémico de este, en los nuevos modelos o estructura
de familia se ha modificado por la participacion de la mujer en el campo
laboral, el funcionamiento del hogar cambia y desplaza los roles de la familia
tradicional, en que el hombre es el que da el sustento del hogar, sino que esto
se comparte y cambia estos patrones de funcionamientos en los hogares
(Arriagada, 2001 ).

Con respeto a la familia nuclear Kottak menciona este tipo de familia esta
conformado por padres e hijos y que viven en la misma casa, también
menciona que hay otras formas de familia como las familias extensas, que son
una 0 mas generaciones conviviendo en el mismo hogar o también llamados
grupos de ascendencia que son linajes o clanes, también menciona que estos
grupos de familia extensa no siempre viven todos en el hogar, sino que
también parte de estas familias se retinen de vez en cuando, segun Kottak, la
familia nuclear dura hasta cuando los hijos se van del hogar, para vivir solo o
para formar su propia familia y que gran parte de los individuos han
pertenecido no solo a la familia de origen sino que ha sido parte de otra familia,
en la sociedad esta legalizado el divorcio por lo tanto estan se separan y otras

establecen mas familias por medio del matrimonio (Conrad Phillip, 2011).

Desde una mirada antropologica hace diferenciacion de la familia de
orientacion o la de origen y la familia de procreacion que es cuando uno forma
un hogar con su esposa Yy tiene hijos; la familia nuclear en paises como
Estados Unidos y Canada es el tipo de familia mejor definida por lo que en
estos paises estas familias nucleares caracterizan a la familia moderna, en
cambio la familia ampliada que no solo conviven los componentes de la familia
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nuclear sino mas parientes prevalece en familias de clase media, segun
Kottak en el hogar una familia ampliada hay de 3 0 mas generaciones, también
menciona que hay otro tipo de familia ampliada que estd conformada por
hermanos con sus conyugues e hijos (Conrad Phillip, 2011).

La estructura familiar es adaptativa para cada familia pero no todas las
estructuras familiares son adaptativas para cierto tipo de familia porque no
puede ser adaptativa para otra, estas estructuras adaptativas varian de
acuerdo al ciclo vital de las familias pueden funcionar para cierta etapa pero
no en otras generando tensiones en otra, la configuracion y la evolucién de la
familia permite observar la estructura de la familia y las normas no son las
mismas en las familias, cambian de acuerdo a al contexto y a la cultura familiar
por lo tanto estas no son universales, cada familia encuentra la manera de

llegar acuerdos con el contexto sociocultural que se encuentre.

2.2.6. Funcionamiento y organizacion Familiar

El funcionamiento familiar segun Hernandez y otros (2017), es la capacidad
que tiene la familia para enfrentar, sobresalir a cada una de las dificultades o
crisis que se pueda presentar en cada una de las etapas del ciclo vital de las
familias, dentro del funcionamiento familiar se encuentra los siguientes
elementos: la cohesion y la adaptabilidad (Leyva Jiménez, Hernandez Juarez,

Nava Jiménez, & Lopez Gaona, 2007).

La cohesion tiene los siguientes niveles que son: no relacionada o

dispersa, semirelacionada o separada, relacionada o conectada y aglutinada.

La cohesion no relacionada o dispersa, consiste en la poca interaccion

entre sus miembros, no hay lealtad y separacion entre ellos, poca afectividad
entre los subsistemas, pasan poco tiempo juntos entre ellos, las necesidades
y preferencias por separado, la toma de decisiones no es en conjunto, los
intereses son fuera del circulo familiar, las amistades son aparte, los intereses
son distintos entre los miembros, la recreacion es independiente, no hay
integracion entre ellos (Leyva Jiménez, Herndndez Juérez, Nava Jiménez, &
Lépez Gaona, 2007).
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La cohesidn semirelacionada o separada: es cuando las emociones, la

lealtad dentro de la familia es ocasional, hay poco involucramiento entre sus
miembros manteniendo distancia entre ellos, es poco el afecto que se muestra
entre sus subsistemas, hay cierta separacion entre sus miembros, los limites
son claros en los subsistemas de la familia, hay cercania en el subsistema
parento filial, pasan parte del tiempo juntos, tiene cierta separacion personal,
aun toman ciertas decisiones por individual, pero ciertas decisiones
importantes la toman en consenso, la recreacion lo toma aun individual, que
compartida (Leyva Jiménez, Hernandez Juarez, Nava Jiménez, & LoOpez
Gaona, 2007).

La cohesidn relacionada o conectada: en este tipo de cohesion hay méas

cercania, lealtad, la demuestran mas afectividad entre sus miembros, hay mas
involucramiento, pero mantienen sus espacios, sus interacciones son mas
afectivos, los limites entre los subsistemas son claros, hay mayor vinculacion,
el tiempo en familia es importante, hay privacidad y respeto, la toma de
decisiones es en conjunto, los intereses son dentro del circulo familiar, las
amistades comparten con la familia, hay intereses comunes la recreaciéon es
integral, no individual (Leyva Jiménez, Hernandez Juérez, Nava Jiménez, &
Lopez Gaona, 2007).

La cohesion aglutinada: la cercania emocional es excesiva, La lealtad es

exclusiva de la familia, la vinculacion entre sus miembros es extremadamente
simbiotico, hay alto nivel de dependencia afectiva entre los miembros, las
relaciones parento filial no tiene limites generacionales, hay coaliciones, no
hay independencia y autonomia entre los miembros, no hay individualidad o
espacio personal, todo el tiempo pasan juntos y poco espacio para su
recreacion personal, la toma de decisiones es bajo la supervision del colectivo,
todo el interes es en la familia, mas importancia es las amistades en comun
de los integrantes de la familia que el personal, los intereses no son
individualizados sino que es por mandato del jefe de hogar (Leyva Jiménez,
Hernandez Juarez, Nava Jiménez, & Lopez Gaona, 2007).

En la cohesion familiar, se encuentra otros elemntos que son: la vinculacion
emocional, los limites, coaliciones, el espacio y tiempo, las amistades, la toma
de decisiones, la recreacion y los intereses (Aguilar Arias , 2017).
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La vinculacion emocional son los lazo que se forman entre los miembros
de la familia, se construyen lazos de solidaridad, expresado mediante
sentimientos, los limites permiten la socializacion y la conexion de los
miembros con la sociedad sin perder el control y la unidad de la familia, las
coalisiones permiten que los miembros de la familia se fortalezca dentro del
sistema familiar, permite que los miembros formen alianzas, se fortalezcan
mediante la ayuda del otro, el espacio y el tiempo de los miembros se observa
como los integrantes del circulo familiar distribuyen sus espacios de tiempo
con el fin de tener independencia, autonomia, de cada integrante y a su vez
compartiendo espacios de tiempo con el otro estableciendo limites y
fortaleciendo lazos afectivoy recrearce s, las amistades es vital para la
conexion de la familia con la sociedad, la toma de decisiones, son los
acuerdos que se toman en la familia para un bienestar del colectivo y por
ultimo la integracion y los intereses es lapacidad que tienen las familias en el
compartir intereses en comun y recrearse entre los integrantes (Aguilar Arias
, 2017).

La adaptabilidad tiene los siguientes niveles que son: rigidas,

estructurada, flexible y caotica.

La adaptabilidad rigida: hay autoritarismo, control parento filial es fuerte,

la disciplina es rigida y estricta, imposicion de decisiones, los roles estan
rigurosamente definidos, las normas o reglas son rugorosas, se cumple, no
hay cambios (Leyva Jiménez, Hernandez Juérez, Nava Jiménez, & Lépez
Gaona, 2007).

La adaptabilidad estructurada: el liderazgo a veces es igualitario y a

veces autoritario, no siempre la disciplina es severa, hay poca democracia en
el sistema familiar, la toma de decision es dada por el subsistema conyugal,
las funciones de la familia tienen estabilidad, también hay distribucién de
estas, las normas y reglas se cumplen con firmeza, pocas son las normas que
se cambian (Leyva Jiménez, Hernandez Juarez, Nava Jiménez, & Lopez
Gaona, 2007).

La adaptabilidad flexible: el liderazgo es igualitario, la disciplina es poco

severa, hay negociacion en las sanciones al no cumplirlas, en la toma de
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decisiones hay acuerdos, hay distribucién equitativa de roles, las normas o
reglas se cumplen de forma flexible, otras reglas se cambian (Leyva Jiménez,

Hernandez Juarez, Nava Jiménez, & L6opez Gaona, 2007).

La adaptabilidad caética: el liderazgo es indeficiente o limitado, la

disciplina no es severa, no es congruente en las consecuencias, las
decisiones parento filial son impulsivas, no hay claridad en los roles, cambios
frecuentes en las reglas, estas no siempre se cumplen (Leyva Jiménez,

Hernandez Juarez, Nava Jiménez, & Lopez Gaona, 2007).

Minuchin menciona que la adaptacion, las familias tiene la capacidad de
adaptarse de acuerdo a las circunstancias y cambios que haya dentro de la
sociedad y que tiene la capacidad de adecuarse al cambio sin embargo hay
familias que mantiene dificultades en la adaptacibn a estos cambios
generando la histeria dentro del sistema familiar (Minuchin, 1998).

En la adaptabilidad se encuentra los siguientes elementos: el poder, la
asertividad, los roles, las reglas, estos elementos a su vez son parte de la
organizacion de las familias (Aguilar Arias , 2017).

El poder, es el liderazgo que se imparte en la familia que permite lograr
acuerdos con el fin de cumplir los objetivos propuestos dentro del sistema
familiar y a su vez fortalecer la resolucién de problemas que puede haber
dentro del seno familiar, cuyas decisiones son compartidas democraticamente

entre sus miembros (Aguilar Arias , 2017).

El asertividad es la capacidad que tienen los integrantes de la familia de
expresar sus opiniones sin restriccién y de forma espontanea (Aguilar Arias ,
2017).

Los roles estan relacionada a la organizacion de la familia en conjunto con
las jerarquias que se forma dentro del sistema familiar, estos roles son las
tareas asignadas a cada mimbro de la familia, en esto se ve la responsabilidad
y la cooperacion y la participacion de los integrantes de la familia en los
guehaceres domésticos y en el cuidado de los hijos de acuerdo al ciclo vital

del sistema familiar (Aguilar Arias , 2017).
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En los roles familiares, la inclusion de la mujer en el trabajo ha generado
impacto en este, en la distribucion de roles en lo tradicional es el hombre quien
mantiene la economia del hogar, al integrarse la mujer en el mercado laboral
se ha generado cambios en la distribucion de los roles en que las tareas
domésticas y el cuidado de los hijos se distribuyen equitativamente, aunque
lamentablemente no siempre se cumple esta distribucion creando tensionesy

conflictos dentro del sistema familiar (Minuchin, 1998).

Las reglas son las normas establecidas dentro del sistema familiar, la
claridad de esta es importantes para mantener la homeostasis del diario vivir
de la familia, estas regla o normas pueden ser rigidas, estructuradas, flexibles
y cadticas que estan explicadas méas adelante (Aguilar Arias , 2017).

Dentro del funcionamiento familiar hay 16 combinaciones en los niveles de
cohesion con adaptabilidad, estas se clasifican de acuerdo al funcion da la

familia y estas son:

¢ Rigidamente e Flexiblemente
dispersa dispersa
e Rigidamente e Flexiblemente
separada separada
e Rigidamente e Flexiblemente
conectada conectada
e Rigidamente e Flexiblemente
aglutinada aglutinada
e Estructuralmente e Caolticamente
dispersa dispersa
e Estructuralmente e Caolticamente
separada separada
e Estructuralmente e Caolticamente
conectada conectada
e Estructuralmente e Caolticamente
aglutinada aglutinada
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Estas combinaciones se pueden evidenciar de acuerdo al
funcionamiento de cada familia (Leyva Jiménez, Hernandez Juarez, Nava

Jiménez, & Lopez Gaona, 2007).

Minuchin menciona que el funcionamiento familiar se mantiene mediante
las interacciones con el otro, esto corresponde a la responsabilidad mutua
y compromiso de los integrantes, los valores de lealtad, el sentido de
pertenencia, la proteccion del ser humano permite analizar otro elemento
gue se encuentra en el funcionamiento de la familia que es el contexto, la
cultura, el lenguaje que maneja, los valores que son inculcados dentro del
sistema familiar de acuerdo a la cultura y las creencias que tenga la familia
que por ende los hace Unicos y por lo tanto le da un significado de acuerdo

a la percepcion subjetiva de cada miembro (Minuchin, 1998).

Minuchin enfatiza el contexto como el lugar en que la persona se siente
libre de expresarse, también mencién que las interacciones entre sus
miembros pueden ser destructiva o curativa por eso en la cotidianidad, la
historia familiar es un punto de conocimiento en donde se puede indagar
las raices del porque su estructura y organizacién es de esa manera, y
estas costumbres donde son transmitidas de generacion en generacion y
son una clave para su comprension, los miembros de la familia adoptan
comportamientos y conductas en base a las creencias, costumbres
heredadas de la cultura familiar y el tipo de sociedad en que se encuentre
(Minuchin, 1998).

Ciclo vital, crisis y problemas familiares

Para Minuchin y Fishman (1993) mira a la familia como un organismo
gue evoluciona con el pasar del tiempo, que conforme a la edad, cada etapa
que atraviesa influye en el desarrollo de cada uno de sus miembros, el
sistema familiar, no solo se conserva sino que evoluciona, es un sistema
complejo en que el desarrollo de la familia tiene etapas, para Minuchin el
ciclo vital de la familia la desarrolla en 4 etapas, en el cual el sistema familiar
sufre cambios, estos periodos de desarrollo puede sufrir transformaciones
en el sistema familiar y pasar de una etapa a otra, estas etapas son las
siguientes: formacién de la pareja, la pareja con hijos pequefios, la
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familia con hijos en edad escolar y/o adolescentes y la familia con

hijos pequefios (Montalvo Reyna, Espinosa Salcido, & Pérez, 2015).

Minuchin menciona que cada etapa del ciclo vital, hay una
reorganizacion familiar en las interacciones entre sus miembros, las reglas
cambian o se modifican, Sin embargo la familia puede quedar estancada
en una etapa al pasar a otra y el sistema necesita ante estas situaciones,
un ejemplo es el nacimiento de un hijo/a, el crecimiento de este hijo al
ingresar al entorno educativo, cuando hay cambios de nivel escolar, el nifio
tiene que dejar el hogar mientras entra al microsistema escolar o en su
etapa adulta empieza a trabajar, o entra al matrimonio y se aleja en
definitiva del hogar, dentro de estas etapas puede haber estancamientos
en una de las etapas del ciclo vital, puede llevar a la disfuncionalidad en la
familia y puede tener manifestaciones sintomaticas (Montalvo Reyna,
Espinosa Salcido, & Pérez, 2015).

En las etapas del ciclo vital, segun Estrada (1987) al tener en cuenta el
ciclo vital de las familias tiene 2 ventajas, porque genera un instrumento en
la organizacion y sistematizacién de las familias, también brinda la
oportunidad de reconocer fendmenos similares en otras familias, que
facilitan las vias de intervencion en estas familias; las familias, para
Friedman (1989) evoluciona y desde un enfoque sistémico, la familia es un
todo y sus partes es parte del todo, el y otros autores definen a la familia
COmo un organismo que nace, crece, se desarrolla y muere (Montalvo

Reyna, Espinosa Salcido, & Pérez, 2015).

Para Aylwin (2002), cada etapa del ciclo vital familiar, hay una crisis,
estas crisis la llaman crisis evolutivas o crisis normativas, que son cambios
gue se dan dentro del sistema familiar cuando pasa de una etapa a otra,
Aylwin (2002) menciona 6 etapas del ciclo vital de la familia y estas se
detallara a continuacion en conjunto con las crisis se dan al pasar de una

etapa a otra (Aylwin Acufia & Solar S., 2002):

El inicio del matrimonio, esta etapa comprende cuando la formacion

de la relacion de pareja es estable, después de esta la espera de los hijos,

en esta etapa la pareja invierte en su relacion, para Rhodes las dificultades
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gue se presenta en esta etapa para que la pareja tenga una relacion viable
y duradera es lograr consolidar la intimidad, que es conocer la realidad del
uno y del otro, los aspectos y cualidades que lo caracterizan a cada uno
como persona, que muchas veces es contrario a la idealizacion romantica
gue tiene el uno hacia el otro, que en esto puede haber desilusion por no

llenar las expectativas del otro (Aylwin Acufia & Solar S., 2002).

La crisis principal que se presenta en esta etapa es la intimidad contra
la idealizacion o desilusion; la intimidad comprende es en mostrarse como
es uno mismo a profundidad logrando una cercania, contacto y apoyo
mutuo del uno hacia el otro y viceversa, la confusion de la cercania con la
fusion es lo més importante para lograr intimidad en la pareja (Aylwin Acufia
& Solar S., 2002).

En esta etapa se forma la identidad de la pareja, se constituye un
nosotros, es algo que trasciende mas all4 del tu y yo, establecen un
compromiso profundo en la pareja, se establece mutuamente el intercambio
en todas las dimensiones como lo intelectual, afectivo, domestico, sexual,
fisico, recreativo, social, estableciendo vinculos, también con los miembros
de las familia de origen, amistades, dando como resultado un proceso de
negociacion en la pareja, analiza conflictos y diferencias que puedan haber,
elaboran estrategias de solucién para ambos, esta etapa es un periodo de

intenso trastorno y conflicto (Aylwin Acufia & Solar S., 2002).

La llegada de los hijos, en esta etapa comprende el nacimiento del

primer hijo, hasta que el hijo menor entra a la escuela, la pareja que han
estado concentrados en su relacion, pasa a ser padres y en esto recibe un
aumenta de demanda en cuidado y atencion para los nifios, en esta etapa
hay una reorganizacién familiar, cambios en la vida cotidiana, en relacién a
las necesidades de los infantes, con la llegada del primer nifio/a, se obliga
a la pareja a adaptarse, si lograron establecer la intimidad de pareja, estan
preparado para realizar los cambios, en los roles, en el espacio fisico del
hogar, organizar las actividades domésticas, redistribucion del tiempo y
redefinir las relaciones con amistades y familiares (Aylwin Acuiia & Solar
S., 2002).
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Los conflictos que llegan a esta etapa tienen relacion con los aspectos
vinculados a la creacién de un espacio al recién nacido, en esta nueva
etapa se comparte el amor y atencion al nuevo integrante de la familia, las
restricciones que hay en esta etapa crean tensiones en el padre, que su
vez puede sentir celos, sentirse desplazado por la pareja, traer
consecuencias como crisis en las relaciones de pareja, situacion que se
repite con la llegada de un nuevo hijo que el Unico detalle que ya no es solo
el nuevo hijo sino también los hermanos, pasando por nuevos periodos de

adaptacion en el sistema familiar (Aylwin Acufia & Solar S., 2002).

En esta etapa, la cultura, el fortalecimiento de vinculo entre madre e hijo,
que sefala a la madre como cuidadora, puede ser logrado a costa del
marido-padre, la madre puede ser fuente de apoyo no solo para sus hijos
sino para todos los que conforma el sistema familiar a costa de sus propias
necesidades, la intensidad, la necesidad y complejidad de las tareas que
debe desarrolla toda la familia en esta etapa puede agotar al subsistema
conyugal, en estos casos se necesita fortalecer los patronos de apoyo en
la familia, de esta manera los adultos se nutren emocionalmente de la
energia fisica superando estas crisis, que es el agotamiento versus la auto
absorcién (Aylwin Acufia & Solar S., 2002).

Depende de los recursos internos que tenga los padres para que tenga
capacidad disponible de atender a las necesidades de los nifios, que tenga
la capacidad de ofrecer un ambiente protectivo, de apoyo y ayuda en el
cuidado de ellos/as, también dar oportunidades para que los adultos
recuperen energias en lo emocional, solo de esta forma el padre y la madre
podra crear un ambiente optimo para el desarrollo psicosocial de los nifios
para que ellos/as adquieran autonomia, independencia, construir su
identidad, confianza e iniciativa que estimuladas desde sus primeros afios
de vida, son vitales para el desarrollo de su autoestima (Aylwin Acuia &
Solar S., 2002).

En esta etapa es importante que halla servicios y recursos de
reabastecimiento que apoyen a la madre y al padre en el cumplimiento de
las tareas de esta etapa, estos servicios y recursos son dados por la familia,
amigos, redes sociales, ONG y el Estado, la importancia del abastecimiento
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de estos recursos, es en cuanto a la medida, estar respondiendo estas

necesidades vitales en la familia (Aylwin Acufia & Solar S., 2002).

La entrada de los hijos a la etapa escolar, en esta etapa el primer hijo

ingresa al sistema escolar hasta que se convierte en un/a adolescente, en
esta etapa se genera cambios en la vida del sistema familiar, porque un
sistema externo en este caso la escuela también comparte responsabilidad
en la educacion de los hijos, estos dejan de forma parcial el ambito familiar
con el objetivo de desarrollar y fortalecer sus capacidades intelectuales y
sociales en el ambito educativo, en el &mbito escolar exigen, evaltan la
eficiencia de la familia en los procesos de socializacion de los hijos, en esta
etapa los hijos hacen propias las normas impartidas en el funcionamiento
familiar, los hijos tienen la capacidad de integrarse con la amistades, ser
productivos, una vez estando integrados al sistema escolar (Aylwin Acufia
& Solar S., 2002).

Las crisis que puede haber en esta etapa cuando no se logran obtener
los elementos mencionados es la aparicion de sentimientos de inseguridad
e insuficiencia, también desarrollar problemas de conductuales, dificultades
de integracion, bajo rendimiento escolar, miedos a la escuela y otros, en
esta etapa es de vital importancia el apoyo de los padres para responder
ante a las necesidades de los hijos para adaptarse a la escuela e integrarse
adecuadamente con los pares, de esta forma forjan su propia identidad
aparte del rol que cumple dentro del sistema familiar (Aylwin Acuia & Solar
S., 2002).

En esta etapa no solo la familia se debe enfocar en asuntos internos
dentro del sistema familiar, también debe poner enfoque en los intereses
particulares de cada uno, debe haber aceptacion en los intereses
individuales del otro porque empiezan aparecer figuras significativas en la
vida de los hijos como amigos externos a la familia, compafieros del aula'y
profesores, en esta etapa los padres tienen el desafio de fortalecer y
apoyar, los procesos de individualizacion de los hijos/as que estos
desarrollan en la participacion fuera del hogar, las crisis que se puede dar
en esta etapa es que la organizacion del sistema familiar no permita o limite
las oportunidades para este desarrollo, hay familias que se las caracteriza
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como pseudomutuales, son aquella que para preservar armonia en su
sistema familiar, niegan las diferencias que pueden tener los hijos
protegiendo de influencias externas que consideren un peligro, que
terminan sofocando, a la familia a expensa de su propia autonomia (Aylwin
Acufia & Solar S., 2002).

Las familias con hijos adolescentes, esta etapa es considerada como

la etapa méas dura del ciclo vital familiar, la adolescencia significa muchos
desafios para los adultos a cargo de la familia porque los adolescentes
hacen preguntas, cuestionan las normativas de la familia, rechazan la
autoridad y guia del padre y de la madre, nace la sexualidad de los hijos, la
lucha por la autonomia e independencia y esto va provocar crisis, que
conlleva a tensiones y conflictos en el sistema familiar, conforme a que los
hijos cumplen mas afios mayor sera alteraciones en las relaciones entre

padres e hijos y en la familia como un todo (Aylwin Acufia & Solar S., 2002).

En esta etapa los adolescentes viven nuevas experiencias, entre ellas la
experimentacion sexual, el uso de drogas, consumo de alcohol, desafios
de autoridad, para ello, estos desafian las normas establecidas en la
familia, esto generan crisis, tensiones, angustias en los padres y estos
buscan frenarlas imponiendo sus normas y limites, en algunos casos limites
y normas mas rigidas, como puede pasar lo contrario al establecer normas
y limites mas flexibles dejando de tener autoridad sobre ellos/as, los
extremos no son saludables, deben tener un equilibrio entre la libertad de

los y las adolescentes, proteccion y limites (Aylwin Acufia & Solar S., 2002).

También en esta etapa se produce un choque generacional que se
relaciona en tanto padres e hijos llegan al fin de la etapa y entra en crisis,
los padres entran a una edad madura mientras, mientras que los hijos/as
se separan de la familia y buscan su identidad personal, en esta parte del
ciclo vital los padres tienen la tarea de establecer una nueva relacion con
los hijos, fortalecer las habilidades para flexibilizar los limites suficiente
para que los hijos tenga libertad que necesite pero sin dejar de ejercer su

autoridad y rol de padres (Aylwin Acufia & Solar S., 2002).

En esta etapa aparecen puntos importantes:
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+ Entra la negociacion, los padres deben seguir estableciendo
limites y negociando, esto permitira abrir puertas y evitar entrar en
permanente confrontacion con ellos.

+ Se debe reconocer el derecho de los y las adolescentes a que
tengan sus propias opiniones, delegar responsabilidades y permitir
libertades de acuerdo a su edad.

+ Se cede en parte el rol de autoridad y establecer relaciones
menos verticales con los hijos.

+ Se establece el compaferismo entre padres e hijos,
manteniendo el rol de autoridad, pero sin arbitrariedad, se negocia
para tener acuerdos frente a las diferencias que se puedan presentar
a través de acomodacion mutua.

+ Los padres deben apoyar el proceso de separacion-
individuacion de los hijos/as.

+ El manejo de conflictos y la toma de decisiones en asuntos
que tienen relacién a la autoridad maternal, esto toma una base y
oportunidad de discusion y consenso.

+ En la etapa de hijos con adolescentes, la autoridad no esta
claramente delineadas entre padres e hijos, los adolescentes,
aunque aun lo consideran nifios, estos tienen capacidades y
habilidades cognitivas que le permiten, opinar ideas, asuntos y
decisiones de tal manera que se respeta las habilidades

intelectuales.

En esta etapa es importante que las madres y los padres fortalezcan la

relacion con sus hijos, en base a la independencia de los adolescentes de

acuerdo a su edad.

En la reduccién de la familia por la partida de los hijos, los hijos ya

finalizaron la adolescencia y termina su etapa profesional, llega el momento

en que los hijos/as se independizan y abandonan de forma progresiva el

hogar, esta etapa no es facil para los padres, pasan por la crisis llamada

sindrome del nido vacio, estas circunstancias mas afecta a la mujer por lo

gue mas se ha dedicado al cuidado y crianza de los hijos/as, también
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pueden afectar a la pareja por igual cuando no han desarrollado intereses

en comun en conjunto con los hijos (Aylwin Acufia & Solar S., 2002).

En esta etapa, hay familias que el logro de la autonomia e independencia
de los hijos, lo ven como amenaza, estos son momentos que puede haber
cambios negativos en la funcionalidad familiar, porque pueda, que los
padres sienta culpabilidad de no haber retenido por mas tiempos a los hijos,
en otras familias disfuncionales méas bien buscaran las diversas formas de
retenerlos para alargar la dependencia hacia ellos, habiendo sobre
proteccion, todo tipo de compensacion, para evitar que ellos se vallan
(Aylwin Acuia & Solar S., 2002).

En esta etapa lo principal es, permitir la partida de los hijos, porque esto
es un proceso natural y el logro de este esta relacionado con la capacidad
que desarrolla la familia, para que los hijos sean autébnomos e
independientes y que la correlacion que tenga los padres en relacion de
pareja, la presencia de los hijos no sea indispensable (Aylwin Acufia & Solar
S., 2002).

Etapa del nido vacio, en esta etapa la pareja vuelve a quedar sola, por
la partida de los hijos pero los padres mantiene una vida laboral activa, en
esta fase hay un redescubrimiento en que la tarea conyugal es
redescubrirse el uno al otro y en la que se despoja los roles de padres
dentro del hogar, pero mantiene la relacién de padres e h hijos, sin estos
dos elementos del redescubrimiento y mantener la relacién con los hijos,
se da una crisis en que el nido vacio van a sentir desesperacion, en este
caso el redescubrimiento se extiende, al ambito intergeneracional dando a
lugar a que los padres e hijos inviertan en sus relaciones y a renegociarlas,
la meta de esta etapa es de superar la separacion de los hijos del sistema
familiar y establecer los lazos de pareja de los padres, formando nuevas
formas de apoyo y resolucion de conflictos en esta etapa (Aylwin Acufia &
Solar S., 2002).

Crisis familiares evolutivas
En cada una de las etapas del ciclo familiar, la familia experimenta

momentos criticos, estos implican cambios, en lo individual como en lo
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familiar y estos periodos constituyen una crisis, en estos periodos de
cambio, de una etapa a otra, los miembros del sistema familiar asumen
nuevos roles, estos tienen otros funcionamientos y producen un choque,
inestabilidad, transformacion, expresados en desorganizacion del sistema
familiar y estas crisis se las llama crisis evolutivas, son evolutivas porque
estan en relacion a los cambios biologicos, psicolégicos, sociales, en cada
uno de los integrantes de la familia, con estos cambios cambian las pautas
de interaccion en el contexto de la familia, en estas crisis evolutivas, se
cambian las viejas pautas por nuevas pautas de interaccion, que a cada
integrante de la familia le da un nuevo desempefio en las nuevas funciones
que ejercen, en esto estan presenten los nuevos roles, desarrollando la
individualidad de cada miembro dentro de la estructura familiar, esto se
hace mas complejo y distinto a la etapa anterior, dando lugar, al crecimiento

y al desarrollo familiar (Gonzales Benites, 2000).

Crisis familiares normativas
En las familias cuando tienen bien definido las funciones en su estructura

familiar, como los roles de acuerdo al ciclo vital, estas crea una estructura
en el sistema familiar de forma organizada, esto permite a la familia en el
desarrollo de la identidad personal de sus miembros y a su vez en la
individualidad de cada uno de sus integrantes, con respeto a la
reorganizacion familiar, la estructura, en estos dos elementos si la falta de
flexibilidad no permite estos cambios de forma adecuada, entonces abra
disfuncion familiar, estos cambios en la estructura y en la organizacion
familiar, estas crisis la nhombran normativas o transitorias, estas crisis
posibilitan el paso o no a la siguiente etapa del ciclo vital de la familiar no

tiene referencia al tiempo que duren estas (Gonzales Benites, 2000).

Estas crisis familiares estan relacionadas a situaciones transitorias de la
vida familiar como el matrimonio, el nacimiento de un bebe, la jubilacion,
estas situaciones dan a lugar a crisis, estas crisis las denominan crisis

normativas (Gonzales Benites, 2000).

Para CEPAL, las familias como refugio, frente a condiciones cambiantes
gue generan inseguridad como el desempleo, sueldos bajos, condiciones

de salud no adecuadas como enfermedad, drogas y muerte, exclusion en
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el ambito educativo, violencia como delincuencia delictual, estos eventos
provocan tensiones externas en la familia, también puede haber crisis en
las relaciones internas del sistema familiar como separacion, divorcios,
migraciones, violencia intrafamiliar y otros, ante estos hechos las familias
son vulnerables frente a estas crisis y es mas socorrida de proteccion frente

a estas (Arriagada, 2001 ).

Crisis familiares no transitorias o paranormativas

Los procesos que se dan en la dinamica de las familias no son lineales,
estos se ven afectados en diversas situaciones, en el cual producen
cambios en el sistema familiar como en su estructura y en su
funcionamiento, estos hechos actian como fuentes productoras de estrés,
hechos como el divorcio, una enfermedad cronica o catastrofica, el
fallecimiento de un integrante del sistema familiar, en este hecho en
particular, las tensiones y las crisis en este acontecimiento varia en cada
familia, depende de su historia, el significado y dependencia, tiene su propia
dindmica, y los recursos para ser frente a este hecho, la actividades o
tareas que se realicen en la familia frente a estos eventos son de
enfrentamiento, que vienen de estas crisis que son paranormativas
(Gonzéles Benites, 2000).

Problemas Familiares
Los problemas familiares son parte del sistema familiar, la familia como

nido, como espacio, un lugar de armonia, encuentro y plena satisfaccion de
necesidades de cada uno de sus miembros, tanto afectivas como sociales,
para esto desde un enfoque sociolégico, antropoldgico y desde el Trabajo
Social, los conflictos que se ven en la familia con sus distintas formas de
resolucidn se originan en otros y estos tiene los siguientes factores que se

mencionara a continuacion (Lopez Y. , 2003):

+ Las crisis que se forman por cuestionamientos a la division
sexual del trabajo, en este aspecto, actualmente no se divide a los
roles tradicionalmente en que el hombre trabaja y la mujer se
encarga de las tareas domésticas y al cuidado de los nifios, en estos

tiempos ha habido cambios en la estructura familiar, en que por
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ejemplo ya no solo es el hombre como soporte econémico de la
familia sino que también entra en ese rol, estos cambios pueden
generar tensiones, conflictos y sobrecarga de roles en el sistema
familiar, también puede haber discriminacién en la mujer y en los
nifos.

+ EIl exceso de poder autoritario, ejercido por el hombre hacia
la mujer y los nifios, dificultades en la comunicacion entre los
subsistemas, que estos ponen obstaculos o inhiben los derechos de
la mujer y de los nifios/as reconocidos juridicamente.

+ El abuso de poder de los padres en los hijos/as que recurren
a formas de castigo de épocas pasadas, con la percepcion de
garantias que dara como resultado armonia y bienestar al hogar.

+ Inequidad en la distribucién de bienes y servicios sociales, en
sectores sociales con la reduccion alta en consumos familiares,
negando acceso a servicios importantes como salud y educacion,
como también circunstancias que van escoltadas de conflictos
familiares, que se conocen en estos sectores, aunque han sido
anteriormente denunciado.

+ La precariedad de recursos asignados por el Estado, para el
cumplimiento de funciones vitales para el bienestar social, el
debilitamiento de las redes de apoyo en la familia para la resolucion
de dificultades de la vida cotidiana de las familias, no se cuenta con
la solidaridad de familiares externas al sistema familiar y la ayuda
comunitaria.

+ Las tensiones y presiones que tienen los miembros de la
familia al experimentar otros espacios o0 ambientes de la sociedad,
como las familias de origen de los padres, los planteles educativos
de los hijos, el lugar de trabajo.

+ En hogares monoparentales cuyo jefe del hogar es la mujer,
familias reconstituidas donde conviven hijos de uniones anteriores
de los padres de la unién actual, pueden haber conflictos familiares,
en la primera situacion, las tensiones de la madre se pueden
producir por cumplimiento simultaneo de las funciones de

socializacion, apoyo afectivo, de la economia del hogar en estado
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precario, sin ayuda de un compafiero; en los hogares reconstituidos,
pueden haber conflictos por la rivalidad entre hermanos/as por tener
el amor de papa y mama, hay conflicto en relaciones de pareja en
cuestion de sancion y el juzgar el accionar de los hijos, cuando la
jefatura del hogar es compartida en familias extensas no siempre se
presentan conflictos en la familia.

+ Se presentan crisis en la familia cuando pasa de una etapa
del ciclo vital familiar a otra, procesos que se dan por el desarrollo
de cada uno de los miembros de la familia y de la familia misma,
estas crisis transforman la estructura y la organizacion del sistema

familiar.

En familias extensas compuestas de dos a tres generaciones, se
rescatan hijos adultas, madres solteras, que se sienten acogidos dentro de
ese seno familiar debido a que no tienen las condiciones econémicas de
formar hogares independientes, en estas familias se destaca el rol de las
abuelas ante la necesidad de las madres solteras y separadas, con el
apoyo de ella logran y cumplen de que los nifios/as estén dentro del
sistema educativo y cumplen como proveedoras del hogar, este tipo de
familia es valorada en sectores de extracto econémico bajo de las ciudades,
imparten estrategias de supervivencia ante la crisis econdmica que pasan
estas familias como desempleo y se apoyan en la crianza de los nifios,
comparten los recursos y acogen miembros de la familia que provienen de

zonas rurales (Lopez Y., 2003).

Para CEPAL, los principales problemas que enfrenta la familia son el
desempleo, la crisis econdmica, el deterioro de los bienes materiales de las
familias, ausencia de salud y educacion, influyen en la desintegracion
familiar, en la desintegracién de las familias se identifica uno de los grandes
motivos mas graves como la violencia intrafamiliar, otros de los problemas
gue influyen en la desintegracion de las familias estan relacionados con el
aumento de divorcios, la falta de comunicacion intrafamiliar, el acceso de
la mujer al mercado laboral que ha generado sobrecarga de las tareas
domésticas mas el cuidado de los nifios por inequidad en la distribucién de

las tareas domeésticas dentro del hogar por el sometimientos a roles de la
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familia tradicional que provocan tensiones, por la cultura sexista y

patriarcal, estas tensiones inciden en el aumento de violencia intrafamiliar
(Arriagada, 2001 ).

Problemas estructurales como pobreza, desempleo, dificultades en

servicios basicos de vivienda como agua potable, luz, dificil acceso a la

educacion y a la salud, son factores que contribuyen a la desintegracion

familiar, sobre todo aquellas familias en pobreza extrema teniendo como

jefa de hogar a la mujer por ausencia del padre, se ven casos de trabajo

infantil en vez de que los nifios estudien, nifios viviendo en las calles, alto

consumo de alcohol y drogas e incremento de violencia intrafamiliar
(Arriagada, 2001 ).

Indicadores de vulnerabilidad en la persona (Arriagada, 2001 ):

*

*
*
*

La pérdida de empleo

La pérdida de seguridad de ingreso
Alto indice de empleos temporales
Discapacidad

Indicadores de vulnerabilidad en el sistema familiar

*

En la vivienda, amenaza de expulsién en caso de alquiler de

la vivienda o cuando es prestada

*
*

Alto nivel de hacinamiento

En las relaciones familiares se puede ver erosion en la familia

por cambios en la estructura, divorcios o rupturas conyugales

*

Extension de la familia con empeoramiento de la relacion

perceptores/no perceptores

*

Desequilibrio en la mujer para equilibrar responsabilidades en

las tareas domesticas, trabajo y cuidado de los nifios.

*
*
*

Hijas mayores asumen cuidado de hermanos menores.
Adultos mayores y miembro con discapacidad sin atencion.

Aumento de violencia doméstica.
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Afrontamientos

Los afrontamientos son procesos cognitivos y conductuales, estos son
cambiantes y no estaticos, se desarrollan con el fin de mejorar las
demandas internas como externas de la persona, son evaluadas como
desbordantes de los recursos de las personas (Jiménez Arrieta, Amaris
Macias, & Valle Amaris, 2012).

En los afrontamientos, estan las estrategias que son refuerzos cognitivos
y comportamentales, que son cambiantes, estos permiten que se desarrolle
con el fin de modificar las exigencias o problematicas propias del ser, que
los enfrentan para protegerse y evitar consecuencias de indole negativo y
modificar dificultades y situaciones de tension (Jiménez Arrieta, Amaris
Macias, & Valle Amaris, 2012).

Las estrategias de afrontamiento también son pensamientos,
reinterpretaciones, conductas, la persona extiende su busqueda de tener
resultados Optimos en una situacioén particular que le produce estrés, sea
para regular una respuesta emocional o afrontamientos dirigidos a las
emociones y/o manejar o cambiar el problema (confrontamientos que se
direccionan a la conducta) (Jiménez Arrieta, Amaris Macias, & Valle
Amaris, 2012).

El tipo de estrategia de afrontamiento depende de los efectos de la
situacion y de los resultados son de una duracién de largo plazo, los modos
de afrontamiento de una persona son determinado, de acuerdo a los
recursos que tenga, las creencias propias del individuo, las creencias
generales acerca del control, el compromiso que tiene como propio y la
motivacion, los recursos para la resolucion de problemas, habilidades
sociales, apoyo social y recursos materiales (Jiménez Arrieta, Amaris
Macias, & Valle Amaris, 2012).

En lo conceptual y metodolégico ve el afrontamiento como variable
mediador o moderador porque se encarga de modificar los efectos
desestabilizadores del estrés, para Kirchner, el afrontamiento forma parte
de los recursos psicologicos de toda persona y lo ve como una variable

personal visto como interviniente o participante en el nivel de calidad de
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vida percibida por el individuo en el cual tiene la importancia en el bienestar
psicolégico de la persona y es util para estudios investigativos porque
permite observar y comprender como la persona ajusta su entorno y tiene
el poder de descubrir niveles positivos y/o negativos con respeto a la
calidad de vida del individuo (Jiménez Arrieta, Amaris Macias, & Valle
Amaris, 2012).

Estrategias de afrontamiento en la familia

La familia es un sistema, la reaccion de un solo integrante de la familia
frente a un evento afecta a todo el grupo familiar, desde un enfoque
sistémico, comprende a la familia como interactiva, permite ver como el
nivel de estrés de la familia difiere el nivel de estrés de la suma de cada
uno de sus integrantes, partiendo de esto, el afrontamiento familiar es la
capacidad que tiene la familia para movilizarse y tomar en accion, medidas
que actuen sobre las exigencias que demandan los cambios (Jiménez

Arrieta, Amaris Macias, & Valle Amaris, 2012).

El afrontamiento familiar es una respuesta generada ante un esfuerzo
inusual que hace la familia para experimentar, definir, comprender,
observar o realizar alguna accién de forma especial para poder retornar las
rutinas de la vida cotidiana (Jiménez Arrieta, Amaris Macias, & Valle
Amaris, 2012).

Para Hernandez, el afrontamiento es un proceso para tener un equilibrio
en el sistema familiar, facilita su organizacion y unidad, promueve el
desarrollo y crecimiento individual de cada uno de sus integrantes, para Mc
Cubbin y Cols, el afrontamiento es el manejo ante el estrés que realizan
todos los integrantes del sistema familiar frente a una situacioén critica

(Jiménez Arrieta, Amaris Macias, & Valle Amaris, 2012).

Mc Cubbin y Patterson ven el afrontamiento como una respuesta que
busca cambiar las circunstancias de mucho estrés, reduciendo el nivel de
tension en la familia, mantienen la unidad y equilibrio al enfrentar tensiones;
de los aporte de Boss, enfoca el afrontamiento como una de las

caracteristicas individuales, afirmando que cuando uno de los miembros del
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grupo familiar es afectado, el sistema familiar difiere funcionalmente la
importancia de esto, son los procesos de afrontamiento individual y familiar

(Jiménez Arrieta, Amaris Macias, & Valle Amaris, 2012).

Las estrategias de afrontamiento familiar presentan 2 dimensiones

(Jiménez Arrieta, Amaris Macias, & Valle Amaris, 2012):

1. Se refiere al habitat familiar que esta intimamente en lo
subjetivo de la familia y que lo asume como entidad en si misma.

2. Se describe la naturaleza interactiva del afrontamiento
familiar, esto permite ver la importancia del nivel de afrontamiento

individual dentro de la dinamica del sistema familiar.

En la familia, las estrategias y la coordinacion entre los integrantes del
grupo familiar emergen como variables criticas, estas estrategias, hay
algunas que son especificas, unas pueden tener mas importancia que
otras, sobre todo en momentos precisos del ciclo vital y en conexién con
sucesos especificos (Jiménez Arrieta, Amaris Macias, & Valle Amaris,
2012).

Los afrontamientos familiares son algo mas que las respuestas familiares
ante un estresor, como un grupo de interacciones dentro del sistema
familiar, transacciones entre la familia y la comunidad, también se forman 'y
modifican con el tiempo, estos afrontamientos cambian de acuerdo a la
severidad del estresor, por eso los afrontamientos son cambiantes durante
el transcurso del tiempo, los afrontamientos también cambian depende de
las demandas, recursos, cantidad de perturbaciones que tenga la familia 'y
la disposicion de recursos internos, externos y recursos comunitarios que
tenga esta, sera el nivel de confrontaciones que tenga el sistema familiar

(Jiménez Arrieta, Amaris Macias, & Valle Amaris, 2012).

Las etapas de desarrollo, esta relacionada con el cumulo de tensiones y
estresores, como por ejemplo en el nacimiento del primer hijo, la crianza
antes del ingreso a la etapa escolar, se considera como una de las etapas
de mayor vulnerabilidad de la familia y es en donde aumenta el nivel de

estrés (Jiménez Arrieta, Amaris Macias, & Valle Amaris, 2012).
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Las estrategias de afrontamiento que tiene la familia cumplen con las
siguientes funciones que se detallara a continuacion (Jiménez Arrieta,

Amaris Macias, & Valle Amaris, 2012):

+ La familia para mantener una comunicacion y organizacién
optima, debe mantener condiciones internas satisfactorias.

+ La familia promueve la autonomia e independencia de cada
uno de los integrantes que la conforma.

+ La familia mantiene vinculos de coherencia y unidad.

+ Lafamilia mantiene y desarrolla el apoyo social y los servicios
con la comunidad.

+ La familia mantiene su esfuerzo en el control del impacto ante

las situaciones de cambio que pueda haber en su sistema.

No todos los estilos y estrategias puestos en accidbn ante otras
experiencias tienen que ser tomadas también como estresantes, sino
tomadas como otras formas en que la persona hace frente a situaciones
que necesitan mover refuerzos cognitivos como comportamentales para
disminuir o eliminar la posibilidad de alguna experiencia de estrés (Jiménez

Arrieta, Amaris Macias, & Valle Amaris, 2012).

El estrés no solo son demandas planteadas por el entorno o cambios
producidos por el organismo, son también interacciones entre exigencias
gue requiere el contexto y elementos que moderan e influyen en como el
individuo percibe las respuestas ante demandas especificas, las crisis
familiares o evento estresor es nombrado como cambios dentro del sistema

familiar (Jiménez Arrieta, Amaris Macias, & Valle Amaris, 2012).
Las estrategias de afrontamiento se clasifican en:

1. Internas

2. Externas

Las estrategias de afrontamiento internas es cuando la persona
enfrenta ante las dificultades, obteniendo recursos dentro de su propia
familia siempre y cuando cuente con estos que se detallard a continuacion

(Jiménez Arrieta, Amaris Macias, & Valle Amaris, 2012):
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+ En la restructuracion la persona desarrolla habilidades para
redefinir experiencias estresantes de forma que sean mas
aceptables y se pueda manejar, en este caso la familia cambia su
percepcion gracias a la capacidad en que confian para el manejo de
las dificultades.

+ En la evaluacién pasiva son los comportamientos menos
activos que puede tener una familia ante situaciones de estrés, toma
una actitud mas pasiva en el cual minimiza la responsabilidad y la
iniciativa para afrontar los problemas, mas bien tiene la intencion de

evitar los problemas y lo manifiesta mediante actitudes pesimistas.

Las estrategias de afrontamiento externas es cuando la conducta de los
integrantes del grupo familiar esta dirigidas a conseguir recursos fuera del
sistema familiar o ajenas a ellas (Jiménez Arrieta, Amaris Macias, & Valle
Amaris, 2012):

+ La obtencion de apoyo social: cuando la familia obtiene
recursos en familiares, amigos y vecinos.

+ La blsqueda del apoyo espiritual: es la destreza que tiene la
familia para estar cerca de soporte religioso o espiritual.

+ La movilizacion que tiene la familia para conseguir y aceptar
apoyo: es la destreza que tiene la familia para conseguir recursos en
la comunidad y aceptar ayuda de servicios sociales y de
profesionales.

Hay modelos de afrontamiento familiar que son (Jiménez Arrieta, Amaris
Macias, & Valle Amaris, 2012):

+ Modelo ABC-X

+ Modelo de resistencia de ajuste familiar y adaptacion

Modelo ABC-X: se centra en estudio de las transiciones familiares
normativas y la respuesta que estas generan ante estos cambios, Rueben
Hill autor de este modelo hace referencia a (Jiménez Arrieta, Amaris
Macias, & Valle Amaris, 2012):
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+ Los hechos precipitantes y las penas relacionadas al dolor,
angustia, miedo y tension.

+ Los recursos que tiene el individuo o el grupo familiar para
enfrentarse a estos acontecimientos, que pueden ser de indole
familiar, personal y extrafamiliar de naturaleza afectiva y econémica.

+ La definiciébn que hace ante este acontecimiento.

Burr agrega dos elementos més al modelo que son el D y el E (Jiménez

Arrieta, Amaris Macias, & Valle Amaris, 2012):

+ La capacidad que tiene la familia para recobrar o salir de las
crisis, tiene un poder regenerativo que le permite evaluar recursos
tanto internos como externos dentro del sistema familiar, se analiza
como la familia a confrontado otras crisis y la capacidad que tiene la
familia de organizarse teniendo en cuenta las interacciones entre sus
integrantes.

+ Se observa la vulnerabilidad de la familia cuando estan

expuestas a sufrir momentos que pueden ocasionar crisis.

El modelo de Resistencia de ajuste familiar y adaptacion: este modelo
estudia los patrones de afrontamiento familiar que son dos (Jiménez

Arrieta, Amaris Macias, & Valle Amaris, 2012):

+ Patron de resistencia

+ Patrén adaptativo

El Patrén de resistencia, involucra los esfuerzos que hace la familia en

disminuir o minimizar el impacto estresor.

El patrén adaptativo que tiene la familia, son los esfuerzos que tiene la

familia para organizarse y consolidarse la familia como sistema para

recuperar el equilibrio que ha sido alterado ante una situacion de estrés.

Este modelo también incluye la fase de ajuste y otra de adaptacion, en
estas estrategias de afrontamiento contiene diversos componentes que
interactian y determina estos procesos y el resultado ante un estresor que

tenga la familia (Jiménez Arrieta, Amaris Macias, & Valle Amaris, 2012).
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Redes de apoyo

Las redes de apoyo son vitales para la persona en tiempos de crisis,
ayudan a la persona a enfrentar obstaculos que se le presenta, las redes
de apoyo es un tejido que da soporte a la persona a enfrentar dificultades
(Rivas Velazquez, 2014).

Las redes sociales de apoyo tienen diferentes significados para la
persona, estas redes la construyen la persona en las etapas de su ciclo
vital, las redes de apoyo son comprendida como un grupo de personas que
pueden ser familiares, amigos, vecinos, amigos de otros familiares que
aportan una ayuda a la persona o a la familia en momentos de crisis 0
probleméticas que afronta el sistema familiar, son ayudas externas de la

familia (Rivas Veladzquez, 2014).

Las redes de apoyo se identifica los siguientes elementos que son las
amistades, la familia, relaciones comunitarias, relaciones de trabajo o
estudio, relaciones institucionales que tienen cada uno de los integrantes
del sistema familiar, mediante estos elementos se puede comprender el
grado de apoyo que tiene la familia frente a problemas o crisis que enfrenta
el sistema familiar (Rivas Velazquez, 2014).

En familias con miembros con discapacidad es importante identificar, las
relaciones con amistades, si el apoyo de familiares externos si es ausente
o nula, las relaciones laborales o de estudio, las relaciones comunitarias y

otras relaciones con otros microsistemas (Rivas Velazquez, 2014).

Las redes de apoyo que cuenta el sistema familiar son personas activas
y comprometidas con el bienestar de la familia, si estas redes de apoyo no
estan bien definidas en donde hay apatia, desinterés por algunos de sus
miembros, si los recursos internos de la familia no son suficientes para
enfrentar las crisis o problemas que se suscitan va tener dificultades en

recurrir ayudas externas (Rivas Velazquez, 2014).

Clasificacion de las redes de apoyo por los autores, Chadi (2000) y
Navarro (2004):
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Para Chadi (2000) se identifica las redes de apoyo siguiente (Rivas
Velazquez, 2014):

Redes primarias: estas redes son familia, familia ampliada, amigos y

vecindario.

Redes secundarias: estas redes son grupos recreativos, relaciones

comunitarias y religiosas, relaciones laborales y de relaciones de estudio.

Redes institucionales: estas redes son la escuela, hospitales o equipos

de salud, sistema judicial.

Para Navarro (2004) se identifica las redes de apoyo siguientes (Rivas
Veldzquez, 2014):

Red Natural: Estas relaciones naturales, son relaciones intimas y de

contacto vecinales, se incluye familia, amigos, vecinos y otros.

Organizaciones de ayuda informal: se tiene organizaciones

voluntarias, grupos civicos y solidarios.

Servicios _de ayuda _formal: Servicios y organizaciones

profesionalizadas de ayuda

Las redes de apoyo brindan un soporte a la familia en momentos de
dificultades en la vida cotidiana, expresa estar rodeado de personas en la
gue fortalecen lazos de ayuda en frente a necesidades (Rivas Velazquez,
2014).

2.2.7.Discapacidad y Familias con miembros con

discapacidad

Para describir como son estas familias con miembros con discapacidad

primero hay que definir el termino de discapacidad.

Para la Organizacion Mundial de la salud, la discapacidad es un estado
o una condicién de salud del individuo; en interaccidn con el contexto, estas
personas tienen limitaciones, restricciones en sus actividades dentro de la

cotidianidad y dificultades en la participacion en estas, la palabra
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discapacidad no se lo puede tomar desde una mirada reduccionista, ni por
déficit funcional, se puede ver diversos factores que pueden influir en el
contexto, dado a que esto influye en los constructos de la vida de estas
personas, su estilo de vida, influyen factores ambientales y personales que
pueden beneficiar como también afectar la salud de ellos/as, el
funcionamiento y la discapacidad son dos términos que estan relacionados
entre si, tiene una interaccion dinamica entrelazada con la condicion de
salud de la persona en conjunto con los factores contextuales, si uno de
estos elementos cambia o varia un poco, cambia el funcionamiento para
bien o para mal de la persona, hay que tener en cuenta que los factores
contextuales que influyen en el funcionamiento de la persona con
discapacidad varia de una persona a otra, estos pueden ser favorables o
no (Carrete, 2012).

En el Ecuador la forma de comprender la discapacidad ha variado
porque los modelos y enfoques de discapacidad han evolucionado a través
de la historia, desde el modelo tradicional la discapacidad era atendida por
compasion a las personas que la tenia, luego estos modelos se ha
modificado pasando a tener una mirada meédica, pasando a un modelo de
rehabilitacion o médico, visto la discapacidad como patologia o
enfermedad, considerandolo como un problema, por eso estas personas
con discapacidad deben ser atendidas en el area de salud, todo estos
conceptos ha ido cambiando desde la década de los 90 comprendiendo la
discapacidad desde un enfoque de derechos humanos y como personas
con su propia identidad y autonomia, desde su constructo personal
(CONADIS, 2017).

La discapacidad puede devenir en cualquier etapa del ciclo vital de la
persona, es una condicidon que puede tener el ser humano, no puede ser
discriminada, ni por estatus econdmico, ni por etnia, por religién y género,
la discapacidad forma parte de la diversidad de las personas que habitan
en el pais, por eso la discapacidad es una responsabilidad social, todas las
personas tienen el deber de integrarlos dentro de la sociedad y hacer
participes en este, la familia desempefia un papel importante para procurar

su proteccién, bienestar e integraciéon formando un puente comunicativo
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entre la persona con discapacidad y la sociedad haciéndole parte de este
(CONADIS, 2017).

Desde una mirada integral la discapacidad no solo depende de los
meédicos, sino también de las familias, el area de salud facilita herramientas
para facilitar su rehabilitacion y mejorar la funcionalidad de estas personas,
pero las familias es un factor importante para que se procure su bienestar

en conjunto con los otros microsistemas (Carrete, 2012).

Para la convencién interamericana para eliminacion de todas las formas
de discriminacion contra las personas con discapacidad nombra la
discapacidad como una deficiencia que puede ser fisica y mental de forma
temporal o permanente, cuya deficiencia limita a la persona para realizar
tareas esenciales en su cotidianidad y que factores como el econémico,

politico o social puede agravar su estado (Pagano, 2010).

Desde el enfoque de derechos, la discapacidad se concibe a la persona
como sujeto de derechos y obligaciones con igualdad de oportunidades y
siendo participes en la sociedad, la Organizaciéon Mundial de la salud
concibe la discapacidad como un fendmeno multidimensional, porque no
solo tiene una mirada en el dmbito medico sino también en lo social,
integrando a todas las personas teniendo o no discapacidad, dentro de la
clasificacion de discapacidad no lo determina del todo la condicion médica,
también lo determina las barreras fisicas y sociales que el entorno lo
impone por eso estas barreras limitan a esta persona a integrarse y
funcionar de forma adecuada dentro de la sociedad por ende desde una
mirada social busca los siguientes parametros (Hernandez Rios , 2015):

e Que las personas con discapacidad tengan un mayor nivel de
autonomia.

¢ Que tenga participacion en la toma de decisiones.

e Que se garantice que ellos/ellas se adapten al entorno
adecuando sus necesidades potenciando sus capacidades

desplazando el termino de discapacidad por diversidad funcional.

Con todo esto la Organizacion Mundial de la Salud fusiono los dos
modelos de discapacidad, el modelo médico y el modelo social convirtiendo
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en un modelo biopsicosocial haciendo que la discapacidad ya no sea una
responsabilidad individual si no una responsabilidad social cuya integracion
tiene transcendencia en estos tiempos actuales tanto en la dimensién
normativa como en la dimensioén social, delimitando los campos de accion,
el uno dentro del area médica y el otro en el area social con el objetivo que

estas personas tenga igualdad de oportunidades (Hernandez Rios , 2015).

La concepcion de discapacidad en la actualidad es incluyente para
determinar la capacidad, ya no se la ve desde un concepto estatico en que
solo se ve la condicion de salud de la persona, ahora es dinamica se toma
en cuenta otras variables como los factores personales y factores

ambientales que toman un papel esencial en estas personas.

En el Ecuador por medio de la Ley Orgéanica de Discapacidades, define
la discapacidad como aquella persona que tiene como consecuencia una o
mas deficiencias tanto fisicas, mentales o sensoriales, independientemente
de la causa que lo origino, teniendo restriccion permanente o temporal de
capacidades bioldgicas, psicoldgicas y asociativa para realizar una 0 mas
actividades esenciales en la cotidianidad, partiendo desde un 30% de
discapacidad calificado por el MSP (Ministerio de Salud Publica del
Ecuador, 2018).

Actualmente en Ecuador por medio del MSP clasifica la discapacidad en
7 tipos que se detallaran a continuacion (Ministerio de Salud Publica del
Ecuador, 2018):

e Discapacidad auditiva

e Discapacidad de lenguaje
e Discapacidad fisica

e Discapacidad intelectual
e Discapacidad mdltiple

e Discapacidad psicosocial

e Discapacidad visual

Discapacidad Auditiva: Es la perdida de la capacidad auditiva, esta puede

ser parcial (hipoacusia) o total (cofosis), de 1 o de ambos oidos, estas
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deficiencias limitan, restringen las funciones auditivas, estas pueden ser
reversibles e irreversibles en percibir los sonidos (Ministerio de Salud
Publica del Ecuador, 2018).

Discapacidad de Lenguaje: Son trastornos, alteraciones, anomalias
que dificultan de forma permanente la comunicacién, la interrelacion, esto
no solo afecta el area linguistica sino también el nivel de comprension, la
codificacion, la decodificacién del mensaje, estas deficiencia, limitaciones y
restricciones funcionales limitan a la persona en las relaciones personales
afectando el rendimiento escolar, social y familiar de las personas
afectadas, esta discapacidad no esta relacionada a la discapacidad
intelectual moderada, grave o profunda (Ministerio de Salud Publica del
Ecuador, 2018).

Discapacidad Fisica: Son alteraciones neuro esqueléticas o de érganos
internos que limitan la postura, el desplazamiento, dificultad en la
motricidad fina y gruesa, dificultad en la coordinacién del movimiento, esto
comprende a movilidad reducida y complicaciones para realizar tareas de
la vida cotidiana y dificulta el autocuidado (Ministerio de Salud Publica del
Ecuador, 2018).

Discapacidad intelectual: Son limitaciones en el funcionamiento
intelectual y en la conducta adaptativa que se expresan en habilidades
sociales, conceptuales, practicas y adaptativas, estas limitaciones se
expresan antes de los 18 afios (Ministerio de Salud Publica del Ecuador,
2018).

Discapacidad Mualtiple: es cuando la persona tiene 2 o0 mas
discapacidades que puede ser auditiva, visual, fisica, lenguaje, intelectual,
psicosocial que dé a lugar ineficiencias, limitaciones, restricciones
funcionales, que sean irreversibles e irrecuperables en varios sistemas del

organismo de la persona (Ministerio de Salud Publica del Ecuador, 2018).

Discapacidad Psicosocial: Son trastornos o alteraciones mentales que
afecta significativamente el estado cognitivo de la persona, que regula el
estado emocional y comportamiento del individuo dando a lugar a una

disfuncion en los procesos psicoldgico, biolégicos o del desarrollo que
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subyacen en su funcion mental, estos trastornos estan en relacion con el
estrés significativo o una discapacidad, este sea social., laboral o de otras
actividades importante para estas personas (Ministerio de Salud Publica del
Ecuador, 2018).

Discapacidad Visual: Son deficiencias, limitaciones y restricciones
irreversibles e irrecuperables, del 6rgano de la vision de la persona, son
alteraciones del campo visual, motilidad visual, vision de los colores y
profundidad (Ministerio de Salud Publica del Ecuador, 2018).

Como se puede evidenciar en varias conceptualizaciones la
discapacidad no es un grupo homogéneo, cada discapacidad tiene sus
propias necesidades y las recomendaciones son distintas, la familia de
estas personas, tiene el deber de atender el cuidado y procurar la
proteccion y bienestar de ellos, también es una responsabilidad social, de
coadyuvar a estas personas con discapacidad.

2.2.8. Familias con miembros con Discapacidad

La familia desempefia un papel importante en el desarrollo integral de
todas las personas y mas aun si tiene algun miembro con discapacidad, la
actitud de los conyugues, hermanos, abuelos y otros familiares son la clave
para que el miembro con discapacidad no solo adquiera un bienestar pleno
sino también autonomia, sentido de pertenencia y su identidad, sin
embargo, son muchos obstaculos que estas familias encuentre salir

adelante el dia a dia (Fundacion Adecco, 2017).

Dentro de la familia, la base para el desarrollo de la vida de sus miembros
es el contexto, cuando en la familia nace un nifio/a con discapacidad, este
hecho genera un impacto dentro de su sistema, afectando a sus miembros,
el contexto familiar, es el entorno que va influir sobre el individuo tenga o
no tenga discapacidad, en este tiempo el modelo de familia que domina en
estos tiempos es la familia reducida o la familia nuclear que permanece
alejada de la familia extensa, por eso que al analizar las familias con
miembros con discapacidad es importante ver el contexto, la cultura en el

gue vive (Fantova Azkoaga , 2020).
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La familia con miembros con discapacidad no se tiene que diferenciar de
las otras familias que no tienen, dentro de estas familias cuando se
investiga se puede evidenciar estereotipos que contribuyen a expresar lo
negativo en ajustes a los cambios en estas familias, en el contexto de
familias con miembros con discapacidad hay una linea de tiempo de un
antes y un después por eso es importante la historia familiar, conocer la
estructura, sus elementos como si no tiene otros hijos, si tiene vinculos en
Su entorno o esta aislada, si los canales de comunicacion son abiertas
dentro del sistema, su ritmo de vida, sus valores, sus expectativas, estos
elementos preparan a la familia ante la llegada de un miembro con
discapacidad, con todo esta es importante el fortalecimiento de las redes
de apoyo (familiares, amigos, vecinos) tanto el apoyo material como moral,
la distribucion adecuada de roles y actividades domésticas dentro del
hogar, fortalece a la familia frente a esta crisis, porque por el contrario, si
hay un rigido reparto de roles en el subsistema conyugal, como el aumento
de las tareas de la madre por cuidados especificos que tenga con su hijo
con discapacidad (Fantova Azkoaga , 2020).

Otros elementos importantes en estas familias son los valores, sus
ideologias, sus creencias, los estereotipos acerca de la discapacidad que
pueden surgir ideas o constructos y formular expectativas, al hijo/a con
discapacidad porque hay familias que valoran mas el éxito en la sociedad
que otras que valore mas el afecto humano, hay que comprender que frente
a la aparicién de un miembro con discapacidad provoca una crisis, esta

palabra comprende oportunidad y peligro (Fantova Azkoaga , 2020).

En la familia cuando los padres tienen un hijo con discapacidad, se
basan al principio en experiencias empiricas, basados en conocimientos y
estereotipos a cerca de discapacidad, estara influenciado frente a las
emociones que pueden ser tristes, dolorosas, con respeto a la realidad del
nifio/a y a la de los padres, en este contexto crecen sentimientos de
rechazo, de miedo e impotencia, inclusive culpa, hay veces que el padre
siente que no es de él, esto también puede producir cuestionamientos que
produzcan conflictos de pareja y otras dificultades (Fantova Azkoaga ,
2020).
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Las familias con miembros con discapacidad, |tienen un punto de partida,
la llegada de un miembro puede ser detectada, como el nacimiento de un
hijo, pero también puede suscitar esto cuando hay un accidente que le ha
pasado a algunos de sus miembros, cuando las familias reciben un
diagnostico a cerca de uno de sus parientes, recibe un choque inicial,
depende del contexto este choque o impacto puede ser menor o mayor
generando expectativas incluso mas dolorosas, otros casos que se puede
suscitar, es cuando ambos conyugues padecen un tipo de discapacidad y
gue esta sea hereditaria, sus hijos puedan nacer con ella, en este caso los
padres le permitiran interactuar con sus hijos de forma similar, como por
ejemplo, mama y papa con sordera pueda que su hija nazca con su mismo

tipo de discapacidad (Fantova Azkoaga , 2020).

En una familia, el nacimiento de un hijo genera cambios y altera el
equilibrio del sistema familiar, todos estos cambios tiene un proceso para
llegar a un equilibrio, sin embargo con la llegada de un nifio con
discapacidad, la ruptura del equilibrio en su sistema es aun mas elevado
con todos las factores internos y externos que conllevan, y en un inicio
lograr el equilibrio deseado es mas complejo, la adaptacion a estos cambios
en familias con miembros con discapacidad llega a un equilibrio cuando el
sistema familiar, las relaciones son fluidas, y satisfactoria en el entorno y
cuando sus integrantes, obtiene respuesta adecuada a sus necesidades,

incluyendo el integrante con discapacidad (Fantova Azkoaga , 2020).

Para afrontar los cambios en el sistema familiar, a la llegada de un
miembro con discapacidad la palabra clave es la aceptacion, la familia no
solo tiene que conocer la condicidn con sus peculiaridades, sino que tiene
que aceptarla y partiendo de eso ir construyendo su sentido de vida, dando
un significado y valor en el entorno, contexto sociocultural de la familia, que
muchas veces no se da o tiene su complejidad para construirla, los
miembros de la familia tiene que pasar por procesos de aprendizaje para
comunicarse y relacionarse con el integrante con discapacidad, los padres
de familia o familiares de la persona con discapacidad deberan reconstruir
el lenguaje para poder comunicarse o reaprender lenguajes olvidados, o
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manejar recursos materiales y sociales, para poder relacionarse y

comunicarse con el miembro con discapacidad (Fantova Azkoaga , 2020).

En familias con miembros con discapacidad hay que reconocer e
identificar las siguientes variables que se describira a continuacion
(Fantova Azkoaga , 2020):

e En las variables familiares se encuentra el estatus
socioecondémico, la cohesién, las habilidades, la creatividad para
resolver los problemas, los roles, el animo, las responsabilidades y
la composicion familiar.

e En las variables del subsistema conyugal, se observa la
calidad de relacion de pareja, el control y la importancia del padre, y
de la madre con respeto a la estima, el horario y el tiempo.

e En las variables de los hijos/as con discapacidad se observa
el género, la edad, el temperamento, el grado y el tipo de
discapacidad.

e En las variables externas se encuentra las actitudes sociales
estigmatizantes, redes sociales y de apoyo; colaboracién de

profesionales.

Necesidades de las familias con miembros con discapacidad

Las necesidades que presentan tanto las familias con miembros con
discapacidad o sin ellas son las mismas, el nacimiento de un hijo con
discapacidad dentro del seno familiar produce una crisis y esto tiene
afrontamientos frente a la situacion que puede tener éxito en estas
condiciones, el éxito que tenga los padres frente al afrontamiento del hijo/a
con discapacidad, crece mediante al ciclo vital que el hijo/a con
discapacidad este y cada etapa va cambiando sus necesidades (Fantova
Azkoaga , 2020).

Con respeto a las necesidades de las familias con miembros con
discapacidad, hay necesidades propias del miembro con discapacidad y
necesidades del sistema familiar, hay un modelo en que mide estas

necesidades llamado modelo de calidad de vida individual y en el colectivo
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se tiene el modelo de la calidad de vida familiar, para empezar en el modelo
de calidad de vida individual conceptualiza las condiciones de vida 6ptima
para una persona en 8 necesidades importantes que representan las
dimensiones de la vida, estas 8 dimensiones se detallaran a continuacion
que permitiran evaluar el grado de satisfaccion en cada una de las
dimensiones de la persona con discapacidad o de cada uno de los
miembros que integran el sistema familiar por individual (Verdugo Alonso &
Rodriguez Aguilella, 2020):

+ Bienestar emocional: esta dimensién comprende la

estabilidad mental, la ausencia de estrés, sentimientos negativos,
satisfaccion, autoconcepto.

+ Relaciones interpersonales: esta dimension comprende las

relaciones sociales, las relaciones familiares, las relaciones de
pareja, el tener amistades estables y claramente identificados, tener
contactos sociales positivos y gratificantes.

+ Bienestar Material: esta dimensién comprende condiciones

de la vivienda, condiciones del lugar de trabajo, condiciones al
servicio al que acude, empleo, ingresos, salarios y posesiones.

+ Desarrollo Personal: esta dimensiéon comprende la educacién

de la persona, oportunidades de aprendizaje, habilidades
relacionadas con el trabajo, habilidades funcionales (competencias,
conducta personal y conducta adaptativa), actividades de la vida
cotidiana.

+ Bienestar fisico: esta dimension comprende atencion

Primaria, suefio, consecuencias de la salud (dolores, medicacion),
salud general, movilidad, acceso a ayudas técnicas.

+ Autodeterminacién: esta dimensién comprende la autonomia,

metas y preferencias personales, decisiones y elecciones.

+ Inclusién social: esta dimension comprende la participacion,

integracion y apoyos.

+ Derechos: esta dimensién comprende el conocimiento de los
derechos, defensa de los derechos, el ejercicio de los derechos,
intimidad y respeto.
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El modelo de calidad de vida familiar mide el estado dinamico del
bienestar del sistema familiar, define de forma subjetiva y colectiva de cada
uno de sus integrantes en el que interactian las necesidades a nivel no
solo individual sino también familiar, este modelo comprende 5
dimensiones que define la calidad de vida de los familiares que se detallara

a continuacion (Verdugo Alonso & Rodriguez Aguilella, 2020):

+ Interacciéon familiar: esta dimension comprende disfrutar el

tiempo juntos, expresarse abiertamente unos con otros, resolver los
problemas unidos, apoyarse unos a otros para alcanzar objetivos,
demostrarse carifio y preocupacion; hacer frente a los altibajos de la
vida.

+ Papel de padres y madres: esta dimension comprende que

los miembros de la familia ayuden a la persona con discapacidad a
ser independiente, llevar acabo sus tareas y actividades, a llevarse
bien con los demas, tomar decisiones adecuadas, conocer a otras
personas que forman parte de la vida del miembro con discapacidad,
como amigos o0 amigas, profesores o profesoras, etc. y que tengan
tiempo para ocuparse de las necesidades de la persona con
discapacidad.

+ Bienestar emocional: en esta dimensién la familia cuenta con

el apoyo necesario para aliviar el estrés, tienen amigos/as u otras
personas que les brinden su apoyo, disponen de algun tiempo para
ellos y cuenta con ayuda externa para atender a las necesidades
especiales de todos los miembros de la familia.

+ Bienestar fisico y material: esta dimensién comprende a la

familia que cuente con medios de transporte, que reciba asistencia
meédica cuando la necesita, que progrese en el hogar, hacer amigos
0 amigas y que la familia tenga buenas relaciones con los
proveedores de servicios que trabajan con la persona con

discapacidad.

Con estos modelos permitird ayudar y a comprender a las familias con
miembros con discapacidad no solo en funcion de sus propias necesidades

sino también en el de la persona con discapacidad, que por lo general son
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olvidadas y que por medio del apoyo familiar y profesional permitira mejorar
el bienestar y la calidad de vida no solo del sistema familiar sino también
del miembro con discapacidad y detectar las necesidades que ameritan en

todas sus dimensiones.

Valores y actitudes que se fortalecen en familias con miembros con

discapacidad
Con todo esto la familia es el primer contexto social, tiene la

responsabilidad de inculcar valores y convertirse en un modelo para
nifios/as y sobre todo de aquellos/as que tiene discapacidad, por eso un
hijo con discapacidad genera un cambio en la familia y a su vez ensefia
nuevos valores y actitudes que marcan un futuro en todos sus integrantes
(Fundacion Adecco, 2017).

En estas familias los grandes gastos econémicos, el aumento del tiempo
en dedicacion al familiar con discapacidad, cambios en los habitos de vida,
para las familias con miembros con discapacidad, el bienestar del hijo/a con
discapacidad es primordial, la incorporacion de un miembro con
discapacidad genera una nueva perspectiva enriqueciendo como persona
y como ser humano, estos valores y actitudes fortalecidos dentro del

sistema familiar se mencionara a continuacion (Fundacién Adecco, 2017):

Las actitudes y valores aprendidos a través de un hijo con discapacidad
son: el cambio de escala de prioridades, la templanza, la empatia (mayor
capacidad para ponerse en el lugar del otro), resiliencia (capacidad para
sobreponerse a situaciones dificiles), espiritu de Ilucha, humildad,
solidaridad, motivacion, tolerancia y respeto hacia la diferencia (Fundacion
Adecco, 2017).

Las crisis en los afrontamientos en familias con miembros con
discapacidad

El nacimiento de un nifio con discapacidad en la familia genera impactos
en esta familia provocando crisis, dando lugar a episodios de estrés, las
crisis que puede haber en la persona pueden ser desde un punto de vista

emocional, cognitiva, comportamental y cognitivo, estas areas, debera
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tener su propio proceso, aparte no solo afecta la relacion paterno filial, sino
también con uno mismo, con el sistema familiar y en general (Fantova
Azkoaga , 2020).

La primera necesidad en familias con miembros con discapacidad, es el
apoyo emocional, las personas que conforma el entorno familiar, las
amistades, gente significativa para la familia que tenga fuertes vinculos
afectivos, desde el inicio pueden brindar ese apoyo, es necesario porque
puede la familia hundirse en una confusion emocional grave en estas crisis,
en este escenario el nifio con discapacidad y los padres tienen que hacer
cosas, la presencia de otros padres de familia con hijos con la misma
discapacidad que hayan pasado por esos proceso es (til para estos padres
(Fantova Azkoaga , 2020).

Estos procesos no solo se dan en la relacion de madre/padre con el
hijo/a con discapacidad sino a todo el sistema familiar, el apoyo que se
necesite y esté presente en el subsistema conyugal y en el subsistema

parento filial o en el subsistema extrafamiliar (Fantova Azkoaga , 2020).

En las crisis el primer enrrumbamiento de la relacidén hay tres elementos
gue son las emociones, las habilidades y el conocimiento, estos iran
creciendo e influyendo en el sistema familiar hallando un equilibrio y
crecimiento arménico, de estos tres elementos que ayudara a que los
padres sean mas competentes en esta situacion, saber acerca de la
situacion que estan afrontando y que el sistema familiar se sienta bien de
esta forma la familia pasa por niveles de adaptacion y ajustes tanto en lo
personal como en lo familiar, de poco a poco los padres iran sintiendo,
pensando y ajustando su comportamiento de forma nueva, partiendo de
nuevos datos que lo van integrante en el sistema familiar y haciéndole parte

de su vida (Fantova Azkoaga , 2020).

Todo proceso que se dan en estas crisis puede haber estancamientos o
retrocesos con respetos a nuevos eventos de cualquier indole que influyan
en el sistema familiar, en estas situaciones los padres de familia pueden
beneficiarse de apoyo adecuado frente a estas situaciones (Fantova
Azkoaga , 2020).
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En la familia cuando el hijo/a con discapacidad entra a la etapa de la
adolescencia, hay nuevas situaciones que pueden ser estresantes para los
padres de familia, estos fendmenos son los cambios fisiologicos, la
bldsqueda de identidad, el acercamiento al grupo de amigos/as, alejamiento
de la familia, decisidbn vocacional, en esta etapa el adolescente se va
integrando a una sociedad adulta y la discapacidad que tenga el
adolescente enfrentara obstaculos para adaptarse a la sociedad
construyendo e integrdndose en las relaciones como adultos para ciertas
personas, en esta etapa la familia necesitara un gran apoyo y estos apoyos
deberan ser muy practicos para ayudar al sistema familiar, para que ayude
al miembro con discapacidad al paso de la vida adulta, tanto en el aspecto
afectivo, profesional, laboral etc. Son demandas que se tienen que
responder, asi mismo reformularlas y que se implique en ellas (Fantova
Azkoaga , 2020).

Cuando el adolescente con discapacidad pasa a la etapa adulta, como
también en personas sin discapacidad, también se pueden haber
independizado como no en la familia, los padres pueden estar haciéndose
mayores, y en estos momentos pueden haber tensiones o crisis dentro de
la familia, en que entra el miedo hacia el futuro del hijo con discapacidad
“‘que sera de mi hijo/a cuando ya no estemos” , si los padres han tenido
ayuda en estas confrontaciones, los padres ayudaran para que el hijo/a
tenga independencia o en su defecto planificar la institucionalizacion en

caso que el hijo/a lo requiera (Fantova Azkoaga , 2020).

Las familias con miembros con discapacidad son también un grupo de
riesgo, son vulnerables a desarrollar problemas psicosociales, esto
depende la capacidad del sistema familiar en usar herramientas, recursos,
medios que le permita adaptarse en cada momento que permita adaptarse

en cada etapa que pase la persona en situacion de discapacidad.

En cada etapa de desarrollo o del ciclo vital, del miembro con
discapacidad o no, el sistema familiar atraviesa distintas crisis, cada crisis
reanuda el duelo y el reto de superar las dificultades que pueda tener el
miembro con discapacidad, que no solo lo tiene la persona con
discapacidad sino también los otros integrantes del sistema familiar, a parte
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de las crisis normativas que se puedan dar en la familia, hay que tener en

cuenta o prevenir estas que se detallaran a continuacion (Carrete, 2012):

El deterioro de la funcion parental, comprende cuando los padres y
madres de familia de nifios/as con discapacidad quedan dependiente a lo
qgue digan los profesionales de salud de acuerdo al tipo de discapacidad
que tenga, son otras disciplinas las que se encarga del miembro con
discapacidad y los padres o familiares quedan en segundo plano sabiendo
gue son ellos los que mas comparten el tiempo y mas lo conocen (Carrete,
2012).

Dificultades en identificar las necesidades y limitaciones que tiene como
familia y de las capacidades y limitaciones que tiene el individuo con
discapacidad, al saber estos elementos se evitan autoexigencia
desmedida, los excesos de consulta médicas, excesos de gasto en
tratamientos, que no benefician, la caida en manos inescrupulosas que

prometen curaciones rapidas etc. (Carrete, 2012).

También puede haber embarazos no deseados, abuso o maltrato de la
persona con discapacidad, estrés del cuidador, también esta, falta de
comunicacién e informacién esto es importante porque en familias con
miembro con discapacidad solo es uno de los integrantes que se hace a
cargo, esto implica a que solo el conoce los tratamientos realizados por el
personal médico, comprende a la persona con discapacidad cuando se le
presenta dificultades en comunicarse, se da cuenta de sus expresiones si
esta feliz, triste, nerviosa, tiene conocimiento de los remedios que usa, que
comida le gusta, puede comer y tolera, en fin, esta persona tiene
informacion tan valiosa que no todos los integrantes del sistema familiar
tiene esa informacion, en estos casos se provoca una crisis cuando la
persona que tiene toda esa informacion ya no puede ocuparse del familiar,
sea por fallecimiento u otros motivos y se pierde, por eso es importante que
todos los miembros tengan todo el conocimiento acerca del familiar con
discapacidad (Carrete, 2012).
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Por ultimo, la falta de recreacion en la familia y de la persona con
discapacidad, el aislamiento familiar y el futuro de la persona de la persona

con discapacidad.

Redes de apoyo a familias con miembros con discapacidad en

tiempos de pandemia por covid 19
Familias con miembros con discapacidad en tiempos de pandemia

deben contar con importante red de apoyo y con recursos de afrontamiento
suficiente para que puedan sobrellevar estas situaciones de catastrofes,
personas del grupo familiar sobre todo aquellas que requiera mas
necesidades de apoyo van a requerir todo tipo de apoyo tanto familiar,

vecinal, institucional entre otros (Plena Inclusion Espafia, 2020).

Las redes de apoyo contribuyen al fortalecimiento de las familias con
miembros con discapacidad a que se sientan competentes y con capacidad
de afrontar estos momentos de confinamiento, las redes de apoyo ayudan
a disminuir la sensacion de soledad, ayudan a la comunicacion y que la
colaboracion sea mas sencilla, las redes de apoyo de indole profesional
garantizan que la informacion acerca del problema sea relevante y
transmitida de forma adecuada, las redes de apoyo fomentan la conexion
entre familias, las redes de apoyo vecinales y locales de las familias cubre
en la medida posible sus necesidades, las redes de apoya facilita
oportunidades para ayudar a otras familias (Plena Inclusién Espafia, 2020).

Condiciones familiares e individuales que demandan mayor atencién

(Plena Inclusion Espafia, 2020)

+ La edad es un factor importante, se puede observar en que
etapa del ciclo vital se encuentra cada uno de los integrantes de la
familia, cada familia puede haber nifios, jovenes, adultos, ancianos,
la figura de cada actor escrito con discapacidad.

+ Las necesidades de apoyo que requiera la persona con

discapacidad como problemas de salud fisico/mental, conducta,
necesidades vitales como alimentacion entre otros.

+ Situaciones especiales de familiares, cuando la familia tiene

mas personas dependientes conviviendo juntos, personas que
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requieran atencion medica especializada, familiares privadas de
libertad, cuando uno de los padres esta en paro.

+ Latipologia de la familia si es monoparental, familia extensa,

personas con discapacidad viviendo solos/as.

+« EIl entorno en el que viven si es zona rural, urbana o en

grandes ciudades.

+ Familias que tienen que afrontar la perdida de un miembro del

sistema familiar.

+ E| estatus econdmico de las familias, bajos sueldos,

desempleo por la crisis
+ Estas situaciones se incrementan si uno de los miembros
adquiera el virus del COVID 19 y méas adn si es la persona con

discapacidad

En familias con miembros con discapacidad preocupan estas 3
situaciones (Plena Inclusion Espafia, 2020):

a) Aquellas personas con discapacidad intelectual con
dificultades de comprension, con graves problemas conductuales,
que tengan que estar bajo aislamiento, con restriccion de
movimiento por estar infectados por COVID 19.

b) La angustia, la preocupacion, el temor del padre o la madre
gue este a cargo del hijo/a con discapacidad en el hogar que tengan
el miedo de enfermarse y no saber quién se hard cargo de sus
nifios/as.

c) Que los cuidadores principales que estén a cargo del
miembro con discapacidad se enfermen y estas personas queden en

desamparo.

Canales para utilizar las redes de apoyo

Los canales para utilizar las redes de apoyo son las siguientes (Plena

Inclusién Espafia, 2020):

+ Apoyo Online
+ Telefonico
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+« Conexion con iniciativa vecinales

+ De forma excepcional apoyo presencial

Todas estas, de acuerdo a la situacion, a las necesidades que requieren
tanto la familia y la persona con discapacidad, frente a esta situacion de
confinamiento surgen nuevas formas de apoyo, estas responden a las
distintas necesidades que requieren estas familias (Plena Inclusién
Espafia, 2020).

El apoyo telefénico

Es un apoyo que va dirigido a la familia o uno de sus miembros, la
llamada permite compartir informacion o prestar apoyo para necesidades
concretas, las llamadas se pueden realizar por via telefénica, por
WhatsApp, Zoom, Skype y otras plataformas que permitan realizar

videollamadas (Plena Inclusion Espafia, 2020).

Las videollamadas dan mas sensacion de cercania, estos canales con
imagen son mas Utiles para los miembros con discapacidad con problemas
de comunicacién y que no puedan usar su voz, las imagenes facilitan estas

dificultades (Plena Inclusion Espafia, 2020).

El apoyo Online

A diferencia del apoyo telefénico es por lo general grupal o de acceso
libre, este servicio lo presta el internet, por medio de redes sociales y otras
aplicaciones que presta para comunicacion individual o en grupo (Plena

Inclusién Espafia, 2020).

El apoyo presencial

Es cuando una persona de apoyo que puede ser familiar, vecinal,
amistades, profesionales acuden al domicilio a prestar apoyo directo a
algun integrante de la familia, en situacion de confinamiento por
coronavirus, el apoyo presencial debe ser excepcional, este tipo de apoyo
debe ser si realmente es necesario, antes de la pandemia mucha gente
contaba con este tipo de apoyo, en estos momentos muchas personas no
pueden o no quieren contar con este tipo de apoyo por riesgo al contagio

(Plena Inclusién Espafa, 2020).
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El apoyo presencial se debe dar bajo este tipo de situaciones (Plena

Inclusién Espania, 2020):

+ Para realizar actividades basicas como comprar alimentos,
medicinas para las personas que no lo pueden hacer por si solas.

+ Apoyo para control de problemas de conductuales en caso
que los familiares lo requieren con urgencia.

+ Para situaciones de desamparo.

El apoyo presencial se puede dar a cabo bajo conexiones familiares, por
parte de la familia externa, vecinales, institucionales, locales y/o
municipales; en las organizaciones que estén bajo ese servicio podran
realizar acciones de indagacion para colocar recursos a disposicion de las

familias (Plena Inclusion Espafia, 2020).

El apoyo bajo situaciones de urgencias

Hay familias en que pueden aumentar sus necesidades en cualquiera de
sus integrantes en este contexto de pandemia, hay posibles situaciones
como en el caso las familias con miembros con discapacidad, los
cuidadores principales puedan que estén infectados o que estén internados
en el hospital por causa del virus del covid 19, por estas causas se
intensifica la atencion a las personas con discapacidad y mas aun si

comparte los mismos espacios y pueden resultar afectados también.

Este tipo de apoyo presencial requiere planificacion, recursos,
coordinacién con servicios sociales y sanitarios correspondientes para que
se tome los protocolos de seguridad de forma adecuada para el bienestar

de la familiay el miembro con discapacidad (Plena Inclusion Espafia, 2020).

Tipos de apoyo segun, situacion, necesidades y preferencias de
familias con miembros con discapacidad.

Los tipos de apoyo de acuerdo a su tipologia son las siguientes (Plena

Inclusién Espafia, 2020):

89



+ Informacién: este tipo da respuesta a las demandas de
informacion sobre materiales, recursos, ante las necesidades
especificas que requiere las familias en ese momento.

+ Formaciéon Online: para esto se requiere de tecnologias

digitales y que a su vez se las realizan por internet.

+ Acompanamiento telematico personalizado: para este apoyo

requiere la cooperacion de un profesional y la familia, este presta
apoyo emocional o informacion acerca del bienestar de la persona
con discapacidad y la familia.

+ ApOoyo mutuo: es un espacio en que 2 o mas personas

comparten un mismo problema y se relnen para compartir
experiencias y poder mejorar o superar su situacion.

+ Participacion y dinamizacién: este tipo de apoyo ofrece

oportunidad y espacios de encuentro con el fin de que las personas
se integren y colaboren en actividades distintas que les permitan
sentirse y estar activos.

+ Apoyos presenciales en el hogar: Son apoyos de forma

temporal y excepcional que van dirigidos directamente a las
personas con discapacidad con el fin de que puedan llevar el
confinamiento de mejor forma posible.

+ Apoyos por horas para conciliaciéon: es un apoyo temporal

dirigido a la familia en la atencién al miembro con discapacidad, con
caracter excepcional con el fin de que tenga oportunidad de trabajar,
recrearse, desarrollar alguna obligacion, miembros de la familia que
estén al cuidado de familiares enfermos.

+ Alternativas al hogar en situacibn de urgencia: sitios

temporales para las personas con discapacidad intelectual u otro tipo
en servicio de hogar alternativo.

+ Acompariamiento en gestién ante situacion de desamparo: es

un apoyo para familias con miembros con discapacidad en situacion
de desamparo en coordinacion con otros servicios especializados
como servicios sociales, sanitarios entre otros, con el finde de tener
acceso a recursos que eviten que las personas o familias estén

frente a situacion de desamparo.
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2.2.9. Confinamiento, aislamiento, distanciamiento

Confinamiento

El confinamiento es separar, recluir, aislar personas, en un espacio fisico
determinado durante un lapso de tiempo (Moreno Izquierdo, 2018), el
confinamiento también comprende como una medida de emergencia
implementada por el Gobierno para el cierre de establecimientos publicos,
lugares de ocio, sitios turisticos y culturales, con el fin de evitar el
desplazamiento de las personas y que estas se mantengan dentro de sus
casa, solo los sitios de comida, de salud, farmacéuticas se mantienen

activos por necesidad vital de las personas (Asprona & Asprona, 2020).
Reacciones individuales frente al confinamiento

En la etapa de confinamiento puede haber los siguientes efectos en la
persona como (SAMHSA, 2020):

+ Ansiedad, preocupacion o temor debido a su estado de salud,
el estado de salud de sus familiares y amigos al que la persona
estuvo expuesta, el resentimiento de familiares y pares por entrar en
cuarentena por haber estado cerca de la persona, también por
sentirse vigilado o vigilarse si aparecen sintomas de la enfermedad,
el tiempo que hay que tomar permiso en caso de que este
trabajando, pérdidas de ingresos por falta de trabajo y seguridad
laboral, preocupaciones por conseguir viveres y alimentos para la
familia.

+ Preocupaciones por el cuidado de los hijos u otros si esta bajo
su tutela.

+ Incertidumbre o frustracion por el tiempo que tiene que estar
bajo confinamiento y no saber lo que pueda pasar adelante.

+ Soledad, sentimientos de estar aislado de los seres queridos.

+ Enojo porque fue expuesto por negligencia de otros.

+ Aburrimiento y frustraciéon por no hacer las actividades que

realizaba en la cotidianidad.
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+ Incertidumbre y ambivalencia sobre lo que esta pasando.

+ EIl deseo de consumir alcohol o drogas para enfrentar esos
momentos.

+ Sintomas de depresion como falta de suefio, esperanzas,
alteraciones en el apetito.

+ Trastornos de estrés postraumatico como pesadillas,
recuerdos estresantes, episodios desagradables, cambios en el
estado de &nimo, de pensar, asustarse de forma facil.

Efectos del confinamiento en las familias

Los efectos que puede haber en las familias bajo confinamiento son las
siguientes (Orte Socias, Ballester Brage, & Nevot Caldentey, 2020):

+ Perdida de habitos y rutinas e instauracion de otros, pero
pocos saludables como malos héabitos alimenticios, patrones de
suefio irregulares, sedentarismo, que puede haber problemas
fisicos.

+ En efecto de pandemia hay fuentes de estrés para las
familias, como el miedo a contraer la enfermedad por el virus.

+ Manifestacion de sentimientos de frustracion y aburrimiento
de no cubrir las necesidades basicas y no disponer de informacion y
pautas de actuacion clara.

+ Problemas de salud mental previos, problemas econémicos.

+ Estigma, rechazo social dentro de la familia en caso de que
haya una persona infectada.

+ La familia es propensa de estrés agudo y de adaptacion,
dolor.

+ Depresion por aislamiento a familiares, seres queridos.

+ Sobrecarga de roles en el sistema familiar por teletrabajo,
cierre de escuelas por exceso de tareas escolares de los hijos y de
acuerdo al numero de hijos que tenga la familia.

+ El confinamiento puede generar conflictos alrededor de
labores domésticas y familiares, puede haber violencia de forma

interrumpida y puede que haya violencia intrafamiliar.
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+ Conflictos en la comunicacion entre los miembros del sistema
familiar.

+ Ruptura de la confianza; competencia por los escasos
recursos; acceso limitado a los servicios de apoyo comunitario,
educacién y espacios de juego.

+ Separacion familiar, acceso reducido a las fuentes de apoyo
social, estrés en cuidadores, alto riesgo de violencia y abuso
domeéstico.

+ Riesgo elevado de abuso infantil, negligencia, violencia,
explotacion, estrés psicoldgico e impacto negativo en el Desarrollo.

+ Disrupcion de los medios de subsistencia; disrupcion de las

conexiones familiares y apoyo; miedo a la muerte.

Protocolos para confinamiento seguro dentro de los hogares con
miembros con discapacidad y en general.

Para una convivencia segura frente al confinamiento por covid 19, es
importante seguir los siguientes protocolos, mas aun si son familias con
miembros con discapacidad, para esto hay que tener en cuenta dos
situaciones en los hogares (Plena Inclusion Espafa, 2020):

1. Situacién 1: Persona sin sintomas y sin contacto estrecho
con caso posible o confirmado de covid 19.
2. Situacién 2: Personas, en aislamiento por:
+ Personas con contacto estrecho con caso
posible o confirmado de COVID 19.
+ Personas con sintomas compatibles con el
COVID 19.
+ Personas confirmadas de COVID 19.

+ Personas en recuperacion del COVID 19.

Frente a estas situaciones descritas, las familias con miembros con
discapacidad y en general sobre todo en la situacion deben permanecer en
situacién no solo en confinamiento sino también en aislamiento durante el
periodo que establezca el profesional sanitario de referencia (Plena

Inclusién Espaiia, 2020).
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Recomendaciones para hogares sin sintomas y sSin contacto

(Situacién 1)

Bajo esta situacion, el hogar debe tener las siguientes precauciones
generales indicadas a toda la poblacion, son las medidas mas importantes

gue se detallara a continuacion (Plena Inclusién Espafia, 2020):

Apoyo a las familias con miembros con discapacidad

+ Detectar patologias previas o concomitantes, sobre todo en
personas con altas necesidades de apoyo Yy dificultades
comunicativas.

+ |dentificar a las personas y familias con situacién de especial
necesidad.

+ Asegurar y recordar medidas de prevenciéon que son lavado
de manos de forma regular, uso de pafiuelos desechables al
estornudar o toser, no tocarse la boca, o0jos, nariz con las manos sin
lavar.

+ Estar atentos a la aparicion de sintomas como fiebre, tos,

dolor de garganta, dificultad respiratoria, cansancio y otros.

Espacios en el hogar

+ Extremar medidas de limpieza.

+ Ventilar la casa regularmente.

Al salir del hogar

+ Realizar solo salidas autorizadas, lo mas minimo.

+ Uso de guantes para entrar a cualquier establecimiento.
+ Evitar tocarse boca, nariz y 0jos.
*

Mantener distancia de 2 metros con las demas personas.

Profesionales de apoyo

+ Informar a la persona y a la familia a cerca de la situacién y

medidas que deben tomar.
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+ Ofrecer orientaciéon a cerca de la prevencién, habituaciéon a
situaciones que se puedan dar, actividades a realizar y estrategias
de bienestar emocional.

+ Asignar un profesional de referencia de confianza por
persona/familia con el que tenga un contacto regular.

+ Priorizar los apoyos a distancia, evitar contacto presencial del
profesional de apoyo.

+ Formar a los profesionales en las medidas de prevencion,

bienestar emocionales y gestién de procesos de duelo.

Pautas de actuacion ante cualqguier cambio respeto a la situacion 1

(Plena Inclusion Espafia, 2020)

1. Sila persona o familia no tiene contacto con otra persona,
pero con sospecha o confirmada de covid 19 se mantiene en la
misma situacion 1.

2. Si la persona tiene contacto estrecho con persona con
sospecha o confirmado de covid 19, la persona pasa directamente a
la situacion 2 (aislamiento).

3. Si la persona que esta en situacion 1 y presenta sintomas

pasa directamente a la situacion 2.

Recomendaciones para hogares con personas en situacion de

aislamiento (Situacion 2)

Para detallar las recomendaciones, primero se tomard a continuacion 3
situaciones en que la persona o integrante de la familia debera estar en

aislamiento en su hogar (Plena Inclusién Espafa, 2020):

+ Que la persona tenga contacto estrecho con una persona con
posible o confirmado Covid 19.

+ La persona tenga sintomas leves y no se dan criterios de
ingreso hospitalario, a la persona se la evaluara individualmente, por
parte de referencia, segun el diagnostico clinico y el momento
epidemioldgico concreto.

+ Que la persona haya recibido el alta hospitalaria, pero

requiere seguimiento y medidas de aislamiento.
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Para cualquiera de estas 3 situaciones se debe garantizar a las familias
con miembros con discapacidad lo siguiente (Plena Inclusion Espafa,
2020):

+ Que estén informadas de forma clara, concreta y sencilla
minimizando la ansiedad y el estado de alarma que presente.

+ Realizar una evaluacion del impacto que pueda generar en la
estructura familiar por el aislamiento tomando en cuenta tanto a los
miembros enfermos o en sospecha de contagio y los apoyos
necesarios que cuente la persona con discapacidad.

+ Facilitar indicaciones a la familia, pero preferible por escrito
acerca de las medidas de prevencion que debe tener en su casa 'y
no dar indicaciones generales sino indicaciones que deben tener en
cuenta de acuerdo a la forma de su vivienda y a la composicién
familiar que tenga la familia, sobre todo en el caso del cuidador o la
persona que se tiene que hacer cargo de la persona infectada o en
sospecha de contagio.

+ Las indicaciones deben ser de lectura comprensible y/o con
imagenes para que la familia comprenda la mejor medida posible
sobre todo del familiar con discapacidad.

+ Si la persona con discapacidad vive sola, se articularan las
indicaciones y el apoyo necesario para su aislamiento.

+ Si la persona que viva sola presenta un sintoma, se le
brindara un adecuado seguimiento telefénico, pero para esto se
debe asegurar si la persona cuenta con linea telefénica propia y el
nuamero del profesional sanitario establecido, que de las indicaciones
necesarias de acuerdo a los sintomas que tenga la persona en esos
momentos y dar seguimiento a la evolucion de su enfermedad.

+ Sila persona toma una decisién médica, esta debe contactar
los servicios de atencion primaria, depende de lo que la comunidad

autonoma haya establecido.

Para mayor comprension a cerca de las recomendaciones dadas en la

situacidén se va a detallar a continuacién los sintomas graves y sintomas
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leves del virus covid 19, para un seguimiento y monitorizacion adecuada

(Plena Inclusién Espafa, 2020):

Sintomas mas frecuentes del covid 19

+ Fiebre, temperatura de 38 grados a mas
+ Dificultad respiratoria
+ Tos seca
*

Dolor de garganta

Sintomas graves mas frecuentes del covid 19

+ Saturacion menor al 90%

Fiebre mayor a 39, que se mantiene varios dias de evolucion
Hablar entre cortado

Dolor que le dificulte la respiracion.

Alteracion en el estado de alerta

Expectoracién verde o con sangre

-+ F + ¥+ ¥

Vomitos que le impide alimentarse

+ Diarrea de mas de 10 deposiciones al dia.

Tareas basicas de monitorizacion frente a un enfermo de covid 19

+ Medir la temperatura 2 veces por dia, preferible que se use
un termometro infrarrojo en personas con sintomas.

+ Medir los niveles de oxigeno en sangre con pulxiémetro 2
veces al dia

+ Medir la frecuencia respiratoria, mirar por un minuto cuantas
respiraciones hace la persona cuando coge aire, mas de 30 es un
criterio de gravedad, hacerlo una vez al dia, si se observa que respira
peor medirla.

+ Observar la evoluciéon de la persona enferma, si habla
entrecortado, tos, dificultad para comer, cambios en el olfato, fatiga,

etc.

Pautas de actuacion ante cualquier cambio respeto a la situacion 2

(Plena Inclusion Espafa, 2020):
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+ Sila persona o familia que se encuentra bajo la situacién 2
(aislamiento), no presenta sintomas, cuando transcurra el tiempo
indicado por las autoridades sanitarias sin sintomas y sin contacto,
estas personas o familias pasan a la situacion 1.

+ Sila persona o familia que se encuentra bajo la situacién 2
(aislamiento), pero presenta sintomas leves, continuara en
aislamiento con seguimiento medico y de evolucion de los sintomas,
frente a esto hay que tomar en cuenta lo siguiente:

1. Si evoluciona de forma positiva, tras las
pruebas establecidas por las autoridades sanitarias
y sus indicaciones de recuperacion, pasa a la
situacién de aislamiento por recuperacion, cuando
transcurra el tiempo indicado por las autoridades
sanitariassin sintomas y sin contacto, pasaran a la
situacion |.

2. Si de lo contrario la persona infectada
evoluciona con sintomas graves, informar a los

recursos sanitarios indicados y derivar al hospital.

Se derivara al hospital, al enfermo de covid 19 en caso de que la persona
empeore y el manejo de su salud sea insostenible en la familia, el transporte
se lo realizaria en ambulancia, se debera colocar mascarilla quirurgica y se
permitira que el paciente este acompafada de la persona dependiente, la
persona que lo acompafa también debe requerir de mascarilla quirurgica

(Plena Inclusién Espafa, 2020).

Indicaciones para la atencion a personas y familias en situacion de

aislamiento

Personas que precisan de aislamiento por contacto o por temer sintomas

Apoyo a las personas

Medidas de aislamiento preventivo en caso de no sintomatologia,
pero con contacto.
+ Informar a la persona de la situacién y medidas.
+ Disponer de actividades de entretenimiento de interes.

98



+ Uso de mascarilla y guantes al estar en contacto con
otra persona

+ Especial atencién a la aparicién y seguimiento de
sintomas de fiebre, tos, dolor de garganta y dificultad para
respirar. Registrar seguimiento.

+ Si aparecen sintomas 0 se agravan ponerse en

contacto con el personal sanitario de referencia.
Espacios en casa

+ Habitacion o espacio diferente, con ventilacion y bafio. Puerta
de la habitacion cerrada.

+ Sistema de comunicacién con la persona puede ser por
teléfono, intercomunicador y otros.

+ Evitar contactos con otras personas.

+ No intercambiar materiales con otras personas.

+ Cubo de basura con tapa dentro de la habitacién para tirar
material de proteccion antes de salir, menos guantes.

+ Utensilios de aseo de uso individual, ropa de cama y toallas
de uso exclusivo y cambio frecuente.

+ Extremar medidas de limpieza segun indicaciones.
Persona que se ocupa de cuidados

+ Asegurar que siempre preste los apoyos y cuidados una unica
persona.

+ La persona que presta los apoyos y cuidados una unica
personas.

+ Uso de guantes, mascarilla quirurgica, en caso de contacto
con la persona enferma, uso de bata de proteccion.

+ Lavado de manos antes de entrar, salir de la habitacion, tras
el cualquier contacto de cualequier material de la persona enfermay
regularmente.

+ Seguir pautas de utilizacion de materiales de proteccion como
ponerselo, como quitarselos y como tirarlos.

+ Mantener distancia de seguridad.
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+ Informar al médico de referencia de la evolucion de la persona

y ante cualquier aparicion o cambio de sintomas.

Resto de familiares que conviven en el domicilio sin sintomas ni

contactos de riesgo

+ Los miembros de la familia y convivientes deben permanecer
en una habitacion diferente, teniendo el minimo contacto del caso.

+ Evitar el contacto directo con los fluidos corporales,
especialmente los orales o secreciones respiratorias y heces.

+ No compartir objetos de uso personal como cepillo de dientes,
vasos, platos, cubiertos, toallas, ropa, etc.

+ Todos los convivientes deben lavarse las manos con agua y
jabon o solucion hidroalcoholica de forma regular.

+ Los miembros de la familia, convivientes y personas
encargadas de los cuidados, realizaran autovigilancia de la aparicion
de cualquier sintoma como fiebre, tos, dolor de garganta, dificultad
para respirar.

+ Se consultara con los servicios de salud si apareciera
cualquier sintoma, con el fin de detectar precozmente la aparicion de

un posible caso.

Aislamiento Social

El aislamiento social es la situacion en que se encuentra la persona bajo
minimo contacto con otras personas sean familiares o amigos (Moreno
Izquierdo, 2018), el aislamiento es también una estrategia que permite,
separar a las personas infectadas de las personas o que estan en sospecha
de las personas sanas, también restringen el movimiento de las personas
infectadas con el fin de que no se disemine la enfermedad, estas personas
son retenidas en el seno de su hogar o en hospitales en caso de gravedad

para que se procure su bienestar (Asprona & Asprona, 2020).

100



Distanciamiento Social

El distanciamiento Social es evitar salir al publico, y en caso de que la
persona salga debe mantener una distancia de 2 metros de una persona a
otra, también comprende tener contacto limitado con otras personas
evitando el saludo de manos, el saludo con beso, para evitar contagio, mas
aun si son personas en estado vulnerable por lo tanto preferible salir del

hogar para lo mas indispensable (Asprona & Asprona, 2020).

2.3 Referente Normativo

Ecuador, por los principios establecidos en la Carta Magna, promueve el
respeto, proteccion y garantia de derechos a todos quienes conforman la
nacion, y brinda a atencion prioritaria a aquellos grupos que han sido

subordinados, como son las personas en condicion de discapacidad.

Considerando que el sistema legal se concibe como el grupo de leyes
gue dirige al colectivo; en este capitulo se conoceran los aspectos o vacios
legales nacionales e internacionales vinculados a nuestro estudio
investigativo. Para el andlisis de este capitulo, se tomard en cuenta la
jerarquia juridica dispuesta por Kelsen, que a su vez esta contemplado en

la Constitucion del Ecuador del 2008.

1. La Constitucion (Constitucion del Ecuador, 2008)

2. Tratados Internacionales (Constitucion del Ecuador, 2008)

3. Las disposiciones de leyes organicas Yy ordinarias
(Constitucion del Ecuador, 2008)

4. Decretos-leyes, decretos, estatutos, ordenanzas,
reglamentos, resoluciones y otros actos de los poderes publicos
(Constitucion del Ecuador, 2008)

Desde un enfoque preventivo, el articulo 35 de la Constitucién del
Ecuador, las personas en condicion de discapacidad son consideradas

como un grupo de atencion prioritaria 0 en condicion de “vulnerabilidad”;
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esta ‘“atencion preferente y especializada” debe darse en servicios
brindados en los ambitos publicos y privados. (Constitucion del Ecuador,
2008)

Posteriormente, continuando con este mismo enfoque en la seccidn
“Personas con discapacidad” , en el articulo 47 se enfatiza como es deber
del Estado, garantizar politicas de atencion primaria a este grupo prioritario,
la igualdad de oportunidades e integracién social. A su vez, tener en cuenta
la corresponsabilidad de la sociedad y la familia. Para este ultimo, en el
literal 9 el Estado avala atencion psicolOgica gratuita para las personas con

discapacidad y sus familias. (Constitucion del Ecuador, 2008)

Adentrandonos en la normativa de la Carta Magna, con enfoques
preventivo y sancionador, articulo 66 especifica, el derecho a una “Vida

Digna” e “Integridad personal” en los literales 2 y 3 encontramos:

" El derecho a una vida digna, que asegure la salud,
alimentacion, educacion, trabajo, empleo, descanso y ocio,
seguridad y otros servicios sociales. (Constitucion del Ecuador,
2008, p. 32)

. Una vida libre de violencia en el ambito publico y
privado. Prevenir, eliminar y sancionar toda forma de violencia,
en especial la ejercida contra las mujeres, nifias, niflos y
adolescentes, personas adultas mayores, personas con

discapacidad. (Constitucion del Ecuador, 2008, p. 32)

En nuestro estudio investigativo se estudiaran las categorias
discapacidad y funcionamiento familiar, por ello indagando en la
constitucion sobre la familia encontramos que en el articulo 67, la familia es

reconocida en sus diversos tipos.

Siendo la familia la primera organizacion donde se dan los primeros
procesos de socializacion, el Estado la protegera como “ndcleo
fundamental de la sociedad”, y por ende vuelve a recalcar la importancia

de crear condiciones éptimas e integrales para ella, como la igualdad de
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derechos y oportunidades de sus integrantes. (Constitucion del Ecuador,
2008, p. 34)

Entre otras medidas que el Estado debe adoptar, el articulo 48 sefiala

las siguientes:

= La inclusién social, mediante planes y programas
estatales y privados coordinados, que fomenten su
participacion politica, social, cultural, educativa y econdmica.
(Constitucion del Ecuador, 2008, p. 25)

= Elincentivoy apoyo para proyectos productivos a favor
de los familiares de las personas con discapacidad severa.
(Constitucion del Ecuador, 2008, p. 25)

Entre los tratados internacionales a los que Ecuador se ha suscrito, esta
la Conferencia Mundial de Derechos Humanos de 1993, donde se reafirma
el principio de universalidad de los derechos humanos, y que por ende
estan dirigidos sin exclusiones, a las personas con discapacidades. Y se
recalca: “Todas las personas nacen iguales y tienen el mismo derecho a la
vida y al bienestar, a la educacion y al trabajo, a vivir independientemente
y a la participaciéon activa en todos los aspectos de la sociedad.”

(Conferencia Mundial de Derechos Humanos, 1993, p. 46)

Vinculando las normativas de la Conferencia Mundial de Derechos
Humanos con la Convencion Interamericana para la Eliminacion de todas
las Formas de discriminacion contra las personas con discapacidad de
1999 y luego rectificado en el 2004, Ecuador acepto el compromiso de,
sensibilizar y prevenir a la poblacion, cooperar entre si para contribuir a
prevenir y eliminar cualquier forma de discriminacién contra las personas

en condicion de discapacidad.

En la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
a la que se suscribié Ecuador, se puede evidenciar como el articulo 8 pide
al Estado trabajar en la sensibilizacion a la sociedad incluyendo a las
familias, con el fin que se promueva el respeto de la dignidad del colectivo.
(Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, p. 9)
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Por otra parte, en el articulo 16 de este mismo tratado, se manifiesta la
proteccion contra la explotacion, la violencia y el abuso; y en el articulo 23
motiva al Estado a velar por el respeto del hogar y de la familia, en palabras

exactas:

Los Estados Partes tomaran medidas efectivas y pertinentes para
poner fin a la discriminacion contra las personas con discapacidad
en todas las cuestiones relacionadas con el matrimonio, la familia, la
paternidad y las relaciones personales, y lograr que las personas con
discapacidad estén en igualdad de condiciones con las demas.
(Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
p. 17)

Entre los principios fundamentales que manifiesta la Ley Organica de
Discapacidades frente al colectivo estan, “...No discriminacion, In dubio pro
hominem (Lo que favorezca a las personas con discapacidad, Igualdad de
oportunidades, Responsabilidad Social Colectiva, Participacion e Inclusion,
Atencion prioritaria, entre otros. (Ley Organica de Discapacidades, 2012)

Asimismo, para efectos de esta ley, son considerados “Personas
con discapacidad”, aquellas que “...como consecuencia de una o
més deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales, con
independencia de la causa que la hubiera originado, ve restringida
permanentemente su capacidad biologica, sicologica y asociativa
para ejercer una o mas actividades esenciales de la vida diaria”. (Ley

Organica de Discapacidades, 2012, p. 8)

En la seccién décima de esta ley, en el articulo 86 y 87, plantean la
concientizacion que el Estado debe de proveer a las familias y
comunidades de personas en condicién de discapacidad; con el fin de
provocar en mencionados sujetos el sentido de la “autonomia y disminucién

de la dependencia” (Ley Organica de Discapacidades, 2012)

En este sentido, se evidencia que hay diversidad en el soporte legal
respecto a personal en condicion de discapacidad, su inclusién en sus
entornos y del apoyo del Estado a la familia; normativas que van alineados
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con el articulo 24 de esta Ley, donde se manifiestan los programas
psicoldgicos de instituciones privadas y publicas dirigidas al sujeto y sus
familias como parte de los derechos que el Estado garantiza. (Ley Organica
de Discapacidades, 2012)

Por otro lado, hay decretos que avalan una vida digna para esta
poblacién en condicion de discapacidad, como es el Decreto Ejecutivo 197,
del 20 de noviembre del 2017, donde el Presidente Lenin Moreno, adopta
la “Carta sobre la Inclusién de Personas con Discapacidad en la Accién
Humanitaria”, de la Cumbre Mundial Humanitaria, Estambul, y es declarada
como politica publica nacional los compromisos de la misma. (Decreto
Ejecutivo No. 197, 2017, p. 2)

En el Codigo Organico Integral Penal, en la Seccion segunda, se
estipulan medidas sancionatorias para personas que cometan delitos que
atenten contra la integridad personal, “...dolor o sufrimiento, ya sea de
naturaleza fisica o psiquica o la someta a condiciones o métodos que
anulen su personalidad o disminuyan su capacidad fisica o mental”, con
una pena de diez a trece afios a quien: (Codigo Orgéanico Integral Penal,
2014, p. 26)

En este andlisis se pueden observar, tratados internacionales y
normativas nacionales, el compromiso del Estado frente a la garantia del

Derecho de personas con discapacidad y sus familias.

2.4. Referente Normativo

Considerando que el sistema legal se concibe como el grupo de leyes
que dirige al colectivo; en este capitulo se conoceran los aspectos o vacios
legales nacionales e internacionales vinculados a nuestro estudio
investigativo. Para el analisis de este capitulo, se tomard en cuenta la
jerarquia juridica dispuesta por Kelsen, que a su vez esta contemplado en

la Constitucion del Ecuador del 2008.

5. La Constitucion (Constitucion del Ecuador, 2008)
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6. Tratados Internacionales (Constitucion del Ecuador, 2008)

7. Las disposiciones de leyes organicas y ordinarias
(Constitucion del Ecuador, 2008)

8. Decretos-leyes, decretos, estatutos, ordenanzas,
reglamentos, resoluciones y otros actos de los poderes publicos
(Constitucion del Ecuador, 2008)

Normativas Nacionales.

Constitucion de la Republica del Ecuador.

Ecuador, por los principios establecidos en la Carta Magna, promueve el
respeto, proteccion y garantia de derechos a todos quienes conforman la
nacién, y brinda atencién prioritaria a aquellos grupos que han sido
subordinados, como son las personas en condicion de discapacidad.

Desde un enfoque preventivo, el articulo 35 de la Constitucién del
Ecuador manifiesta que, las personas en condicion de discapacidad son
consideradas como un grupo de atencion prioritaria 0 en condicion de
“vulnerabilidad”; esta “atencion preferente y especializada” debe darse en
servicios brindados en los @mbitos publicos y privados. (Constitucion del
Ecuador, 2008)

También se habla de una “especial proteccién”, a aquellos que se
encuentran en doble vulnerabilidad en situaciones de riesgo, que
vinculando a nuestro estudio investigativo, es la pandemia ocasionada por
el virus COVID - 19

Revisando las constituciones anteriores se evidencio que el término de
atencion prioritaria recién se establecio en el ailo 1998 como un derecho a
los grupos vulnerables, lo cual es percibido como un gran avance legal.
Este hecho histérico demanda obligacion al Estado, sociedad y mercado el
respeto que se debe brindar a los derechos de los grupos de atencion
prioritaria, con el fin de evitar y eliminar “barreras sociales”. (Corte
Constitucional del Ecuador, 2015)
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Posteriormente, continuando con este mismo enfoque en la seccion
“Personas con discapacidad”, en el articulo 47 se enfatiza como es deber
del Estado, garantizar politicas de atencion primaria a este grupo prioritario,
la igualdad de oportunidades e integracion social, algo que se habia

establecido desde la Constitucion del Ecuador de 1998.

Adentrandonos en la normativa de la Carta Magna, con enfoques
preventivo y sancionador, articulo 66 especifico, el derecho a una “Vida

Digna” e “Integridad personal” en los literales 2 y 3 encontramos:

. El derecho a una vida digna, que asegure la salud,
alimentacion, educacion, trabajo, empleo, descanso y ocio,
seguridad y otros servicios sociales. (Constitucion del Ecuador,
2008, p. 32)

. Una vida libre de violencia en el ambito publico y
privado. Prevenir, eliminar y sancionar toda forma de violencia,
en especial la ejercida contra las mujeres, nifias, niflos y
adolescentes, personas adultas mayores, personas con
discapacidad. (Constitucion del Ecuador, 2008, p. 32)

En nuestro estudio investigativo se estudiaran las categorias
discapacidad y funcionamiento familiar, por ello indagando en la
constitucién sobre la familia encontramos que en el articulo 67, la familia es

reconocida en sus diversos tipos.

Siendo la familia la primera organizacion donde se dan los primeros
procesos de socializacion, el Estado la protegera como ‘“ndcleo
fundamental de la sociedad”, y por ende vuelve a recalcar la importancia
de crear condiciones 6ptimas e integrales para ella, como la igualdad de
derechos y oportunidades de sus integrantes. (Constitucion del Ecuador,
2008, p. 34)

Asimismo, en la Constitucién del Ecuador se determind el concepto
de“...enfoque social” para personas con discapacidad, el mismo que
engloba a los sujetos como entes de derechos y la necesidad de

corresponsabilidad de la sociedad y la familia en la atenciéon de personas
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en condicion de discapacidad. De hecho, para las familias, en el literal 9 el
Estado avala atencion psicolégica gratuita para sus integrantes al igual que

personas en condicion de discapacidad. (Constitucion del Ecuador, 2008)

Entre otras medidas que el Estado debe adoptar, el articulo 48 sefiala

las siguientes:

= La inclusién social, mediante planes y programas
estatales y privados coordinados, que fomenten su
participacion politica, social, cultural, educativa y econdémica.
(Constitucion del Ecuador, 2008, p. 25)

= Elincentivoy apoyo para proyectos productivos a favor
de los familiares de las personas con discapacidad severa.
(Constitucion del Ecuador, 2008, p. 25)

Tratados Internacionales

Entre los tratados internacionales a los que Ecuador se ha suscrito, esta
la Conferencia Mundial de Derechos Humanos de 1993, donde se reafirma
el principio de universalidad de los derechos humanos, y que por ende
estan dirigidos sin exclusiones, a las personas con discapacidades. Y se
recalca: “Todas las personas nacen iguales y tienen el mismo derecho a la
vida y al bienestar, a la educacion y al trabajo, a vivir independientemente
y a la participacion en todos los aspectos de la sociedad.” (Conferencia
Mundial de Derechos Humanos, 1993, p. 46)

Vinculando las normativas de la Conferencia Mundial de Derechos
Humanos con la Convencidn Interamericana para la Eliminacion de todas
las Formas de discriminacion contra las personas con discapacidad de
1999 y luego rectificado en el 2004, Ecuador aceptd el compromiso de,
sensibilizar y prevenir a la poblacion, cooperar entre si para contribuir a
prevenir y eliminar cualquier forma de discriminacién contra las personas
en condicibn de discapacidad. (Convencion Interamericana para la
Eliminacion de todas las Formas de discriminacion contra las personas con
discapacidad, 2004)
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Este derecho internacional ha sido un gran paso reconociendo que las
personas en condicidon de discapacidad, a lo largo del tiempo se han
conformado como un grupo relegado del colectivo social debido a las
condiciones personales que le impiden ser reconocidos por una sociedad
cimentada socialmente para servir a sujetos “ideales”. (Corte Constitucional
del Ecuador, 2015)

En la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
a la que se suscribié Ecuador, se puede evidenciar como el articulo 8 pide
al Estado trabajar en la sensibilizaciéon a la sociedad incluyendo a las
familias, con el fin que se promueva el respeto de la dignidad del colectivo.

(Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, p. 9)

Por otra parte en el articulo 16 de este mismo tratado, se manifiesta la
proteccion contra la explotacién, la violencia y el abuso; y en el articulo 23
motiva al Estado a velar por el respeto del hogar y de la familia, en palabras

exactas:

Los Estados Partes tomaran medidas efectivas y pertinentes para
poner fin a la discriminacién contra las personas con discapacidad
en todas las cuestiones relacionadas con el matrimonio, la familia, la
paternidad y las relaciones personales, y lograr que las personas con
discapacidad estén en igualdad de condiciones con las demas.
(Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
p. 17)

Las disposiciones de leyes organicas y ordinarias
Ley Organica de Discapacidades

Entre los principios fundamentales que manifiesta la Ley Organica de
Discapacidades frente al colectivo estan, “...No discriminacion, In dubio pro
hominem (Lo que favorezca a las personas con discapacidad), Igualdad de

oportunidades, Responsabilidad Social Colectiva, Participacion e Inclusién,
Atencion prioritaria, entre otros. (Ley Organica de Discapacidades, 2012)
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La Ley Orgéanica de Discapacidades declara que las personas con
discapacidad son consideradas como aquellas que “...como consecuencia
de una o mas deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales, con
independencia de la causa que la hubiera originado, ve restringida
permanentemente su capacidad biologica, sicologica y asociativa para
ejercer una o mas actividades esenciales de la vida diaria”. (Ley Organica
de Discapacidades, 2012, p. 8)

Una vez mas, al igual que la Constitucion en su articulo 34 antes
sefalado, la seccion décima de la Ley de Discapacidades, en el articulo 86
y 87, se vuelve a plantear la idea de la concientizacion del Estado en una
sociedad sistémica, pero este articulo a diferencia del 34 en la Constitucion,
plantea la concientizacién no tan solo a las familias, sino también a las
comunidades; con el fin de provocar en mencionados sujetos el sentido de
la “autonomia y disminuciéon de la dependencia” (Ley Organica de
Discapacidades, 2012)

En este sentido, se evidencia que hay diversidad en el soporte legal
respecto a personal en condicion de discapacidad, su inclusion en sus
entornos y del apoyo del Estado a la familia; normativas que van alineados
con el articulo 24 de esta Ley, donde se manifiestan los programas
psicoldgicos de instituciones privadas y publicas dirigidas al sujeto y sus
familias como parte de los derechos que el Estado garantiza. (Ley Organica
de Discapacidades, 2012)

En el Codigo Orgéanico Integral Penal, en la Seccion segunda, se
estipulan medidas sancionatorias para personas que cometan delitos que
atenten contra la integridad personal, “...dolor o sufrimiento, ya sea de
naturaleza fisica o psiquica o la someta a condiciones o métodos que
anulen su personalidad o disminuyan su capacidad fisica o mental”, con
una pena de diez a trece afos a quien: (Codigo Organico Integral Penal,
2014, p. 26)

Este articulo ampara la integridad personal que deben tener las personas

en condicion de discapacidad en todos los entornos donde se encuentren.
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Por otro lado, hay decretos que avalan una vida digna para esta
poblacién en condicion de discapacidad, como es el Decreto Ejecutivo 197,
del 20 de noviembre del 2017, donde el Presidente Lenin Moreno, adopta
la “Carta sobre la Inclusion de Personas con Discapacidad en la Accion
Humanitaria”, de la Cumbre Mundial Humanitaria, Estambul, y es declarada

como politica publica nacional. (Decreto Ejecutivo No. 197, 2017, p. 2)

Entre los principales compromisos de esta carta se encuentran los

siguientes (Decreto Ejecutivo No. 197, 2017, p. 2):

e No discriminacién: Encierra el acceso igualitario de

derechos y a facilitar la proteccion y seguridad de este grupo

e Participacion: Fortalecer la resiliencia y promover su

participacion activa en toma de decisiones

e Politica Inclusiva: Promover politicas y programas que

garanticen el bienestar de este grupo prioritario

e Respuesta y servicios inclusivos: Garantizar que los

servicios brindados por el Estado sean de acceso universal con el
fin de eliminar barreras

e Cooperaciény coordinacion: Promover la vinculaciéon entre

los actores humanitarios y de desarrollo. (Decreto Ejecutivo No. 197,
2017, p. 5)

En este analisis se pueden observar, tratados internacionales y
normativas nacionales, en la que el Estado tiene el compromiso de

garantizar los derechos de personas con discapacidad y sus familias.

En una comparacion de la Constitucion del Ecuador de 1979, 1998 y

2008 se evidencian los cambios legales en derechos respecto a este grupo:
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Constitucién del Constitucion del Constitucion del
Ecuador, 1979 Ecuador, 1998 Ecuador, 2008
-Derechos -Derechos
-Derechos .. .
econémicos econémicos
econdmicos .
-Derechos -Derechos Sociales
-Derechos .
Sociales -Derechos culturales
Sociales
-Derechos -Derechos de los
-Derechos .,
culturales grupos de atencion
culturales C
-Derechos de los prioritaria
grupos vulnerables

Es decir, el término de “Grupos de atencion prioritaria” fue recién
establecido en el 2008, pese a que la atencion de este grupo se empezo a
contemplar en el afio 1998. El término de atencidén prioritaria da una
connotacion en la que el Estado debe brindarles un servicio preferencial y

proteccion especial en situaciones de riesgo.

Por otro lado, es positivo conocer que Ecuador se haya suscrito a la
responsabilidad de formar una sociedad inclusiva y preventiva, lo que hace
frente en la eliminacién de cualquier clase de discriminacion o barrera social

a esta poblacion.

Por todo lo expuesto, se puede observar cdmo el Estado atiende de
forma sistémica a este grupo prioritario, ya que no se limita a la atencion

del sujeto

Sino también de su familia, y a su vez la familia teniendo derechos
también debe cumplir sus deberes. Nuestro pais ha desarrollado una serie
de normativas que van direccionadas a visibilizar la corresponsabilidad que
existe entre La Familia — El Estado — La Sociedad. Priorizando sobre todo
la proteccién, desarrollo y calidad de vida en la familia y de cada uno de
sus integrantes. En este sentido, las normativas van encaminadas a la
busqueda de la equidad y la garantia de derechos para las poblaciones en

situacion de desventaja o vulnerabilidad. (Mifio, 2019).
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Desde este punto de vista es importante el poder plantear el analisis de
las normativas que regulan la situacion de las familias y de las personas en
general, sobre todo cuando se ubican en situaciones de vulnerabilidad
como la discapacidad, identificando las politicas y derechos que respaldan

la atencidn de esta problematica.

2.4. Referente Estratégico

2.4.1. Plan Nacional de desarrollo “Toda una vida”

Para el referente estratégico se tomara en cuenta El “Plan Nacional de
Desarrollo: Toda una vida”2017-2021, el mismo que es un instrumento que
vela por la garantia de derechos a través de la ejecucion, y evaluacion de
politicas publicas, importantes para las diferentes instituciones
corresponsables en los procesos de desarrollo del pais. (Plan Nacional de
Desarrollo, 2017-2021)

El eje 1 “Derechos para todos durante toda la vida”, concibe al ser
humano como ente de derechos en todas sus etapas de vida, garantizando
la igualdad de estos y libre de discriminacion. Desde este enfoque de
derechos El Plan Nacional de Desarrollo especifica la importancia de
“‘Garantizar una vida digna con iguales oportunidades para todas las
personas”, el mismo que ha sido planteado como el Objetivo 1. (Plan
Nacional de Desarrollo, 2017-2021, pag. 48)

Dentro de nuestro estudio han sido incluidas las politicas:
“Garantizar el desarrollo infantil integral...considerando los
contextos de las discapacidades”, “Fortalecer el sistema de inclusién
y equidad social, durante el ciclo de vida de las personas” y
“Erradicar toda forma de discriminacion y violencia por razones de

discapacidad” (Plan Nacional de Desarrollo, 2017-2021, pag. 58)

Las personas en condicién de discapacidad, cuidadores y familias han
sufrido situaciones de dolor debido a la exclusion y discriminacion por parte
de grupos hegemonicos, si bien cierto las brechas se han reducido, la

situacion aun persiste. Es por lo que el Plan Nacional de Desarrollo, enfatiza
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la mejora en atencién y calidad que se debe brindar a la poblacion; y
resaltan la implementacion un modelo preventivo fortalecido por la
“Atencion integral familiar y comunitaria” (Plan Nacional de Desarrollo,
2017-2021, pag. 50)

Entre los programas de este eje 1, se encuentran los siguientes:

Las Manuelas, dirigido a las personas con discapacidad, y esta
centrado a la mejora de sus condiciones de vida y la de sus nacleos
familiares. Esta mision es integral, abarca desde proteccion de
derechos, intervencion interinstitucional, garantizar atencién integral
y calidad de vida. Es coordinada por entes reguladores como la
Secretaria Técnica del Plan Toda una Vida, el Ministerio de Salud
Publica, el Consejo Sectorial Social, el Consejo Nacional de Igualdad
de Discapacidades y el Ministerio de Inclusion Econémica y Social.
(Plan Nacional de Desarrollo, 2017-2021, pag. 68)

Las Joaquinas, busca mejorar condiciones quienes cumplen su
rol de cuidador de sujetos en condicion de discapacidad a las
personas con discapacidades severas o0 enfermedades
catastroficas, mediante la entrega de capital semilla para
emprendimientos productivos, la afiliacién a la seguridad social de
las madres cuidadoras y el incremento del bono Joaquin Gallegos
Lara, para que puedan no solo atenderlos, sino también sustentar su
hogar y tener una vida digna. (Plan Nacional de Desarrollo, 2017-
2021, pag. 68)

La garantia de este derecho se logrard con acciones coordinadas y
articuladas entre: la Secretaria Técnica del Plan Toda una Vida, el Instituto
Ecuatoriano de Seguridad Social, el Ministerio de Inclusion Econémica y

Social y el Instituto de Economia Popular y Solidaria

2.4.2. Agenda Nacional para la lgualdad en
Discapacidades

Por otro lado, en la Agenda Nacional para la Igualdad en Discapacidades
suscrita en los afios 2017-2021, se especifica un eje titulado “Acceso a la
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justicia y la vida libre de violencia”, en este sentido desde el enfoque de
derechos, este eje pretende asegurar un efectivo acceso a la justicia en
caso de vivir alguna situaciébn que los ponga en doble situacion de
vulnerabilidad y a su vez promover el efectivo reconocimiento de derechos.

(Agenda Nacional para la Igualdad en Discapacidades, 2017 - 2021, p. 72)

Entre las estrategias planteadas para el cumplimiento de dicha politica
tenemos los referentes a la sensibilizacion, ajustes en procedimientos
judiciales, comunicacién inclusiva, promocion de conocimiento de
derechos, es por ello que, consideramos que esta politica es de caracter

sancionador y preventivo.

Sus entes reguladores son: Conadis, Consejo de la Judicatura, Fiscalia,
Defensoria Publica, Defensoria del Pueblo, Ministerio del Interior, Ministerio
de Justicia y Ministerio de Salud Publica. (Agenda Nacional para la Igualdad
en Discapacidades, 2017 - 2021, p. 73)

Otro de los ejes que se extrajeron de la Agenda Nacional para la
Igualdad de Discapacidades, fue es de “Sensibilizacion y Toma de
Conciencia”, donde se potencializa y sensibiliza al colectivo sobre los
derechos de personas en situacion de discapacidad. En este mismo eje, la
meta dispuesta para la estrategia de sensibilizacién fue que el 70% del
promedio de la ciudadania ecuatoriana, sera concientizada, de modo que
esta politica es de caracter preventivo y sostenible (Agenda Nacional para
la lgualdad en Discapacidades, 2017 - 2021, p. 93)

En esta misma linea, se disponen como meta que el 50% de la
poblacion, mejorara el conocimiento de derechos de personas en condicion
de discapacidad y sus familias. (Agenda Nacional para la Igualdad en
Discapacidades, 2017 - 2021, p. 93)

Vinculando las politicas a nuestro estudio investigativo, se evidencia
como el Estado se preocupa por el bienestar de este grupo prioritario y su
nacleo familiar, de hecho, citando al Ministerio de Economia y Finanzas, en
el afio 2019 se invirtieron 20,019,343.08 USD. Al programa de Atencion
Integral a personas con discapacidad, es por ello que consideramos que es
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una politica sostenible. (Ministerio de Economia y Finanzas, 2019).

Asimismo, las politicas planteadas son universales y cuantitativas.

No obstante, desde el ambito de la familia, no se encontraron politicas
como tal que avalen el bienestar de la misma, sino como se pudo observar
hay un conjunto de programas y estrategias integrales que benefician a

personas en condicion de discapacidad y sus nucleos familiares.

La Coordinacion General de Planificacién y Gestion Estratégica propuso
el “Proyecto de Plan Nacional de Fortalecimiento de la Familia” en el afio
2015, el cual busca reposicionar a la familia como rol protagénico, en donde
se dan los primeros procesos de socializacion. Diagndstico, analisis,
creacion y evaluacion de politicas publicas. Este proyecto dispondria del
presupuesto de 4.013.564,26 USD. (Coordinacion General de Planificacion
y Gestion Estratégica, p. 124).
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CAPITULO Il

Metodologia de la investigacion

3.1. Enfoque de la Investigacion

Este estudio se realiz6 desde un enfoque cualitativo. Para Hernandez
Sampieri (2018), este enfoque permite estudiar fendbmenos, de forma
sistematica, empezando por los hechos por medio de procesos y estudios
previos de manera simultanea a cerca del objeto de estudio, construyendo
hechos de acuerdo al contexto y eventos que pasan conforme se desarrolla
el tema de investigacion; también por medio de este enfoque permite la
comprension y exploracion de estos fendmenos, estudia a los actores que
participan en el estudio de forma natural y en relacion al contexto u objeto

de investigacion (Herndndez Sampieri & Mendoza Torres, 2018).

En cambio para Medina Castillo y otros (2012) el enfoque cualitativo
estudia también las percepciones, las conductas, comportamiento,
practicas, opiniones, interacciones de los hechos, porque el fenébmeno de
estudio que se va investigar contiene construcciones, abstracciones,
generalizaciones y formalizaciones e ideas que hacen Unico y autentico el
tema que se esta estudiando (Medina Castillo , Manzanilla Lopez de Llergo,
& Diaz, 2012).

3.2. Tipoy nivel de Investigacién

Esta investigacion es de tipo aplicada, es decir, se caracteriza por buscar
la aplicaciébn de conocimientos que se han adquirido en este estudio,
permite después sistematizar e implementar estos conocimientos, como
resultado de estos estudios de forma organizada, ordenada y rigurosa para
conocer a profundidad la realidad, a su vez permite crear nuevos
conocimientos, mediante procesos que se realizara a los participantes.
(Vargas Cordero, 2009).
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Pero para Chavez (2007) la investigacion aplicada tiene como meta
resolver un problema en un tiempo corto, también esto, dirige la aplicacion
de acciones concretas para enfrentar la problemética, con el fin de no
desarrollar teorias sino mas bien ver o realizar estrategias que mediante
los conocimientos adquiridos en el estudio sean necesarios para conocer y
enfrentar el problema (Hernandéz Sampieri, Fernandez Collado, & Baptista
Lucio, 2004).

En el tema de este estudio, una investigacion aplicada permitira conocer
y generar conocimientos frente a una realidad cambiante, en un contexto
no explorado, también permitird descubrir como son las dinamicas, las
relaciones, el funcionamiemto familiar de estas familias con miembros con
discapacidad en confinamiento por covid 19, por medio de procesos a estas

familias participantes.

El nivel de esta investigacion es descriptivo, porque permite detallar
hechos, situaciones, caracteristicas de personas, grupos o fenbmenos

vinculados con el problema objeto de estudio (Danhke,1989).

3.3. Método de Investigacion

El método que se va utilizar para este estudio, el método hermenéutico,
para Schleiermacher, la Hermenéutica permite comprender no solo a la
persona sino también al contexto en donde se encuentra situado, permite
observar la accién en que el individuo se desenvuelve, se adapta al
contexto mediante procesos, en este caso por medio del método
Hermenéutico permitirA observar como las familias con miembros con
discapacidad se adaptara a estos procesos de confinamiento por covid 19
(Lopez, 2013), pero para Gadamer, me permite interpretar, comprender las
formas de actuar de los individuos dentro de una realidad, permite
comprender los procesos en que el sujeto se adapta a este, por ultimo para
Habermas, permite comprender en este caso a la familia con miembros con
discapacidad desde una interpretacion subjetiva como estas familias se
adaptaron al proceso de confinamiento por covid 19, mas los efectos estos

procesos (Rojas Crotte, 2011).
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3.4. Universo

El Universo comprende el estudio de todo el espacio en donde se va
realizar la investigacion, es el total de las personas que lo conforman, para
Arias y otros (2016).

Por consiguiente, el estudio se realizd en la ciudad de Guayaquil, esta
ciudad actualmente cuenta segun el INEC con 2°350,915 de habitantes, su
poblacién urbana es aproximadamente 2°'295.414 de habitantes y la
poblacion rural tiene 42.555 habitantes (Pozo Urquizo & Escobar Vera,
2015). Sin embargo, de este universo Guayaquil cuenta con un total de
personas con discapacidad de 80,260 distribuidos en la zona urbana con
un total de 76,936 personas con discapacidad, quienes conformarian el
universo de este estudio (CONADIS, 2020).

3.5. Muestra y muestreo

Para Otzen y Manterola (2017) la muestra generaliza los resultados
observados en la poblacién de estudio, a su vez es un subconjunto
representativo y finito que se extrae del universo ( Otzen & Manterola,
2017), para este estudio, la muestra va ser no probabilistica por
conveniencia porque me permite seleccionar a las familias con miembros

con discapacidad que tengan caracteristicas idéneas para este estudio.

Para esto, la muestra va ser de 6 familias de los barrios del sur de la
ciudad Guayaquil que tienen que cumplir los siguientes criterios muestrales

para que participen en esta investigacion:

o Las familias deben tener un miembro con
discapacidad.

o El rango de edad debe ser entre los 08 afios a 90 afios

o La familia que tenga un miembro con discapacidad
debe ser una familia compuesta por 3 0 mas integrantes.

o Debe ser familias con miembros con discapacidad que

tenga discapacidad fisica y discapacidad intelectual.
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o Que la familia con el miembro con discapacidad halla
pasado el proceso de confinamiento juntos.
o Que exprese el deseo de patrticipar, o la disponibilidad

para vivir esta experiencia.

3.6. Formas de recoleccion de la informacion

Para la recoleccion de la informacion para este estudio se utilizaron las
siguientes técnicas que son las historias de vida y entrevistas a

profundidad.

e Historia de vida: Para Denzin (1989) la historia de vida usa de
forma sistematica, la descripcién de momentos y puntos importantes
de la vida de las personas, la historia de vida no lo ve como una
técnica, sino como una vista de analisis, es un relato de la
cotidianidad de las personas, lo que el ser humano vive el dia a dia,
en el que permite descubrir practicas, procesos, que con otros
métodos pasan desapercibidos (Mallimaci & Giménez Béliveau ,
2006).

Las historias de vida permite como estrategia comprender la
realidad de estas familias con miembros con discapacidad en
procesos de confinamiento por covid 19, por medio de los discursos
de las familias permite observar la cotidianidad de estas, en estos
procesos de confinamiento, rescatando como fue el funcionamiento,
los cuidados, las dificultades que presentaron y como lo afrontaron,
mas las redes de apoyo en que estas familias usaron en este
contexto de confinamiento, valorando estos relatos en estos
momentos de pandemia.

e Entrevistas a profundidad: Para Rodriguez, las entrevistas a
profundidad es una técnica cualitativa que permite requerir
informacion a una persona o un grupo de personas conseguir datos
de un tema explicito (Meneses & Rodriguez, 2017), por eso, por
medio de una entrevista a profundidad, da conocimientos de
experiencias a cerca de hechos concretos que se esté investigando,

rescatando significados, elementos importantes que permita la
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construccion de hechos o fendmenos que son de objeto de estudio
(Boniolo, 2009).

Por eso, esta técnica es util para este tipo de estudio descriptivo,
porque permite tener informacion exacta, del objeto a estudiar,
rescatando los significados de estas familias entrevistadas, que
permitira comprender e interpretar los discursos a cerca de los
procesos que tuvieron durante el confinamiento por covid 19 en

estos tiempos de pandemia.

Se recolecto 6 historias de vida de familias con miembros con
discapacidad participantes, rescatando historias que parten desde el
contexto de confinamiento por covid 19, por medio de las entrevistas a
profundidad que se realizaron a estas personas que estuvieron unidas a
distintos sectores del sur y sur oeste de la ciudad de Guayaquil, estas
familias dieron a conocer acerca de todos los procesos que pasaron bajo
contexto de confinamiento por covid 19, estas entrevistas se las realizaron
de forma presencial con todos los protocolos necesarios para evitar

contagio.

3.7. Formas de anélisis de la informacion

Para este estudio, el analisis de la informacién, se armé las historias de
vida de las familias por medio de las entrevistas a profundidad, una vez que
se transcribieron las entrevistas, se procedi6 a la codificacién abierta por
medio del programa del Atlas.ti, por medio de la codificacion, permitié
identificar y conceptualizar los significados que contiene el texto, por medio
de esto me permitirA ver datos similares y diferenciadores en la
investigacion, también me permitira identificar los codigos obtenidos en
base a las teorias y conceptos que utilizaron las investigadoras en el
estudio, bajo el lenguaje de las familias participantes. La codificacion
abierta se la realizo por medio del Atlas.ti y de forma manual, que facilito

para su analisis.
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3.8. Categorias y subcategorias de estudio

Las categorias de estudio permiten describir un fenémeno, estas
categorias tienen dimensiones de analisis que las llaman subcategorias y
estas guian el estudio investigativo, estas categorias de analisis se las
encuentran en el marco teorico conceptual, por el cual permitira explicar el
tema de investigacion y a su vez delimitaran los alcances de la
investigacion, estas categorias y subcategorias deben tener validez tedrica.
Para esto se realiz6 un cuadro de categorias y subcategorias que se

presentara a continuacion:

Categorias Sub - categorias

e Funcionamiento Familiar
e Organizacion familiar

e Funciones de la familia
e Tipos de Discapacidad

Discapacidad e Necesidades individuales del miembro
con discapacidad

e Calidad de vida en familias con

Funcionalidad
familiar

Familias con miembros con discapacidad
miembros con e Valores y actitudes fortalecidos en el
discapacidad sistema familiar en familias con miembros con

discapacidad

e Reacciones individuales frente al
confinamiento

e Reacciones familiares frente al
confinamiento

e Comunicacion
e  Perturbacién dentro de la familia.

e Perdida de algin componente
importante en la familia.

e Anomalias disfuncionales dentro del

Confinamiento

Problemas en sistema familiar, complementaciones rigidas,
la funcionalidad falsa mutualidad, doble vinculo.
familiar e Manifestacion de conflictos.

e Ausencia tanto fisica y emocional de los
conyugues hacia los hijos.

e Cambios en la estructura de la familia.

e Comportamientos agresivos por parte
de sus miembros.

e Crisis familiares evolutivas
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e  Crisis familiares normativas

Famci:lrilerSS e  Crisis familiares no transitorias o
paranormativas.
e Division sexual del trabajo
e Exceso de poder autoritario
e Abuso de poder de los padres en los
hijos/as
e Inequidad en la distribucion de bienes y
servicios sociales.
e Precariedad de recursos asignados por
el Estado.
o Familias reconstituidas donde conviven
Problemas hijos de uniones anteriores de los padres de la
familiares

unién actual.

e Hogares monoparentales cuyo jefe del
hogar es la mujer.

e Problemas estructurales

e Vulnerabilidad en el individuo

e Vulnerabilidad en la familia

e Relaciones familiares

e Desequilibrio en la mujer para equilibrar
responsabilidades.

Estrategias de
afrontamiento

e Dimensiones

e Funciones

Clasificacion

Familiar
e Modelos de afrontamiento familiar
e Clasificacion de las redes de apoyo por
el autor, Chadi (2000)
e Condiciones familiares e individuales
Redes de gue demandan mayor atencion
Apoyo e Canales para utilizar las redes de apoyo

e Tipos de apoyo segun situacion,
necesidades y preferencias de familias con
miembros con discapacidad.
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CAPITULO IV

Resultados de la Investigacion

En este capitulo se expone los descubrimientos realizados en las
familias con miembros con discapacidad bajo el contexto de confinamiento
por COVID-109.

Sin duda alguna, el confinamiento a nivel global puso a prueba al grupo
familiar y mucho mas a familias integradas con miembros en situacion de

vulnerabilidad y considerados como sujetos prioritarios en derecho.

El propdsito de este capitulo es detallar y describir los momentos
cruciales de las familias identificadas posibilitando el reconocimiento de
sentimientos, percepciones y estrategias que los sistemas familiares con

miembros con discapacidad escogieron para afrontar el confinamiento.

4.1. Descripcion de las familias

Familia MC: “Vivir en tiempos de pandemia se siente como una sensacion
extrafia, es como vivir una cosa irreal, es como una supervivencia, se lo

ve como un tiempo de no tiempo, un tiempo sin fin”.

La familia MC es una familia extensa, de nivel socioeconémico medio,

viven al sur de la ciudad y esta conformada por 9 integrantes:

e Carmen de 56 afios de edad, madre, ama de casa,

e Juan de 56 afios de edad, padre, quien trabaja en la
cartonera,

e Roberto quién tiene 86 afios de edad, padre de Carmen, y
abuelo,

e Fernando de 18 afios de edad, hijo, recién graduado del
bachillerato,

e Isabel quién tiene 24 afos de edad, hija, recién graduada de

la Universidad de Licenciada en Audio Visuales,
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e Vicente de 31 afios, hijo, casado con Johanna y tienen 2
hijos, un hijo de 3 aflos y una hija de 9 meses.

Aparte, Carmen y Juan tienen 2 hijos mas: el primero llamado Raul,
quién tiene 33 afios, es Ingeniero de Sistemas, y una segunda hija llamada
Daniela que es profesora de inglés, tiene 32 afios. Ambos hijos estan

casados y tienen su propio hogar.

En esta familia extensa, Juan y Roberto tienen discapacidad: Juan tiene
ceguera, diabetes e insuficiencia renal terminal y Roberto tiene ceguera,
tiene amputada una pierna, por lo tanto, tiene movilidad reducida y tiene

diabetes e insuficiencia renal terminal.

En el hogar, cuando Juan no tenia su discapacidad, €l siempre ponia las
reglas, pero cuando empez6 a enfermar y perder su vision gradualmente,
Carmen quedd al mando en ciertas cosas, como la hora de entrada y salida
de los chicos. Segun la familia, las reglas que impartia Juan eran rigidas e
innegociable, por ejemplo, si los chicos salian a la universidad, tenian una
hora exacta para llegar al hogar sino llegaba a tal hora, tenian una sancién

drastica, habia violencia.

Carmen ha sido la que se ha encargado de los cuidados tanto de su
padre como de su esposo; ella es quién proporciona las medicinas, los lleva
a consultas médicas, y atiende las diferentes necesidades que ellos no
pueden satisfacer por su cuenta; cuando tiene que movilizarlos, pide ayuda
a sus hijos para que traiga las medicinas.

Como red de apoyo principal estan las hermanas de Carmen, quienes
se mantienen en contacto por su padre Roberto y que ademas brindan

ayuda econdémica para los deméas miembros de la familia.

Carmen brinda apoyo a todos sus hijos, a pesar de que tienen la mayoria
de edad; algunos ya tienen sus compromisos conyugales y son padres de
familia. Esta madre es quien brinda contencién a cada uno de sus hijos,
pues Juan no ha tenido una buena actitud frente a la vida, probablemente

por su estado de salud.
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Evidentemente la carga de funciones y roles para Carmen ha aumentado
desde la discapacidad y por ello Carmen encuentra como contencion

principal a sus hermanas.

A continuacion, se graficara los cambios mas significativos que ha tenido
la familia MC antes, a principio y a mediados del confinamiento mediante la

linea del tiempo:

RE

“Yo tengo una sefora que me
ayuda, esa la paga mi fiafia, en
vista de que mas es por mi
papa, casi siempre tengo que
estar en el hospital con él,
entonces a la sefiora me la
paga mi fana, tenia una
enfermera que me ayudaba a
bafiar a mi papi”

"Cuando hubo lo de la pandemia
ya ella no podia venir, incluso
tenia una enfermera que me
ayudaba a banar a mi papi,
=g tampoco podia venir, yo vivi
momentos terribles porque ya
no tenia ayuda fisica de
nadie”, “Tenia que ver la forma
de mandar a los dos a la
dialisis, me quede sin expreso
de mi papa”.

“Y un dia cuando recién, los
primeros salvoconductos eran
uno y después salieron otro, lo
manda a David con el salvo
conducto y lo detiene un
patrullero, no que si, que donde
esta el paciente, usted anda sin
paciente, tanta cosa”.

"Desde que pasamos a amarillo
como que hemos tenido un poco
mas de libertad, tengo
movilizacion, porque a pesar de
que lo de las placas pares e
impares, ya no me preocupo
|__tanto cuando mi hijo sale a la
calle a dejar a los enfermos ha
hacer sus dialisis, yo no saigo
tanto porque a lo mucho me
aventuro al comisariato de la
Saiba, hasta mas lejos ya no me
voy".
"Eso es lo que le pido al sefor
que no nos mande a encerrar
otra vez".

Autora: Maria Angélica Flores G.

Familia MP: “Vivir en tiempos de pandemia ha sido un
descanso para la familia, una segunda oportunidad, un tiempo

en que las relaciones familiares se fortalecieron”.
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La familia MP es una familia nuclear, de nivel socioeconémico medio y

viven al sur de la ciudad, conformada por 5 integrantes:

e Radul que tiene 33 afos, es padre, ingeniero en sistemas y
trabaja en una empresa de mantenimiento de sistemas,

e Anabelatiene 33 afios, es madre, ama de casa y se encarga
del cuidado de los nifios y las tareas del hogar,

e Danna, hija, y tiene 3 meses de edad

e Sus hijos mayores: José de 9 afios y Samuel de 8 afos,
tienen discapacidad intelectual, el hijo mayor tiene Sindrome de
Espectro Autista y su segundo hijo tiene Sindrome de Asperger, ellos
han logrado tener sus carnets de discapacidad luego de varios afios
de espera y han mantenido terapias en los Centros de Rehabilitacion

Integral Especializado (CRIE).

En la familia MP, reciben ayuda econdmica por parte de la familia de la
madre y por parte del suegro, el esposo de la madre trabaja a modalidad
de teletrabajo. En la familia, la madre antes de su embarazo ella se
encargaba del cuidado de los nifios, llevarlos a las terapia, a la escuela y
de las actividades del hogar, mientras que el esposo trabajaba. El
embarazo de la ultima hija fue de alto riesgo; en ese tiempo se distribuyeron
las actividades del hogar de forma equitativa, tanto ella, el esposo y los
hijos que realizaban actividades de acuerdo a su edad. En la toma de
decisiones las toman ellos dos bajo consenso, se escucha las sugerencias
y opiniones de los nifios, las reglas son flexibles, ludicas; lo que no es

fexible es la medicacion, el aseo personal, la comida y los castigos.

Los niflos toman sus propias decisiones de acuerdo a los pasatiempos
gue quieren realizar, como el dibujo, los juegos y otros entretenimiento, Si
son cosas nuevas 0 cosas que habitualmente no realizan consultan a la
madre, si tienen un problema acuden a la madre, en la medida de sus
posibilidades, pues el hijo mayor tiene autismo, comprendido como un

trastorno comunicativo.

Como familia, suelen ser expresivos en sus afectos: dicen “te amo” o “te

quiero” sin razén aparente; se abrazan, y los padres acogen a los nifios
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cuando se acercan. Los nifios tiene una relacidon extrecha con su tia por
parte de la madre, un vinculo desarrollados desde pequefios, cuando tiene
problemas acuden a su tia; el hijo menor tiene més confianza con su abuela

materna.

A continuacion, se graficara los cambios mas significativos que ha tenido
la familia MP antes, a principio y a mediados del confinamiento mediante la

linea del tiempo:

AGOSTO Y
SEPTIEMBRE

Econaomia Estable pero Distribucian
inequitativa de roles: "Yo hacia todo".

"Ya me enteré del embarazo, yo ya conozco
mis embarazos, en el CRIE yo vya pedi
vacaciones, ya tenia como & afios haciendo

terapias sin parar”. DICIEMBRE
Complicaciones del embarazo, amenaza de
aborto, reorganizacion familiar: “Mi cunada,
la esposa de mi hermano mayor, Raul
llevaba a los nifios, los recogia en la
escuela, yo ya habia hablado porque estaba
por incapacitarme”.trituradora.

FEBRERO

Sitvacion Econdémica antes del
confinamiento: "Antes digamos que
estables, no me ha sobrado pero tampoco
me ha faltado, recibimos mucha ayuda de
parte de mi mama, mi suegro cuando hacia

las compras nos mandaba, entonces por ese MARZO

lado estabamos como que, ahi pasando”.

Yo salia y le evitaba, porque yo realmente
por mas precauciones que haya tenido a
mi igual me quedaba esa como que ese
recelo o duda, entonces, no, una vez que
empezaba, a salir yo no los tocaba, si era

MAYO posible las dos semanas, trataba de evitar
el contacto fisico con ellos”.

“Fue el mes mas critico, le realizaron una
cesaria de emergencia, estuvo en el Area de

UCI, sin informacion del estado de la madre”.

JUNIO

“A su vez como gue de alguna manera comienza
a gritar, a desquitarse con los chicos, pasa de que
ne, no corras al uno y al otro es una cosa gue
[~ decir cuando él esta en su limite, es lo Unico
negative que le veo trabajar aqui en casa”.

JULIO

Adaptacién a un nuevo miembro de
la familia: “Si, si ya tiene 2 meses,
pero ahi estamos adaptandonos”,

Familia FC: “Si a mi me tocajsalir y aunque voy con récelo y

todo, obviamente voy protegida, pero me toca salir, me toca,
no puedo limitarme a decir que no o que miedo, porque ya es
parte de esta normalidad, ya es parte del entorno, es parte de

la rutina diaria, en estos tiempos de pandemia”.
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La familia FC es una familia nuclear conformada por 6 miembros:

e Diego tiene 56 afios, es padre y es jubilado

e Diana quién tiene 56 afios es madre y psicopedagoga, pero
no ejerce salvo en casos excepcionales, es ama de casa,

e Camilo quién tiene 29 afios, hijo, y trabaja en bodegas,

e Erick quién tiene 27 afios, hijo y trabaja en la cartonera,

e Saratiene 24 afios, hija, estudiante de parvulos,

e Tara quién tiene 18 afios, hija, posee discapacidad
intelectual: Sindrome de Down, tiene un 60% de discapacidad, es
una joven dependiente de familia

Los integrantes de la familia son solidarios, abiertos, cooperativos, ellos
trabajan mucho en la inclusion. La familia FC, se mantiene
econdmicamente por la pensién jubilar que recibe el padre y por el trabajo

a modalidad presencial de los 2 hijos mayores.

Los hijos de la familia FC a pesar de la edad que tienen piden permiso a
los padres para salir, la madre expresa que “no es que desaparecio y ta no
sabes a donde estan, ellos reportan su ubicacion” (Familia FC — Entrevistas
2020). En el caso de Tara, la familia FC, ha tenido dificultades para
inculcarle reglas, de la misma forma que lo han hecho con sus hermanos,
la madre queria darle el mismo trato que a sus hermanos, sin embargo, la

EZA

tratan con el estereotipo de “pobrecita” “que no puede hacer cosas” y

evidentemente ella no lo intenta.

Esta situacion se evidencia en las cosas cotidianas, por ejemplo, coger
el jarro, abrir la llave de la bombona de agua para tomar o prepararse de
su propio jarro de leche y ponerle lo que ella le gusta, pareceria que en esto
hay poca colaboracion de los hermanos y del padre, pues no se promueve
que ella hable; todo esto repercute en desarrollar su autonomia e

independencia.

Dentro del hogar, mientras los varones no trabajaban de forma

presencial, se distribuyen los quehaceres domésticos de forma equitativa
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en conjunto con las mujeres de la casa, hay cooperacion por parte de los

miembros.

Actualmente Tara no ha recibido una evaluacion médica, de forma
presencial, por motivo de confinamiento, las terapias ludicas las realiza con
su hermana mediante apoyo tecnoldgico. Cuando ella tiene sus crisis 0 sus
frustraciones, se golpea, se lastima, se aflige... entonces interviene la

madre y la calma.

La autonomia e independencia de Tara es limitada, ella solo toma
decisiones en lo que quiere y puede hacer: muestra independencia para
vestirse y escoger su ropa, pero en el resto de actividades, es un trabajo
constante. Con respecto a sus pasatiempos le gusta escuchar musica,

jugar con sus juguetes y ver peliculas.

En la familia FC, la madre se encarga de los cuidados de Tara, de llevarla
a las terapias y a Fascinar, sin embargo, la retiraron por motivos de
distancia y porque segun la familia no le ensefiaban lo que tenia que
aprender, por ejemplo, si en el aula de ella habia 10 nifios en la condicién
de Tara, solo se dedicaban a uno y él era el que aprendia parcialmente a
leer, a escribir y hablar, sin embargo, el resto de nifios lo pasaban de grado

mas por la edad que por ensefanza.

Tara asistia a dos centros médicos: a SERLY en este centro le realizaba
sus terapias ludicas mientras que, en FASINAR se enfocaban en el estudio
educativo sin embargo quedo inconcluso, la familia FC quiso que ella
estudiara en SERLY a parte de las terapias, pero ella tenia dificultades para
hacerlo porque Tara no es independiente para realizar sus necesidades

béasicas.

Las redes de apoyo en esta familia son esencialmente las personas de
la iglesia de la cual participan activamente y entre todos se llaman
‘hermanos”, asi mismo ha logrado una conexion fuerte con sus vecinos que

también brinda ayuda en los momentos de problemas o crisis.
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A continuacion, se graficara los cambios mas significativos que ha tenido
la familia FC, antes, a principio y a mediados del confinamiento mediante

la linea del tiempo:

FEBRERO

"lba a Serly. en Serly
ella recibia terapias, no
estudiaba. yo la
acompafiaba a terapias

MARZO ocupacionales”,

"Ahora después del
problema con el padre,
dejo de hablar, ahora
solamente llora, ha

hecho una regresion,
entonces no €s como A_BRIL
antes que ella se
comunicaba o que @
ella dice”,

‘Tiene que valorarla y la
valoracion es fisica, tuvimos la
ayuda de un terapista que quiso
verdaderamente ayudarnos, nos
comumnicamos  par me, pera
MAYO Tara ni siquiera se acercaba,
entonces no pudimos y como e
@ digo, yo no plense sacarla,
también por esta misma red hubo
la posiblidad de que una
terapista venga y la evalué, pero
de ahi ya no me llamaron".

“Porque hasta ahora
no  ha ldo a
rehabilitacién, como
te digo existe el miedo
al contagio, es volver

al hospital™. ]UNIO

“Cuando cambio de
semdforo amarillo, mds
O MEeNos empezamos a
visitar a  nuestros
anteriores
tesponsables,
precisamente por esto
Maria Angélica Flores G. del problema familiar”,
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Familia TB: “Esta pandemia nos ha golpeado y levantado
tras el regreso de mi ex mujer, mis hijas sonrien mas que

antes”

La familia TB es una familia extensa con un nivel socio-econdmico medio

bajo y esté integrada por 6 personas:

e Mariuxi, es madre de 4 hijas, hace poco tiempo se mudo a
vivir con ellas debido al confinamiento social por el COVID. -19,
antes de ello, Mariuxi habia abandonado hace muchos afios a la
familia, para vivir con su nueva pareja.

e Cristopher, padre, y encargado del cuidado de todas sus
hijas, trabajador de la cartonera.

e Ariana, hija, quién tiene 25 afios, es casada, tiene 3 hijos y
vive en el norte de Guayaquil.

e Briguitte, hija, tiene 22 afios y una hija de 5 afios, hace poco
se mudé a Duran por motivos de trabajo y vive ahi con una tia.

e Yelicsa de 17 afos, es hija y estudiante

e Nallely de 15 afios de edad, estudiante, posee una
discapacidad de movilidad reducida al 50% segun refleja en el carnet
de discapacidad otorgado por el Ministerio de Salud Publica.
Ademas, Nallely, es madre de una nifia de 4 meses, fruto de una
“relacién” con Juan, de 24 afios de edad. Tanto Nallely como Juan
quisieron abandonar la casa familiar al saber del embarazo, pero

Chritopher, el padre de Nallely impidié que ésta se vaya del hogar.

En la familia TB, el padre es el que aporta en la economia del hogar, se
encarga de los gastos en los servicios basicos, en la alimentacion y
educacién; aparte la familia cuenta con apoyo gubernamental a través del
bono de discapacidad, que es dado por el programa de Manuela Espejo por
parte del MIES (Ministerio de Inclusion Econdmica Social) que también dond

una camay un colchon.
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El valor del bono de discapacidad, mas el salario del padre, son los

ingresos que sostienen econdmicamente a esta familia.

Briguitte cumple el rol de cuidadora, pues era la mayor en la casa, ella se
encargaba de cuidar a Nallely, sobre todo en las cosas que no puede realizar
por si sola, por ejemplo: bafiarse, cambiarse de ropa, movilizarla y sentarla
en el sitio que desea, y guiaba a Yelicsa y Nallely en sus deberes. Asi mismo,
de lunes a viernes Briguitte se encarga de realizar el almuerzo para todos en

casa.

Las reglas de la familia eran bien establecidas, las cosas que quieran
hacer las hijas como salir con amigas o ir a una fiesta, son permitidas solo
por el padre, y en caso de que él no esté, el permiso se lo debia pedir a la
hermana mayor que era quien se quedaba encargaba de las hermanas. Si
se incumplia esa norma eran castigadas. Por la falta de la madre, Briguitte
tenia que cumplir en partes ese rol; asi mismo su hermana menor Yelicsa
tenia que ayudar en lo que mas pueda a su hermana mayor en la casa y
dedicarse de lleno a estudiar y no sacar bajas notas, sino se suspendian los

permisos y las salidas al rio los fines de semana. (Familia T.B., 2020)

Como red de apoyo principal, se identific6 a un compadre, padrino de
Nallely, quién es policia y también aporta en el cuidado de las hijas, puesto
que vive cerca de su casa y muchas veces en situaciones de caos
(enfermedades, pérdidas de trabajo, etc.) ha brindado su ayuda

econdmicamente.

A continuacion, se graficara los cambios mas significativos que ha tenido
la familia TB, antes, a principio y a mediados del confinamiento mediante la

linea del tiempo:
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Familia RF: “Las primeras semanas se me complic6 comprarle las
pastillas, estaban mas caras de los normal, imaginese no estaba

trabajando y asi mas caras esas pastillas”.
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La Familia RF, es una familia extensa, su nivel socioecondmico es medio

bajo y se encuentra integrada por 6 miembros:

e Susana, madre de familia de 57 afios de edad, es la cabeza
de hogar, tuvo cinco hijos; Maite, Lucy, Carlos, Francisco y Derbis.
Sus dos hijos mayores Carlos y Francisco fallecieron.

e Carlos, hijo, se encontraba en ‘malos pasos”, y al
encontrarse en una balacera, murio a la edad de 25 afios,

e Francisco, hijo, tuvo tuberculosis a muy temprana edad y la
falta de constancia en sus medicinas hizo que fallezca a la edad de
19 afios.

e Lucy, hija, es independiente, tiene dos hijos y ahora vive con
su segundo compromiso, las visitas con ella son frecuentes.

e Maite, hija, de 39 afios de edad quién tiene 3 hijos,
actualmente viven con Susana

e Derbis, hijo, quién tiene discapacidad intelectual de 17 afios

y sufre de depresion y epilepsia.

La madre manifiesta que su hijo tiene discapacidad intelectual, y que él
recibia atencion en el Instituto de Neurociencias del canton Guayaquil,
donde se realizaba sus terapias pero que, en la actualidad, no las recibe
por falta de recursos econémicos porque solo le alcanza para comprarle

sus medicamentos contra los ataques que suele sufrir.

Susana como jefa del hogar es quien ha trabajado toda su vida para
sacar adelante a sus hijos; nunca ha tenido inconvenientes para comprar
los alimentos de la casa, las medicinas y las consultas en el Neurociencias
para Derbis. Ademas de eso la madre manifestaba que siempre ha contado

con ayuda de las autoridades para la educacién de su hijo.

La madre siempre ha trabajado en turnos rotativos, por ello, podia tener
“trabajos” como hacer comida para vender en sus dias libres y asi tener un
ingreso adicional. Se considera una mujer que siempre busca qué hacer

para conseguir dinero para sus hijos.

135



Maite, es la hija mayor, tiene 3 hijos, sin embargo, el padre nunca se hizo
cargo de ellos. Susana es la que ha ayudado a su hija mayor a cubrir los
gastos de alimentacion y educacion para los nifios ya que viven en la misma
casa. (Familia R.F., 2020)

Las reglas de la casa son compartidas entre Susana y Maite, la principal
regla es no dejar solo a Derbis porque sufre de depresion, la misma que
aumenta cuando esté solo. Asi mismo, estaba prohibido dejarlo salir solo
ya que en cualquier momento podria sufrir un ataque epiléptico en la calle,

como ha pasado ya en ocasiones anteriores. (Familia R.A., 2020)

A continuacion, se graficara los cambios mas significativos que ha tenido
la familia RF, antes, a principio y a mediados del confinamiento mediante

la linea del tiempo:

FAMILIA REYES FARIAS

Susana es suspendida en su

Susana tiene momentos de trabajo por todo el mes de a nivel nacional son online,
quebranto por los recuerdos Descompensacién de la salud marzo por sospecha de pero la familia no contaba
continuos del fallecimiento de Susana por su enfermedad COVID-19, ademas con computadera ni internet
de su madre, lo cual tiene un en los huesos, incapacidad recayendo con sintomas la en casa, lo cual hizo que la

impacto negativo con la
relacion interpersosnal con
su hija maite

hija maite, por lo tanto no
habia quien genere ingresos
economicos.

para trabajar durante unas
semanas.

ENERO FEBRERO MARZO ABRIL

Autor: Yomira Zufiiga L.
Familia RA: “Esta pandemia es un castigo de Dios, y es el unico que nos

puede sacar de esto, hay personas que no creen en &/”
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La familia RA, es una familia de tipologia nuclear monoparental y lo

integran 6 personas:

e Angelita de 58 afios de edad, madre, quién es la cabeza de
hogar, y tiene 4 hijos: Gustavo de 42 afios de edad, Angélica de 35
afos, Douglas de 31 afios, José de 29 afios, Joselyn de 24 afios y
Kleber de 17 afios.

e Joselyn es la ultima hija mujer, se encuentra separada y tiene
2 hijas, actualmente viven con Angelita y Kleber,

e Mientras que, Kleber, quién es el ultimo hijo hombre, est4 a
punto de cumplir 18 afios de edad y tiene discapacidad intelectual.

Kleber, por su discapacidad intelectual, pasa mas tiempo en la casa de
la hermana de Angelita, llamada Rosa. El joven tiene un comportamiento
agresivo con su mama y hermanos, no asi con su tia Rosa; por esta razon,
la mama de Kleber optd por enviarlo a que viva con su tia, quien lo cuida
desde temprana edad. (Familia R.A., 2020)

Angelita manifest6 que ella sustenta econ6micamente al hogar a través
de su trabajo y genera ingresos adicionales vendiendo prendas de vestir a
sus vecinas o compaferas de trabajo. La ropa de venta era traida de
Colombia o Panama, pues viajaba una vez al afio y de esta manera podia
solventar los gastos del hogar y los medicamentos de su hijo con
discapacidad intelectual. También cuenta con el apoyo econémico de su
hija Joselyn; se dividen los gastos semanales de agua, luz, o comida.
(Familia R.A., 2020)

Angelita tiene establecida las reglas dentro de la casa; entre ellas estan:

o Klever no puede ver televisién hasta alta horas de la
noche y tiene que avisar cuando ya termine sus tareas para
poder usar la computadora, ver television,

o Con Joselyn se distribuyen los gastos de la casa
(comida, agua, luz) y eso es una regla elemental y Joselyn es la
encargada de la alimentacion; mientras Angela, es quién lava la

ropa.
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En el hogar, Angela es quién impone las funciones de cada miembro,

mientras que Joselyn es quién vela porque se cumplan en el dia a dia.

Kleber cumple un rol de estudiante, sus obligaciones son estudiar y

presentar sus deberes como se lo exijan en la escuela; colabora en

actividades domésticas, como lavar platos, doblar ropa, entre otros.

Muchas veces la tia Rosa apoya en los quehaceres del hogar y el

cuidado de todos en casa, pues es su red de apoyo fundamental. (Familia

R.A., 2020)

A continuacion, se graficara los cambios mas significativos que ha tenido

la familia RA, antes, a principio y a mediados del confinamiento mediante

la linea del tiempo:

ENERO

Antes de la
pandemia Kleber
habia iniciado un
nuevo
tratamiento con
un psiquiatra
particular para
controlar sus
episodios de
agresividad con su
familia.

FEBRERO

Conflictos
familiares,
Discusiones muy
consecutivas
entre la Angelitay
su cufiado por
diferencias
personales y
sobre gastos
médicos para
Kleber

MARZO
Y ABRIL

Iniciando la
Pandemia Jocelyn
empieza con el
teletrabajo y lo cual
le reduccion de
sueldo lo cual
afecta el sistema
familiar y sumadre
se hace cargo de los
gastos de comida,
luz, y agua en el
hogar.

Tambien Angelita
perdié el vuelo a
Panama por
motivos de la
pandemia y Mismo
que era para poder
vender mercaderia,
afectando la
situacion
economica de la
familia.

JUNIO

Sobrecargo de
tareas al cuidador
principal (la tia
Rosa)por falta de
restructuracion de
funciones en le
hogar durante el
confinamiento

Una vez gue se contextualizé las 6 familias estudiadas, se analizaran los

cambios en

la situacidon econdémica, cotidianidad,

reglas, funciones

familiares, expectativas del futuro inmediato, aspectos que experimentaron
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las familias en contexto de confinamiento por COVID 19 y que fueron

expresados en las entrevistas realizadas.

4.1.2. Situacion econémica y del trabajo

El impacto econémico durante la pandemia afecté a nivel mundial a
todos los paises del mundo, a pesar de las politicas y las planificaciones
que toda su estructura establece. Desde la postura sistémica y ecoldgica,
es evidente que, si un macrosistema se ve afectado, los meso y
microsistemas, también. Acogiéndonos al principio de circularidad e
interdependencia. (Aylwin & Solar, 2002, pag. 126). En este sentido, frente
a una pandemia mundial, cada familia vivio situaciones que afectaron de

alguna forma su funcionamiento.

Con relacion a lo econémico, la CEPAL ha emitido informes sefialando
el decaimiento de la economia en América Latina y el Caribe durante ya
siete afios. Esto sumado a la crisis sanitaria de este afio, genera que las
dificultades se intensifiquen sobre todo para aquellas familias
categorizadas en umbrales bajos, es decir, en un nivel socioeconémico
medio tipico (C+), medio bajo (C-), bajo (D). (Barcena, 2020)

Es relevante acotar esta informacion puesto que la muestra de esta
investigacion son familias que se encuentran en ese rango de nivel
socioecondémico. Desde la técnica de historias de vida, se recolecté que la
mayor parte de las familias han sido afectadas en sus condiciones
econdémicas, pues éstas se sostenian con trabajos informales y por horas,
generando ingresos que, durante los meses de confinamiento no pudieron

tener.

El factor economico puede alterar el ambiente del sistema familiar,
desarrollando sucesos o condiciones sociales que pueden incidir en el
comportamiento de los integrantes en la familia. El contexto de
confinamiento mas el factor econémico generd un proceso entropico en los
sistemas familiares que posibilitd identificar la capacidad adaptativa de

estas familias para autorregularse y llegar a un equilibrio, sin que pese las
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distintas realidades que vive cada familia. Cada familia vive esta
experiencia de forma distinta, pues cada familia es un sistema diferente
(Arnold Cathalifaud & Osorio, 1998).

En algunas familias de la muestra, existieron miembros de las familias
gue mantuvieron sus trabajos en relacion de dependencia con empresas,
pese a la pandemia, mientras otros, por realizar trabajos independientes,
no pudieron tener sus ingresos. Cualquiera que fuera la situacion, las
familias tuvieron cambios relativos a las condiciones econdmicas, los

mimos que respondieron a las necesidades familiares y a del contexto:

e Los jovenes adultos eran los responsables de salir para atraer
alimentos al hogar.

e Se tuvo que adquirir elementos de comunicaciones digitales;
internet, computadoras y celulares.

e Se buscd créditos en instituciones para solventar los gastos

e Hubo experiencias de agrupacion y organizacion, a través de
centros barriales, grupos religiosos, grupos de trabajo y de familia,
para de esta manera conseguir los alimentos para subsistir.

e En varias familias, algunos miembros tuvieron que salir a las
calles para vender productos de primera necesidad, a pesar del
aislamiento y confinamiento, pues esta fue la Ultima opciéon que

tuvieron para sostenerse econémicamente.

Segun la teoria de Bronfenbrenner, dependiendo del entorno en el que
te desarrollas y evolucionas, el ser humano va construyendo Yy
apropiandose de sus constructos sociales, creando sus principios éticos y
morales. Es por ello, que las familias reconocieron el trabajo como parte
fundamental de su dia a dia y mas que una responsabilidad o tarea,
resignificaron el concepto como una oportunidad “para sobrevivir’.

(Familias Entrevistadas, 2020)

Asi mismo, Lewin (1936) establece que “la conducta surge en funcién
del intercambio de la persona con el ambiente”, si el ambiente es

transgredido la persona no solo buscaré oportunidades, sino que las creara
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para su supervivencia. (Torrico Linares, Santin Vilarifio, Villas, Menéndez
Alvarez-Dardet, & Lépez Lépez, 2002).

La pandemia ha sido una oportunidad de observar, como la familia es un
sistema dinamico, que se transforma y se adapta segun las demandas de
su entorno, del desarrollo de sus miembros y como este proceso atafie
otros elementos como el equilibrio y la homeostasis que apunta hacia la
necesidad del desarrollo y el cambio (Rios, 1994 ).

En el contexto de confinamiento el factor economico en las familias ha
generado cambios estructurales, a pesar de tener que ver con aspectos
materiales, dentro del sistema familiar se puede evidenciar como el

confinamiento ha influido dimensiones como la biopsicosocial y la cultural.

En las familias entrevistadas se observo, dentro del factor economico,
que hubo desempleo, cambios en la modalidad de trabajo,
endeudamientos, aislamiento obligatorio por susceptibilidad al contagio,
reduccion de sueldos provocando crisis econémica, explotacion laboral.
Ademas de ello, hubo cambios en el funcionamiento de las familias,
malestares fisicos en los integrantes del sistema porque hubo estrés,
desesperacion, entre otras emociones y situaciones. La CEPAL asegura
que las familias son un refugio frente a las condiciones cambiantes del
entorno, pues puede haber eventos externos que provocan tensiones y la
familia se vuelve protectora. Sin embargo, cuando las crisis son internas en
la familia, éstas se vuelven vulnerables y requieren mayor proteccion
(Arriagada, 2001 ).

En las familias estudiadas en los meses mas criticos de marzo y abril,
tanto en la familia MC como en la familia FC, hubo desempleo lo que no
solo desfinancié a las familias, sino que hubo cambios en la estructura
familiar. En la familia MC uno de los integrantes expresa lo siguiente “Esos
dos meses, casi no se sobrevivié porque Juan no facturé esos dos meses,
Isabel se quedo sin trabajo y el mes mas fuerte fue el mes de marzo, ahi

no habia trabajo de nada”.
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Frente a estos acontecimientos la familia MP, se pudo sostener gracias
al apoyo econémico por parte de la familia externa de la madre. Por otra

parte, la familia FC también padeci6 en este tiempo:

“El trabajaba, pero donde él trabajaba se cerr6 las puertas,
después en diciembre trabajé con una sefora, pero la sefiora no le
pago; de ahi se ha estado buscando trabajo, pero es que esta dificil

y en la pandemia esta mas dificil todavia” (MP. Entrevista, 2020).

La pérdida del empleo en estas familias no solo es un indicador de la
vulnerabilidad de la persona, sino que afecta el sistema familiar y se
evidencia que desde la situacion macro, las normas econémicas emitidas
por el gobierno, frente a la crisis pandémica, afect6 a lo micro dentro de las
familias, generando la precariedad de los recursos, debilitando el acceso a

servicios fundamentales que requieren estas (Arriagada, 2001 ).

Los que pudieron mantener el empleo, en la muestra estudiada, se
enfrentaron al cambio en la modalidad de este: teletrabajo y/o la modalidad
de trabajo presencial con reduccion/ampliacién de horas. En cualquiera de
las dos modalidades, se enfrentaron a reduccién de sueldos, pago reducido
de vacaciones, exceso de horas de trabajo, pérdida de dias libres, entre
otros: “Yo tengo una hora de entrada, pero no de salida, tengo que estar a
la orden de lo que diga la empresa, asi me llamen 11 de la noche”; “Si
renuncio, tengo 3 bocas que alimentar” (Entrevista a las familias con

miembros con discapacidad — 2020).

Pese a las condiciones cambiantes, las familias identifican aspectos
positivos, por ejemplo, del teletrabajo, como el mejoramiento de la
comunicacion en el interior de la familia, mayor vinculacion en la relacion
de los subsistemas conyugal y en el subsistema paternofilial. Asi mismo,
dentro de la situacion de discapacidad, el padre de familia al pasar en casa
adquiere un conocimiento mayor de la condicion de discapacidad de sus
hijos, conoce la realidad de la esposa frente a la sobrecarga de trabajo
doméstico: cuidado de los hijos y sobre todo los cuidados que conlleva la
condicion de discapacidad de ellos. No en todos los casos se da este
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reconocimiento de la sobrecarga o la consideracion de que el cuidado y/o
la labor doméstica es un trabajo: “Que tu te quedas en la casa y yo
trabajando” (Entrevista a las familias con miembros con discapacidad —
2020).

Dentro de estos elementos, Minuchin destaca que la comunicacion
permite un reconocimiento de la identidad de cada integrante familiar,
considerando la mutualidad, que reconoce que, los intereses individuales
son naturales e inevitables, por ello, hay que tolerar la complementariedad
y no complementariedad en la distribucion de roles en la familia. En esta
dindmica, si el mensaje es claro, congruente y no contradictorio habra
satisfaccion generando bienestar en el intercambio de significados entre
sus miembros dando a lugar a un equilibrio en el hogar a pesar de la
influencia del contexto de confinamiento (Forselledo & Esmoris Sbarbaro ,
1994) .

4.1.3. Cambios en la cotidianidad de las familias

Ackerman (1995) define que la familia tiene objetivos y una utilidad ante
la sociedad; sus funciones, por lo general estan en la proteccion o

seguridad, y afecto. (Acufia, 2009)

Una vez decretado el estado de excepcién y el aislamiento obligatorio en
el pais, el dia a dia de los miembros de la familia cambié. Muchas de ellas
tuvieron que convivir las 24 horas del dia entre todos, y para ello se

buscaron varias estrategias y actividades que lograron entretener a todos.

Sin embargo, para otras familias que requerian mantener su rutina de
salidas diarias dentro de su cotidianidad implementaron protocolos de
bioseguridad mismos que se lograron incorporar gracias a las redes

comunicacionales televisivas, radiales y sociales.

En algunas familias, con adultos mayores en situacion de discapacidad,

las redes comunicaciones virtuales no lograron satisfacer la necesidad de
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vinculacion que tenian los adultos mayores, lo que provocaba afectacion

en el bienestar emocional:

“Mi papi también, que este viejito y quieren ver a sus nietos, sus
bisnietos, uno tiene que explicarle de que no vienen es porgue esta
pasando tal cosa, a los 8 dias seguimos igual, se le dice si papi
seguimos igual” (Entrevista a las familias con miembros con
discapacidad — 2020).

“Pero él escucha, sabe la buya del uno, la buya del otro, sabe
todas las buyas digo yo, al ya no oir esas buyas, se pone mal, yo lo
que le digo es que papi es que estan dormidos como para no estar
contando mucho y no preocuparlo” (Entrevista a las familias con

miembros con discapacidad — 2020).

Para las familias con miembros con discapacidad, la cotidianidad
incorpora la atencién a la salud, las terapias, etc., por la condicion de
discapacidad. Los cambios provocados por las politicas de atencién
dictadas por el gobierno para atender la situacién de crisis pandémica,

generod impactos en la cotidianidad familiar, entre ellos se identificaron:

e EIl limitado acceso a los centros de terapias y consultas
médicas.

e La imposibilidad de acceder a comprar o solicitar los
medicamentos.

e Elalza de los precios de los productos de primera necesidad.

e Inflacion, altos costos en la compra de alimentos.

e Larestriccion de movilidad; esto efecto a varios miembros de
las familias porque tuvieron que adaptar y adelantar sus horarios de
salida de casa para poder llegar a tiempo a sus trabajos, ya sea por
las largas caminatas o la espera de las lineas de buses que se

mantenian trabajando, con aforo reducido.

Otro aspecto afectado en la vida cotidiana fue el abastecimiento de
alimentos. De alguna manera esto insidio en la alimentacion, por su

escasez y el alza de precios, lo que afectd el bienestar material y fisico de
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las familias con miembros con discapacidad, en lo que se puede apreciar

en el siguiente discurso:

“Al comienzo hay una sola tiendita para este sector, la bendita
tiendita cerro, entonces y no, los supermercados eran colas de 3
horas, te sientes como que estas totalmente limitado, de paso si
encontrabas una tienda los precios eran muy altos y tenias que
pagar lo que te pedian, no quedaba nada mas” (Entrevista a las

familias con miembros con discapacidad — 2020).

“Tuvimos que cambiar la forma de comer, no habia mucho de
donde escoger, habia que inventarse con la comida, tratando de
tener las pechugas de pollo, porque tanto como Juan como mi papi
tenian que comer proteinas, nos pudimos proveer de pechugas y
caras” (Entrevista a las familias con miembros con discapacidad —
2020).

En otras familias, el no poder tener una alimentacién equilibrada, en uno
de los nifios con discapacidad desarroll6 sobrepeso y en la madre en
estado de gravidez provoco diabetes, afectando su bienestar fisico como

se puede ver en los siguientes discursos:

“Ya no, de hecho, mi hijo el mayor tiene problemas de estbmago
debido al sedentarismo, él ha estado muy sedentario, ya se les nota
como el aumento de peso” (Entrevista a las familias con miembros

con discapacidad — 2020).

“La alimentacion, hubo un tiempo que cuando empezd la
pandemia, todos los precios se dispararon, practicamente solo
comiamos lo que habia, vegetales casi no comiamos” (Entrevista a

las familias con miembros con discapacidad — 2020).

“Yo estaba haciendo una dieta por lo del embarazo, por mi peso
si se me hizo muy dificil, casi imposible hacer una dieta, que
contenga frutas y vegetales concretamente, el cambio de la
alimentacion fue tanto que por esos motivos es que me dio diabetes”

(Entrevista a las familias con miembros con discapacidad — 2020).
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Como se puede evidenciar el estar en confinamiento no solo afecté las
necesidades propias de la persona con discapacidad sino también las
necesidades del sistema familiar, una necesidad vital como una
alimentacion adecuada, ver como factores externos como la escasez de
productos de primera necesidad en conjunto del alza de precios, que a su
vez ha generado una desestabilidad econdmica perjudique el bienestar
material y el bienestar fisico no solo de la persona con discapacidad sino
también afectando al resto de los miembros del sistema familiar (Verdugo
Alonso & Rodriguez Aguilella, 2020).

4.1.4. Cambios en las reglas y funciones en las familias

Una familia es “un conjunto organizado e interdependiente de personas
en constante interaccion, que se regula por unas reglas y por funciones
dinamicas que existen entre si y con el exterior”, (Minuchin, 1986, Andolfi,
1993; Musitu et al.,, 1994, Rodrigo y Palacios, 1998). Como bien lo
menciona la teoria, las reglas y funciones se encuentran en constante
dinamismo, es por ello, que los miembros de las familias reestructuraron

sus normas para poder lograr el funcionamiento y el equilibrio en el sistema.

Las historias de vida recolectadas en su mayor parte son protagonizadas
por mujeres cabezas de hogar. Estas mujeres son las que tienen que
afrontar la economia de su familia, la implementacion de reglas, el cuidado
de sus hijos, y la distribucidén de funciones. Sin dejar atras, ni olvidar que
las familias estudiadas mantienen un miembro con discapacidad, mismos
gue requieren de cuidados que sobrecargan el tiempo de las familias, y en
especifico a las cabezas de hogar, pues son estas las que se ven obligadas
a dedicar dia a dia el triple del tiempo al trabajo doméstico y de cuidados
no remunerados en comparacion con el que dedican los demas miembros
de la familia. (CEPAL, 2020)

Esta situacion genera una sobrecarga al cuidador principal, misma que
se hace presente en las discusiones o problematicas familias, pues estas

conllevan a la presion, estrés y tension en las relaciones familiares.
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Como estrategia principal para la asignacion de funciones y reglas se
utilizé la comunicaciéon. Se identifica dentro de este proceso
comunicacional, un estilo de crianza autoritario en dénde no se negocia con
los demé&s miembros de familia, més bien se imponen las normas. (Familias
Entrevistadas, 2020)

La imposicion de las reglas y funciones ha logrado que un mejor
funcionamiento familiar, que supuso cambios en la distribucion de roles, en
la toma de decisiones, en el liderazgo, en las formas dentro de la

convivencia de las familias.

Frente a la distribucion de roles dentro de este confinamiento, se ha
podido observar que en algunas familias han distribuido inequitativamente
las actividades del hogar, mientras que en otras ha habido cooperacion
tanto de hombres como de mujeres; sin embargo, aun persiste los
estereotipos del cuidado, en que los varones trabajan fuera de casa,
mientras que las mujeres se encargan de las actividades domésticas y en

el cuidado de los familiares con discapacidad.

Se evidencia también que, dentro de las familias de la muestra, son méas
las mujeres que se encargan del cuidado del familiar con discapacidad, a
pesar que en otras familias también se identifica a la mujer como soporte
econdémico. Esta situacion configura una triple carga de trabajo: el trabajo
laboral, los quehaceres domésticos del hogar y la ayuda del familiar con
discapacidad, todo esto se puede mostrar en los siguientes discursos:

“Vivi momentos terribles, ya no recibia ayuda de nadie”, “mi hija
limpiaba la casa, ayudaba un poco en la cocina, lavaba un poco los
platos”, “solo las mamas saben como hacemos las cosas”

(Entrevista a las familias con miembros con discapacidad — 2020).

“El esposo de Johana no le ayuda en las tareas domésticas, ni
cuidar a los nifios, él es un comodo”, “Solo mi hijo menor me ayuda
a mover al abuelo dentro de la casa” (Entrevista a las familias con

miembros con discapacidad — 2020).
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“‘Antes de que ellos vuelvan al trabajo, ellos apoyaban en las
cosas familiares y las cosas de la casa, tal dia ibamos a cocinar tal
cosa, Camilo y Sara entraban a cocinar, Erick me ayudaba con la
limpieza, con la aspiradora, me ayudaba a mover los muebles para
baldear, en ese sentido la colaboracion era buena, la union como te
dije, nosotros nos recreamos” (Entrevista a las familias con

miembros con discapacidad — 2020).

“El se da cuenta que hacer las cosas en casa no es facil y ya no
dice ahi tu te quedas en la casa y yo trabajando como él sabia decir
antes, él ya sabe que se tiene que cocinar, que barrer, que hay que
lavar la ropa y volver a lavar porque los nifios ensucian todo el
tiempo” (Entrevista a las familias con miembros con discapacidad —
2020).

En la etapa de confinamiento las familias han pasado por crisis internas
relacionadas con la organizaciéon y distribucibn de los quehaceres
domésticos, ademés de los cuidados del familiar con discapacidad, en
términos generales, la re-organizacion mantuvo en alguan nivel la

sobrecarga de trabajo de las mujeres de las familias (Lépez Y. , 2003).

Frente a la toma de decisiones, la jerarquia y las reglas en las familias,
solo en algunos sistemas familiares han existido cambios, mientras que, en

otros, estos aspectos se han mantenido como antes de la pandemia.

En la familia MP, las reglas son ludicas, flexibles, se negocia el ir a
dormir, ver un programa mas de television, bafiarse mas tarde... solo se
negocia el momento, el tiempo, pero lo que no es negociable es la

indisciplina y los castigos.

En esta familia, los nifios a pesar de su condicion de discapacidad son
cooperativos, su hijo menor siempre se ofrece para ayudar a sus padres en
las actividades en casa, sin embargo, en el confinamiento, han existido
cambios por el embarazo de la madre. Se redujo el nivel de tolerancia de
la madre, frente a comportamientos de los hijos, la paciencia se agotaba y

terminaba gritando a su hijo, provocando situaciones de crisis al interior de
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la familia, la que era provocada no solo por la dinamica interna familiar, sino
también por los factores ambientales existentes: el miedo al contagio, el

distanciamiento social, etc.

En otra familia se pudo observar el proceso de toma de decisiones, el
Mismo que recaia en una sola persona. La estrategia aplicada es el “filtrar”
la informacion para no generar mayor estrés y provocar mayor

preocupacion en los miembros en situaciones de vulnerabilidad:

“Lo que pasa es que la forma de ser Juan, por su condicion, hay
cosas que no se les puede decir, simplemente se las hace, no se le
puede consultar” (Entrevista a las familias con miembros con
discapacidad — 2020).

“Como hace un mes y medio mi papa se puso malito, se puso
grave, practicamente agonizando, entonces a Juan no se le decia
mucho, pero a los que tenia que decirle todo era a los chicos, que
sepan todos, ellos ya vinieron acé a la casa a personarse por el
abuelo, cosa que ya no pasaba” (Entrevista a las familias con

miembros con discapacidad — 2020).

“‘No me gusta ese peso, que todo ese peso tenerlo una sola
persona, no tener con quien compartirlo” (Entrevista a las familias

con miembros con discapacidad — 2020).

Frente a todo estos discursos, se evidencia la sobrecarga sentida por las
mujeres cuando, en las familias debe cumplir simultdneamente funciones
de socializacion, apoyo afectivo, provision econémica, cuidadora.., sin la
ayuda de alguien que apoye para bajar tensiones y enfrentar con mayores
recursos los episodios de crisis (Lopez Y., 2003).

4.1.5. Formas de cuidado en las familias

El confinamiento es separar, recluir, aislar personas, en un espacio fisico
determinado durante un lapso de tiempo (Moreno Izquierdo, 2018);

constituyé una medida de emergencia implementada por el Gobierno del
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Ecuador para enfrentar la curva del contagio. Ademas hubo cierre de
establecimientos publicos, lugares de ocio, sitios turisticos y culturales, con
el fin de evitar el desplazamiento de las personas y que estas se mantengan
dentro de sus casa, solo los sitios de comida, de salud, farmacéuticas se
mantuvieron activos para responder a las necesidades vitales de las
personas, con el objetivo de conservar la salud y la vida (Asprona &
Asprona, 2020).

Para evitar contagio las familias de la muestra, desde el inicio compraron
guantes, mascarillas, alcohol en gel; si el hogar tenia 2 entradas solo
usaban una entrada, cuando alguien ingresaba al hogar dejaban los
zapatos afuera, se bafiaba, se tenian cajas en donde se colocaba la ropa
con la que salian, con el fin de entrar a la ducha y bafarse, y se tenia
botellas de alcohol en las habitaciones. En las familias con miembros con
discapacidad y mas una con enfermedades catastréficas, se exacerbaba
los cuidados para poder protegerlos; solo la cuidadora entraba en su
habitacién con todos los protocolos para evitar contagio y ella se encargaba

de todos los cuidados.

Las familias como medida de seguridad evitaban salir lo menos posible:
“No la voy a exponer por eso definitivamente entonces no ha salido nunca
hasta el dia de hoy” (Familia FC, 2020). En este caso la familia no permitié
que su hija con discapacidad salga, como medida de proteccion, ellos al
salir de casa, salian con mascarilla, con guantes, con un gorro para el
cabello, un frasco de alcohol en la cartera y otro frasco en la mano, mas
aun si usaban transporte publico. Cuando los hijos llegan de trabajar se
sacaban la ropa, la dejan remojando 20 minutos con detergente y la lavan;
nunca esta de mas el cuidado: “Si salen dos veces, se bafian dos veces,
como evidentemente tiene que ingresar, lo desinfectamos y con las

preocupaciones pertinentes” (Familia FC, 2020).

En otra familia frente a un embarazo de alto riesgo y nifios con
discapacidad intelectual, los cuidados y protocolos se tornaban aun mas
estrictos, solo la madre salia del hogar para los controles prenatales, se
volvio un periodo de adaptacion de los nifios frente a las medidas de
confinamiento, frente a esto el discurso del padre de familia era el siguiente:
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“Cualquier cosa es mejor que €l se quede con los nifios, a que los
acomparfe y que sean después dos enfermos, entonces es mejor
que él se quede con los nifios mientras ella se encargaba de su
embarazo” (Familia MP, 2020).

Por eso la madre al salir de casa para sus controles usaba mascarilla,
cabellos recogido y tapado, usaba lentes como medidas de proteccion,
guantes, blusa de mangas largas, zapatos cerrados, una botella de alcohol
en gel en la cartera y otro frasco en el bolsillo, al llegar a casa el esposo en
la puerta le quitaba la ropa, ella entraba en calzén a la casa directamente a
bafiarse, como consecuencia de esto, hubo una “ruptura” de los lazos
afectivos con los hijos por miedo al contagio, ya no podian abrazarlos ni
besarlos. Este distanciamiento se dio sobre todo con el hijo mayor, quien,
por su condicion de autismo, requeria atencién y cercania, mientras que los
cuidados excesivos que incluyo distanciamiento fisico exacerbo el proceso

que tenia.

Con todo esto en estas familias con miembros con discapacidad era
preocupante la condicién de la discapacidad. Las familias presentaban
dificultades con los problemas conductuales que fueron apareciendo bajo
aislamiento, pues los nifios con discapacidad intelectual tuvieron dificultad
de comprender el aislamiento, los protocolos de prevencién, los cuidados

de la familia.

La angustia y la preocupacion de las familias, especialmente de los
padres/madres, era generada por el temor a enfermarse y no saber quién
estara a cargo de sus niflos/as con discapacidad en caso de algo les pase

a los padres.

4.1.6. Expectativas sobre el futuro inmediato

Es importante mencionar que este estudio se realizé6 cuando el
distanciamiento por la pandemia aun se mantenia; quiza por ello, para

varias familias fue dificil pensar en un futuro inmediato. Dentro de los
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discursos familiares se identificaba como los planes a corto y mediano

plazo de la familia, se condicionaron por el COVID-19:

e Viajes y emprendimientos fueron aplazados,

e Estudios de tercer grado y postergados fueron postergados
para iniciar una busqueda de trabajo,

e Planes de obtencién de una vivienda o de independizarse
subrogados por la estabilizacién de los miembros mas vulnerables
del hogar: discapacitados, adultos mayores, o con enfermedades

cronicas.

Cada uno de los objetivos cambid, vertiéndose y haciéndose presente el
apoyo y la union familiar para poder sobrellevar la situacion a nivel mundial.
En varias entrevistas, se logra visibilizar que las expectativas no son muy

claras pero la meta es “sobrevivir juntos”. (Familia MP, 2020)

Asi mismo, manifestaron que durante los primeros dias de confinamiento
muchos miembros de la familia se imaginaban que la situacion no iba a ser
de tanta gravedad, pero dia a dia tuvieron que convivir con el dolor de la
pérdida de familiares, amigos y conocidos, lo cual impulsé a resignificar el
“vivir pensando en el futuro” o “trabajar en el presente para obtener algo
mejor en el futuro”, sin duda alguna el confinamiento ha servido para
apreciar de mejor forma el aqui y ahora y esforzarse para que el presente

sea el mejor momento. (Familias Entrevistadas, 2020)

4.1.7. Cambios en las formas de recreacion en las familias

La pandemia ha logrado que algunos sistemas familiares mantengan
una interaccion mas profunda, pues, el tiempo para compartir momentos
de recreacion aumentd y con ello también se incremento la posibilidad de
una comunicacion que ayude a construir acuerdos y solventar los
problemas que por afios no se habia solucionado. Rescatar las cosas
positivas posibilita a que este sistema abierto mantenga un funcionamiento

a través de la homeostasis. (Pittman, 1990)
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Es relevante mencionar que varias familias optaron como primer foco de
entretenimiento la television, pero mientras mas aumentaban los dias de
confinamiento, dia a dia todos los programas de television estaban
infestados de noticias dolorosas y fuertes, pues la situacion en el pais y en
el mundo era o es catastroficas: “se desayunaba, almorzaba y merendaban

muertes, imaginese” (Familia R.F, 2020)

Es por ello por lo que, en el discurso de los sistemas familiares, se logra
rescatar a la comunicacién como clave para afrontar el confinamiento, es
decir, poder conversar con otros miembros no solo del hogar o la vivienda
sino con familiares, grupos de amigos, de trabajo, etc. Para lograr esto, el

acceso al internet y a la telefonia movil fue el recurso principal.

Es asi como Susana Smith (1995) establece que, el modo de accionar
de un miembro afecta a los demas miembros del sistema familiar. Por lo
cual, el estrés de unos se reflejaba en actitudes agresivas, o en
aislamientos afectivos, sobre todo en los miembros con discapacidad. Es
por ello, que las actividades de recreacion de las familias estudiadas debian

ser mas ludicas y compartidas entre todos.

4.2. Dificultades y afrontamientos de las familias con miembros con

discapacidad por contexto de confinamiento por covid 19

El enfoque sistémico posibilita indagar y reconocer a las familias en su
dinamismo e interaccién es por ello que, en este punto de la investigacion,
recalcamos las situaciones que generaron crisis y analizamos como cada

familia logra la resiliencia durante este periodo.

El confinamiento obligd a que los grupos familiares convivan en un
mismo lugar, con todos los conflictos no resueltos o con aquellas dinamicas
no tan funcionales, esto crea un ambiente tenso en la interaccion familiar,
mismo que muchas veces no se reconoce en el instante, sino que va
creciendo e incluso se puede ir transformando en probleméaticas mayores o

aflorar en un miembro de la familia el sintoma como manifestacién de este.
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Es importante no solo promover la comunicacion en la cotidianidad sino
en lo excepcional, para lo cual no solo se necesita buscar o crear el
momento, se requiere la guia y la intervencién profesional para motivar a
identificar los elementos que distorsionan el funcionamiento. (Escudero,
2013)

A continuacion, se sefalara algunas dificultades identificadas en el

proceso investigativo:

4.2.1. Afectaciones en su situacién como familia con miembros
con discapacidad.

Se rescata como puntos relevantes la convivencia de 24 horas diarias
entre todos los miembros de las familias, ademas tuvo que afrontar no
poder salir o tener un espacio fuera de un mismo ambiente para uno solo.
Lo cual establecié que las funciones y roles de cada familia cambiaran, esto
permitié a la familia mantener ese equilibrio necesario en todo sistema.
(Arnold Cathalifaud & Osorio, 1998).

Si bien es cierto, el desequilibrio familiar se expresa mediante el quiebre
del funcionamiento del sistema, lo que aumenta e incide en el desarrollo de
los miembros de la familia provocando una ruptura en cada uno de sus roles
gue son imposibilitados en desempenfarlos; como el ir a clases, salir a
pasear con sus comparieros, viajar, entre otros. Todo ello conlleva a que
su bienestar sea “atacado” y esto crea insatisfaccion en la familia como

respuesta a la interdependencia del sistema. (Jiménez & Gémez, 2015)

Otras de las dificultades que se encontraron en el confinamiento de las
familias fue la convivencia familiar. La presencia del esposo a diario en la
casa genero cambios en los habitos, costumbre y cambios en la rutina diaria
como el orden que tiene la madre en conjunto con los hijos al realizar tareas

domésticas:

“Al principio relajado, pero después como que nos pusimos un
poco tenso, del hecho de no estar acostumbrado, ahora que Raul
pasaba mas en la casa, era como decir que tengo un miembro mas,

por decirlo de alguna manera en la vivencia, a él solo lo tenia los
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fines de semana, entonces era ya pues como en el diario, de
convivir, ya era cosas que le gustaba que no le gustaba, lo que
nosotros no nos gustaba de él, cosas asi como choqué” (Familia MP,
2020).

Por eso desde un enfoque sistémico, la familia, frente a estos cambios
de adaptacion por este contexto de confinamiento, pasa por una entropia,
en que la presencia del padre a diario, en sus hébitos y costumbres provoca
cambios dentro del sistema; al generar desacuerdos con la madre y los
nifios, se va rompiendo su cotidianidad dentro del hogar formado cuando
este miembro no estaba presente, y generando cambios en su organizacién
manteniendo su unidad, que a partir de estos logra mantener un sistema
homogéneo (Arnold Cathalifaud & Osorio, 1998).

Si bien la interdependencia se fractura o se rompe, segun el ciclo vital
que atraviesa la familia, dentro del confinamiento se configuraron nuevas
formas y momentos para el sistema familiar, teniendo de forma obligatoria,
gue comprender y aceptar sus contextos. Para las familias estudiadas que
tienen miembros con discapacidad en su cotidianidad y que para otros

integrantes del sistema familiar no era comun lidiar con estas situaciones.

Por eso también en las familias, como la familia MC hubo crisis
evolutivas o transitorias, cambios de rutinas y adaptacion a ellas dentro del
confinamiento, hubo comportamientos conductuales agresivos por parte
del esposo de la jefa de hogar, a pesar de su discapacidad, las formas en
que la familia los afrontaba eran mediante la distancia, el dejarlo solo o
aislado hasta que las crisis se le pase, sin embargo, ese nivel de violencia
que él tenia antes de su discapacidad disminuyd, por el grado de
dependencia de los familiares que se puede evidenciar en los siguientes

discursos:

“‘Ha bajado en el sentido de que como ya no puede trasladarse
solo, bajé su nivel de violencia también, ha cambiado de cierta forma
muchisimo” (Familia MC, 2020).

“Mira yo antes le paraba bola en ese sentido, o dejaba que me
afectara, si ya empezaba con sus tonterias, me iba por otro lado o
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trato de obviarlo, no dejo que prospere sus bombas atomicas”
(Familia MC, 2020).

Por eso se puede observar los patrones de resistencia que tuvo esta
familia, sobre todo la esposa y los hijos, para evitar esos momentos de
violencia, la familia minimizaba el impacto mediante la distancia... en este
caso el esposo con discapacidad por sus comportamientos conductuales
de violencia. (Jiménez Arrieta, Amaris Macias, & Valle Amaris, 2012).

Esto permite reconocer que, la importancia y magnitud de poseer un
miembro de familia con discapacidad presenta desafios en el sistema
familiar: “por este hecho se presentan altos niveles de estrés, bienestar
general mas bajo, relaciones sociales mas pobres, sentimientos de crianza
negativos, poca satisfaccion marital y una mayor carga econémica y de
cuidados” (Macas Ruiz, 2016)

Puesto que, han identificado sus necesidades y fortalezas para que las
relaciones de poder sean de forma lineal, esto significa que cada miembro
de familia ha transitado a través de los conflictos para que se logre el

objetivo comun que finalmente es una convivencia sana.

No obstante, el conflicto permanente a lo largo del discurso familiar es
solventar las necesidades economicas con el confinamiento. Se incrementé
las necesidades econdmicas por el confinamiento, al tener que
obligatoriamente contratar servicio de internet, tener una computadora o
movil para que los nifios, nifias y adolescentes puedan solventar su

derecho a la educacion.

Asi mismo, en el pais no se lograba regular el aumento de precios en
alimentos, medicamentos y los productos que se convirtieron de primera
necesidad (mascarilla, guantes, gafas, etc.). Por lo cual, la mayoria de los
sistemas familiares tuvieron que establecer modelos de proteccion
mediante jugos de naranja, té de jengibre, entre otros, que no eran

necesariamente los recomendados y efectivos.

Es asi como el sistema familiar atraviesa la entropia y alrededor del caos,
se adapta y logra su funcionamiento. Aunque, es importante relatar que la
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comunicacién como estrategia de orden y adaptacion es clave, se requiere
instaurar roles que segun Andrade y Landero (2015) “desencadena un
conflicto interfuncional o interrol, que afecta a ambos sistemas, ya sea de
manera individual o en la dindmica, que puede traer consecuencias de
riesgo individual al trabajador o trabajadora, o0 a su sistema de socializacion

o de pertenencia.” (Pefiaherrera & Fernandez, 2019, pag. 36)

Por eso se puede ver en las familias estudiadas, como dentro de este
confinamiento, la comunicacion familiar se fortalecié entre los subsistemas
conyugal, paterno — filial y subsistema fraternal, solo que la comunicacion
entre la madre y los hijos, hubo dificultades, como la crisis dentro de
embarazo, que se manifestaba en depresion, cambios de humor y ella las
descargaba en su hijo mayor por medio de gritos, también frente al
confinamiento hubo retrocesos en las habilidades sociales, en el lenguaje,
en las ordenes, no comprende 6rdenes complejas del nifio y eso
exacerbaba el trato inadecuado de la madre y el maltrato verbal expresado

en gritos, en un nifio con autismo agrava su condicion.

La comunicacion es un elemento importante dentro del sistema familiar,
porque permite el reconocimiento de identidad en cada uno de los
integrantes en el cual es significativo, permite la solidaridad y la
necesidades de sus miembros, en este caso al haber una ruptura en la
comunicacién entre la madre y su hijo con discapacidad este choque
genera un impacto en el nifio porque su condicion de autismo ellos
requieren mucho mas esa parte emocional afectiva de la madre y al ver
esta ruptura genera como consecuencia agravando su condicion dando a
lugar retrocesos, en este caso hubo rupturas comunicacionales (Minuchin,
1998).

Frente a esto, también se ha dado crisis evolutivas no solo por el
contexto del confinamiento por covid, sino también por el estado de
gravidez de la madre a la espera de un tercer hijo y mas el miedo del
contagio. Estas manifestaciones, implica, cambios no solo en lo individual
de la persona sino también en la familia y estos periodos de crisis ayuda a
que la familia pase a una etapa adaptativa a estos cambios para pasar de
una etapa a otra (Gonzales Benites, 2000). Sin embargo la familia ha
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presentado dificultades en la adaptacion debido a que la madre al
exponerse a salir a los controles prenatales por su embarazo de alto riesgo,
frente a esto, este factor no solo afecta a la madre sino también a toda la
familia, porque de acuerdo a la teoria sistémica lo que le afecta a una parte

del sistema afecta a todos (Pittman, 1990).

4.2.2. Afectaciones y dificultades en el ejercicio de derecho a la

salud y en el acceso al servicio

Se establece que la familia es comprendida como un pilar dinamico que
evoluciona y se estructura con la sociedad de la que es parte y es pieza
importante para entenderla, vivirla, sobrellevarla, puesto que los factores
que precisan a una familia no solo son la cantidad de miembros que la
integran, su composicion o su demografia, sino las problematicas
econdémicas y sociales que se desarrollan a nivel interior y exterior de la

misma. (Berzosa, 2013)

El ejercicio de los derechos en las personas con discapacidad no solo
comprende el conocimiento de estos, sino también la defensa, el ejercicio
de los derechos, la intimidad y el respeto, otras formas de ejercer el derecho
es el acceso al servicio, como servicios de transporte, servicios de salud,
programas gratuitos del Gobierno para personas con discapacidad,
(Verdugo Alonso & Rodriguez Aguilella, 2020).

En las familias estudiadas se afecto el derecho a la movilizacion, el
derecho a la educacion, afecté a familias con miembros con discapacidad
en etapa escolar, el derecho a la salud, en tener una atenciébn médica
adecuada, el tener acceso a la rehabilitacion y un tratamiento meédico

adecuado, acceso a medicinas.

Frente a la restriccion de estos derechos que afecté a las familias con
discapacidad, a su vez dentro del confinamiento por las reglas
gubernamentales del toque de queda por el estado de excepcion, se afectod

el servicio de transporte publico, el servicio de salud, mas prioridad se dio
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a los pacientes por contagio de covid 19 y no se atendio a pacientes con
otras enfermedades, el cierre de otras Instituciones para rehabilitacion de
personas con discapacidad y la atencién médica, se cambio a servicios por
telemedicina, no toda la poblacion tiene acceso al internet, ni cuenta con
apoyo tecnoldgico, por lo que dentro de las familias estudiadas se evidencia

endeudamiento para la adquisicion de estos servicios.

También se puede evidenciar que la telemedicina no es suficiente en
todas las personas con discapacidad, es necesario una evaluacion

presencial como se detallara en el siguiente discurso:

“Ellos trabajan con via Internet o en sus consultorios, pero para
ya empezar con el tratamiento, tiene que valorarla y la valoracion es
fisica, tuvimos la ayuda de un terapista que quiso verdaderamente
ayudarnos, nos comunicamos por Zoom, pero Tara ni siquiera se
acercaba, entonces no pudimos y como te digo, yo no pienso
sacarla, también por esta misma red hubo la posibilidad de que una
terapista venga y la evalué, pero de ahi ya no me llamaron y pues
evidentemente ya no se pudo realizar la valoracion y tampoco iba
estar insistiendo” (Familia FC, 2020).

El servicio de las Instituciones para atender a personas con discapacidad
sobre todo aquellas personas con discapacidad intelectual, Instituciones
como el Instituto de Neurociencias de la ciudad de Guayaquil, contaban con
personal médico que no daba una atencion adecuada, o simplemente no
atendia, y si el familiar no contaba con aporte econémico o al dia en las
aportaciones del Seguro Social no les daban las recetas para poder obtener
la medicacién adecuada, provocando en las personas con discapacidad,
retrocesos y modificacion en el comportamiento, dando a lugar a conductas
agresivas. En un caso de estas familias, la depresién podria incrementarse,

aumentando asi también el riesgo de suicidio.

También se evidencia que ha habido vulneracién de derechos en las
personas con discapacidad sobre todo en personas con movilidad reducida
y con enfermedades catastroficas como diabetes, insuficiencia renal

terminal, en la restriccibn al derecho de la movilizacién, no hubo
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focalizacion exclusiva para los grupos vulnerables como las personas con
discapacidad. Los salvoconductos tuvieron un periodo de 24 horas
afectando el traslado diario de los familiares con discapacidad e
insuficiencia renal terminal para sus tratamientos de dialisis, generando
estrés y angustia a la madre de familia, por las dificultades que presentaba
el hijo al dejar al padre y al abuelo de sus didlisis, por enfrentamientos con

la autoridad vehicular en la justificacion de los salvoconductos.

La restriccion de la movilidad y el toque de queda, no permitio que
muchos pacientes con enfermedad renal terminal recibieran un tratamiento
adecuado, la Institucién en la que acudian los miembros con discapacidad
de la familia MC, trabajaron con normalidad durante el confinamiento, ellos
se proveian de los tratamientos para estos pacientes, lo Unico que no

brindaba era el transporte.

En ese tiempo muchos Centros de Didlisis cerraron por falta de apoyo
gubernamental, el derecho a la movilizacion en este grupo vulnerable fue
privado, como consecuencia hubo muertes de estos pacientes por la falta
de traslado, no solo las personas del Canton Guayaquil fueron afectadas
sino también personas de otros cantones, por falta de traslado y cierre del
transporte Inter cantonal, porque Guayaquil es la ciudad principal en el
tratamiento de personas con insuficiencia renal terminal, maximo un

paciente de dialisis puede subsistir sin dialisis 2 dias.

Se atenté los derechos de los nifios con discapacidad, al realizar
compras de viveres de primera necesidad en el mercado de intercambio,
afectando en el porcentaje de descuento por compras que tienen la familia
de los nifios con discapacidad, segun lo afirma el Codigo de la nifiez y

adolescencia. Esta es también una vulneracion de derechos.

Frente a las realidades mencionadas y la precariedad de los recursos del
Estado para atender las funciones vitales para el bienestar social de las
familias, incidieron en el debiltamiento de las redes de apoyo
institucionales y repercutieron en la vida cotidiana de las familias,

generando malestares, tensiones, retrocesos en las personas con
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discapacidad, empeorando la calidad de vida de estas familias de atencion

prioritaria (Lopez Y., 2003).

Las familias estudiadas fueron de bajos recursos y tuvieron escaso
conocimiento acerca de los programas que tiene el gobierno para el
tratamiento integral a las personas con discapacidad, como el programa del
MIES (Ministerio de Inclusion Econémica Social), el programa del CRIE
(Centro De Rehabilitacion Integral Especializado). Este desconocimiento

impidié que puedan acceder a los servicios ofertados por estos programas.

La restriccion de derechos, el acceso a servicios de primera necesidad
en personas con discapacidad afecta el bienestar fisico y material de estas
personas. El que no cuente con medios de transporte, el que no reciba
asistencia médica cuando lo necesite, no solo repercute su salud y su
bienestar sino también impide que progrese dentro del hogar, afectando
otros factores en la familia como las relaciones, la comunicacion, el
bienestar fisico y emocional. Un solo factor puede afectar las otras
dimensiones no solo de la persona con discapacidad, sino que también
afecta a la familia por lo que es un sistema y si una de las partes es
afectada, afecta a todo (Verdugo Alonso & Rodriguez Aguilella, 2020).

4.3. Redes de Apoyo

En época de crisis, las redes de apoyo juegan un papel principal en la
sobrevivencia de los sistemas comunitarios, familiares o individuales. Estas
redes expresan las conexiones que ha tenido la familia para superar las
condiciones medioambientales y los cambios que esta genera, no solo
internamente en la familia, sino también en otros procesos que son
imprescindibles en las formas de adaptacion familiar a los nuevos

contextos.

Dentro de toda familia existe un sistema de apoyo, mismo que no solo
debe ser conformado por personas, sino también por instituciones u
organizaciones, que brindan contencion. Las estructuras formales dentro
del contexto geopolitico en el que se desarrolla el estudio, fue sufriendo un
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guebrantamiento dando a conocer varios casos de abuso de poder y
corrupcion, por lo cual se logra categorizar al gobierno como aquella red de
apoyo terciaria que colapso frente al COVID-19 y no logré dar un equilibrio
a las familias vulnerables como lo son aquellas participes de este estudio.

(Guzman; Huenchuan; Montes de Oca, 2002)

Es por ello, que las redes primarias y sobre todo secundarias, fueron las
que se apropiaron de la situacion, solventando necesidades béasicas para
las familias mas vulnerables. Entre las mas comunes y que se hicieron

presente durante el confinamiento fueron:

e Organizaciones barriales; quienes realizaron mingas para la
desinfeccion de calles, pues muchos familiares fallecieron y para
evitar el contagio puertas adentro dejaban los cuerpos muertos en
las calles,

e Centros de acopio y fundaciones; quienes proporcionaban
alimentos, medicamentos y apoyo psicolégico para afrontar la
situacion

e El sistema laboral, quienes extendian préstamos para poder
subsistir y llevar las necesidades basicas a casa

e El sistema familiar extendido, y los grupos religiosos, que se

unieron y fortalecieron para brindar escucha vy alivio espiritual.

En lo expuesto anteriormente se puede observar como dentro del
contexto de confinamiento se evidencié las redes primarias en las familias,
que no solo es una simple red de apoyo, sino que es un recurso de
afrontamiento suficiente para que pueda llevar situaciones de catastrofes.
Una de estas redes primarias es la familia externa al nucleo de convivencia,
quienes han sido un aporte importante para el sostenimiento de todas las
dimensiones del ser humano (rehabilitacion, participacidon en programas

educativos, etc.)

Los canales de apoyo que ha permitido a estas familias, no solo
comunicarse con sus familiares externos, sino también poder acceder a la
ayuda profesional por medio del apoyo online, apoyo telefénico, conexion

con los vecinos, en ciertas familias las redes vecinales han sido de gran
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ayuda en la seguridad, en el transporte y en el compartir el servicio del
internet, de ciertas formas en lo excepcional ayuda presencial aunque
debido en el confinamiento, este tipo de apoyo ha sido escaso (Plena
Inclusion Espafia, 2020).

El dificil acceso a ciertos servicios médicos, adquisicion de medicinas, el
ingreso a un hospital para labor de parto en algunas familias estudiadas se
ha dado gracias a las conexiones interinstitucionales que ha tenido las
familias, por medio de amistades o conexiones con profesionales, que han
servido también como puente para obtener ayuda gubernamental para
satisfacer las necesidades de urgencia no solo de los miembros con
discapacidad sino también de los otros miembros del sistema familiar

(Plena Inclusién Espafa, 2020).

Por todo esto, las familias con miembros con discapacidad en tiempos
de pandemia han resaltado la importancia de las redes de apoyo como un
recurso de afrontamiento frente a crisis por causas del contexto. Estas
redes han permitido sobrellevar a estas familias estas situaciones de
catastrofe, convirtiéndose en un soporte significativo para los grupos de

atencion prioritaria.
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CAPITULO V

Conclusiones y Recomendaciones

5.1. Conclusiones

Sobre las formas de organizacion familiar

e Se evidencio que, en la ciudad de Guayaquil, las familias de
la muestra tienen diversas formas de organizacion familiar,
respondiendo a las caracteristicas de cada familia y al tipo de
discapacidad que tiene sus miembros.

e Los cambios identificados tuvieron relacion con elementos de
la estructura familiar, como reglas y funciones, asi como también
cambios en las formas de cuidado y en las expectativas sobre el
futuro inmediato. En este dltimo item, la pandemia generd
incertidumbres frente al futuro y presenté elementos que pueden
interpretarse como “desesperanza”

e El mundo de lo cotidiano también cambié para las familias,
incluyendo sus formas de recreacion familiar e individual.

e En las familias entrevistadas se evidenci6, como el factor
econdmico repercutio en la funcionalidad familiar, no solo por la falta
de ingresos que supuso los primeros meses de pandemia, Sino
también porque la implicancia en términos de salud de los pacientes
con discapacidad y el cuidado

e Otro elemento importante, sobre esta variable de estudio, es
contactar que, el estrés incrementa los niveles de violencia y que las
personas con discapacidad y con enfermedades catastroficas,

pueden también convertirse en perpetradores de la violencia.
Sobre las dificultades y sus formas de resolucion

o El distanciamiento social es percibido en gran medida
como una dificultad, tanto para la persona con discapacidad

como para la familia. Incide en la necesidad de generar lazos
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sociales mas fuertes que posibiliten respuestas mas funcionales
a la crisis vivida.

o La convivencia familiar tuvo complicaciones debido a
las caracteristicas propias de los individuos que conforman la
familia, exacerbados por la situacion de estrés, y, en el caso de
las mujeres, por el triple rol desarrollado, que genera una
sobrecarga en el proceso de cuidado.

o Las situaciones de estrés y de la enfermedad misma,
acrecento el riesgo de violencia, perpetrada por las personas con
discapacidad hacia sus cuidadores. Asi mismo, esta situacion
puede darse también a la inversa, ubicando al cuidador como
perpetrador de la violencia

o Los accesos a salud no pudieron ser garantizados por
el estado y por instituciones particulares. La teleasistencia en
situaciones de salud cronica y/o de jévenes con discapacidad no
puede ser una respuesta para las personas con discapacidad,
por la dificultad existente en el manejo de los pacientes.

o Las formas de afrontamiento fueron diversas y se
generaron a partir de los recursos internos de la familia: dejar
pasar, volver a lo tradicional, distribuir roles, movilizar recursos

externos a la familia, etc.

Sobre las redes de apoyo

o Hubo fortalecimiento de las redes primarias de apoyo,
sea en factor econdémico o en bienestar emocional, frente a esta
etapa de confinamiento se ha podido observar el apoyo por parte
de la familia externa en las muestras, parte de esto se puede ver
los afrontamientos que ha tenido estas familias para conseguir
recursos externos para poder afrontar las distintas dificultades
dentro de esta etapa de confinamiento, tanto el apoyo de la
familia externa como el apoyo de amigos, vecinos han sido

cruciales para poder no solo adaptarse a los cambios dentro del
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confinamiento si no también frente a las dificultades que se
presente.

o Débil apoyo Institucional, tanto en Instituciones
publicas como privadas en dar una atencion médica adecuada
en las personas con discapacidad y enfermedades catastroficas,
se atentd con el derecho a la salud en negar atencion médica a
personas de atencion prioritaria por motivos de contagios,
Instituciones que realizaban terapias a personas con
discapacidad cerraron a entrar en pandemia y la telemedicina no
era suficiente para una evaluacion adecuada en ciertos tipos de
discapacidad, hubo medicacibn escasa que dificulté el
tratamiento adecuado en personas con discapacidad teniendo
como resultados depresion, agresividad y episodios epilépticos
continuos.

o Aln persiste los estereotipos hacia las personas con
discapacidad que estan interiorizados en la préactica cotidiana de
los miembros de la familia y que constituye un cambio de
paradigmas de comportamiento para el estudio correspondiente.

o En el confinamiento por covid 19, se vulneraron
muchos derechos humanos, por ejemplo, el derecho a la
movilizacion que tuvo una repercusion en las personas con
discapacidad, siendo indispensable para que los cuidadores de
estas personas puedan sin dificultad trasladarlos a sus terapias,
consultas médicas, acceso a medicinas, de forma adecuada,
para que puedan tener bienestar fisico, psicolégico y ambiental.

o Otros derechos vulnerados identificados por estas
historias de vida fueron: el derecho a un trabajo digno, el derecho
a la salud integral, el derecho a la libertad.

o Se identificd que existen las familias contaron con
algunas redes de apoyo que posibilitaron su subsistencia y la
atencion a las personas con discapacidad: redes comunitarias,
de organizaciones del tercer sector, de los propios espacios de

trabajo y del sistema familiar extendido. Todas estas redes
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5.2.

tuvieron como centro la ayuda al sujeto en situacion de
discapacidad. Solo las redes familiares brindaron apoyo al

sistema de cuidado.

Recomendaciones

e Fortalecer las politicas de apoyo, proteccion e inclusion para
gue las personas con discapacidad y sus familias puedan acceder a
beneficios que aseguren su inclusion social, sobre todo en
momentos de crisis como la experimentada.

e Tanto el Gobierno Nacional, como los GAD deben disefiar
estrategias que posibiliten la movilizacién y atencion de la salud de
las personas con discapacidad, en situaciones pandémicas. Para
ello se hace necesario estudiar a fondo las repercusiones que ha
tenido el aislamiento sobre las personas con discapacidad, a fin de
disefiar politicas que aseguren su atencion y sobrevivencia.

e Generar espacios donde se brinde apoyo integral,
asesoramiento, orientacion psicolédgica a las familias con miembros
con discapacidad frente a etapas de crisis, por los distintos factores
que influyen en las familias frente al confinamiento por pandemias
en las que les permita encontrar apoyo para un manejo adecuado
de los estresores, sobrecarga emocional que pueda desencadenar
problemas en el funcionamiento de las familias con miembros con
discapacidad.

e Las universidades deben asumir el reto de preparar
profesionales que atiendan integralmente en momentos de crisis
como la experimentada, esto supone educar para enfrentar las
incertidumbres y la escasez de recursos.

e Se evidenci6 la importancia de un adecuado funcionamiento
familiar, no solo para la atencién de las personas con discapacidad,
sino también como factor protectivo frente a las situaciones de crisis.
Frente a ello, es necesario incorporar la dimension familiar en los

procesos de intervencion para fortalecer su funcionamiento, su
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funcionalidad y las respuestas adaptativas frente a situaciones como
las vividas en estos ultimos meses.

e El Estado ecuatoriano y las instituciones publicas y privadas,
tienen en los Trabajadores Sociales un recurso importante para
trabajar de manera preventiva y paliativa en estas situaciones; se
requiere entonces un posicionamiento de la profesién que permita
visualizar sus competencias frente a los escenarios

postpandémicos.
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ANEXOS



Anexo |: Instrumentos

Historia de Vida

Guia de Entrevista |

Objetivo: Conocer las historias de vida de las familias con miembros con
discapacidad de la ciudad de Guayaquil, partiendo desde el mes de enero del afio
2020, con el fin de conocer los cambios que tuvieron estas familias en el
funcionamiento familiar bajo la influencia del confinamiento por covid 19 que

permitira identificar y conocer los procesos de cambio.

Datos sociodemogréficos de la muestra
1. Nudmero de miembros que conforma la familia
2. Edad de los integrantes de la familia
3. Tipologia familiar
4. Nivel socioeconémico de la familia

5. Ocupacion de los integrantes de la familia

Preguntas Generales
1. Cuénteme ¢ Coémo es su familia?
2. ¢Como se formo su familia?

3. ¢Como describirias a los integrantes de la familia?

Funcion habitual de la familia
1. Cuénteme ¢Como son sus pasatiempos favoritos?
2. ¢Coémo son sus dias cotidianos?
3. ¢Como son sus actividades recreativas en familia?

4. ¢Qué les gusta hacer en sus tiempos libres?

Aspecto fisico

1. Cuénteme ¢Como es su hogar

2. ¢Como eran sus rutinas diarias el afio pasado?

3. ¢Como llevan en familia la rutina diaria?

4. Cuénteme como es su casa ¢, Cuantas habitaciones tiene y como

son?

5. ¢Cuéantas personas viven en el hogar en estos momentos?
Organizacion familiar Interna

1. Cuénteme ¢como se distribuyen las actividades domésticas?

2. ¢Como son las responsabilidades de cada uno de los miembros?
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Aspecto Econémico
1. ¢Cbmo es la situacion econdmica de la familia a principios de afo?

2. Enla familia ¢ Quiénes trabajaban en ese tiempo?

Contexto Social de la Familia
1. Cuénteme ¢(Cbémo son sus amistades?
2. ¢Como son las reuniones, fiestas que hacian el afio pasado?
3. ¢Cbmo son sus familiares externos (abuelo, tio, papa, mama)?
4. ¢ Con gue frecuencia visitaban a su familia externa?
Comunicacién entre los miembros de la familia
1. Cuénteme ¢;Como se expresan el carifio en la familia?
2. ¢Con quién de tu familia platica mas?
3. ¢Cuando surgen problemas o crisis, a quien le cuentas en
confianza?
4. Cuando un integrante de la familia se enoja ¢ Qué hacen?
5. ¢Como se dan cuenta cuando un miembro de la familia esta
contentos, enojados y tristes?
Direccién de la comunicacion
1. Alos hijos: ¢ Conversan entre ustedes? ¢, De qué cosas conversan?
¢, Qué tan seguido conversan? (lo mismo se pregunta a los subsistemas
que conforma la familia)
Jerarquia
1. Cuénteme ¢, COmo es el mando en la familia?
2. ¢ Quién toma las decisiones en la familia?
3. ¢Hay otra persona que pueda tomar las decisiones?
Percepcion sobre el covid 19 y el confinamiento
1. ¢Qué piensa acerca del confinamiento y la pandemia por el covid
19?
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Anexo ll: Instrumentos

Historia de Vida

Guia de Entrevista Il

Objetivo: Conocer las historias de vida de las familias con miembros con
discapacidad de la ciudad de Guayaquil, partiendo desde el mes de enero del afio
2020, con el fin de conocer los cambios que tuvieron estas familias en el
funcionamiento familiar bajo la influencia del confinamiento por covid 19 que

permitira identificar y conocer los procesos de cambio.

Aspecto fisico
6. ¢Han podido cumplir con las medidas de confinamiento?
7. ¢Qué medidas de proteccion sigue cuando salen de casa?
8. ¢Como se sintieron estar encerrados en casa frente a esta etapa
de confinamiento?
Percepcion sobre el covid 19 y el confinamiento
2. ¢Cbomo cree que la pandemia y el confinamiento a afectado los
derechos de su hijo/a o familiar con discapacidad?

3. ¢ El no poder salir de casa como les ha afectado en la familia?

Sobrecarga de roles en el sistema familiar
1. En su familia ¢ Quién esta bajo modalidad de teletrabajo?
2. ¢ Qué aspectos positivos encuentra trabajar en casa?
3. ¢ Qué dificultades encuentra trabajar en casa?
4. ¢COmo ha sido su experiencia de trabajar frente a este
confinamiento?
Alianza Parental
1. A los hijos: A veces los hijos hacen “trampitas”. Por ejemplo, si
mama dice que no a un permiso, van con papay €l les dice que si, ¢ Coémo
hacen ustedes?
Adaptabilidad familiar
1. Enestetiempo de confinamiento, en la familia ¢ Se toman en cuenta
las sugerencias de los hijos para resolver los problemas?
2. En este tiempo de confinamiento, en la familia ¢ Los hijos opinan

sobre su disciplina?
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3. En este tiempo de confinamiento, en la familia ¢Ustedes como

padres discuten con sus hijos acerca de los castigos?

Impacto del confinamiento en habitos basicos
1. ¢Qué actividades en familia que les gustaba mucho hacer ya no lo
pueden hacer por medidas de confinamiento?
2. ¢Cbomo la situacién de confinamiento ha cambiado sus costumbres,
su alimentacion u otros habitos que antes de la pandemia realizaban?
3. ¢Antes del confinamiento tenia habitos de beber, fumary si lo tenia
en esta etapa ha cambiado o lo hace con menos frecuencia?
Conciliacion
1. ¢Cbmo ha sido sus experiencias como familia el convivir todos
juntos en casa?
2. ¢Como ha sido su relacion en pareja en este confinamiento?
3. ¢Como ha sido su relacion con sus hijos en este confinamiento?
4. ¢Como ha sido la relacién con sus vecinos en este confinamiento?
5. ¢Como ha sido el ambiente familiar en este confinamiento?
6. ¢Como han sido los conflictos que ha tenido en este tiempo de
confinamiento?
7. ¢ Qué aspectos positivos ha tenido en convivencia familiar en este

tiempo de confinamiento?

Impacto emocional

1. ¢, Como se han sentido a medida que pasaban los dias de
encierro en confinamiento?

2. ¢, Qué le ha costado mas y que le ha costado menos en
estos dias de encierro?

3. ¢han notado cambios de humor, de animo en esos
momentos de confinamiento?

4, ¢ Qué cambios positivos como negativos ha tenido frente a

este contexto?

5. ¢ Disfrutan en familia las cosas igual que antes?
6. En este tiempo ¢,se sienten mejor o peor que antes?
7. ¢Como se cooperan o solidarizan en casa en este

confinamiento?
8. ¢, Como ven la situacioén de confinamiento por covid 19?
9. ¢En qué momentos del confinamiento se siente mejor y en

gué momentos de sienten peor, especialmente preocupado?
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10. ¢ En este confinamiento que malestares han tenido?

11. ¢En qué momentos del dia que preocupaciones han tenido?

12. ¢En la familia en algin momento del confinamiento algun
familiar se ha hecho dafio? Si su respuesta es si ¢qué plan ha

realizado?

Apoyo Social y estrategias de afrontamiento

1. ¢Como perciben en la familia el apoyo de familiares, amigos y
vecino en este confinamiento por covid 19 con el que cuenta o cree contar?

2. ¢En qué medida o en que momentos podrian contar con el apoyo
de familiares, amigos o vecinos a afrontar algin problema o una situacion
de estrés en estos dias de encierro por confinamiento por covid 19?

3. ¢En qué medida cree que la pandemia y el confinamiento ha
modificado el apoyo social que le podian brindar?

4. ¢CoOmo es su vida social, el contacto con amigos y familia durante
la situacion de encierro?

5. ¢Qué actividades sociales participa como familia en este tiempo de
confinamiento?

6. ¢Han probado de alguna actividad especifica para estar mejor en

estas Ultimas semanas en este confinamiento?

Autocontrol
1. ¢En qué medida cree que dependen de ustedes permanecer
sanos?
2. ¢De qué manera creen ustedes que pueden contribuir a la
reduccién de la pandemia?
Valoracion Final
1. ¢Qué destacarian como lo peor y lo mejor de esta experiencia de
confinamiento por covid 197
2. ¢Qué aprendizaje tuvieron en esta experiencia de confinamiento

por covid 19?
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