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RESUMEN

Con el fin de ampliar los conocimientos frente a un tema de interés particular sobre la familia, se llevé
a cabo una revision tedrica por medio de diferentes documentos académicos encontrados en revistas,
repositorio de la Universidad Pontificia Bolivariana, bases de datos institucionales, entre otros, los
cuales permitieron la construcciéon de la presente monografia, planteando como objetivo general
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da el cumplimiento de las necesidades del sistema familiar con un miembro en situacién de
discapacidad. En aspectos metodoldgicos para los factores de busqueda se tuvo en cuenta los
siguientes términos: discapacidad, familia, necesidades familiares, rol, realizando asi una revision
tedrica de 42 fuentes bibliograficas. Los hallazgos principales fueron los siguientes: para satisfacer
las necesidades de las familias se hace pertinente que cada miembro cumpla un rol dentro del
sistema, el cual es evolutivo segun la perspectiva sistémica teniendo en cuenta que las necesidades
afectivas, econémicas, de incorporacion a la vida social, reproduccién biolégica, entre otras, deben
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educacion, empleo, por lo que su situaciéon se agudiza continuamente.

PALABRAS CLAVE:
Discapacidad, Evolucion, Funciones, Necesidades de las Familias, Rol.

Ve B° DIRECTOR DE TRABAJO DE GRADO

\

A |
/ , ) /
Q‘\(’-\‘O\*“ bj(?“@em

(

v



GENERAL SUMMARY OF WORK OF GRADE

TITLE: Systemic analysis of the needs of the family system with a member with a
disability
AUTHOR(S): Esther Celina Gonzélez Calderén
FACULTY: Esp. en Familia
DIRECTOR: Natalia Vargas Otero
ABSTRACT

In order to broaden the knowledge regarding a topic of particular interest about the family, a theoretical
review was carried out through different academic documents found in journals, the repository of the
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Introduccion

La familia como sistema es importante para la sociedad, ya que es en esta donde los
individuos aprenden a relacionarse con su entorno y cada uno de sus miembros juega un rol
fundamental en la bisqueda de proveer los recursos para vivir de acuerdo a sus necesidades
afectivas, econdmicas, sociales, fisicas, educativas, entre otras, las cuales se encuentran
presentes en las etapas del ciclo vital o evolutivo de los individuos, sin importar la tipologia

familiar.

Teniendo en cuenta lo anterior, el sistema en la bisqueda de alcanzar una plenitud en
la satisfaccion de sus necesidades genera estrategias de cambio para ajustarse frente a las
demandas de cada uno de sus miembros, razon por la cual debe existir una cohesion entre
estos, es por eso que Diaz y Estébanez (2018) mencionan que la familia es un sistema o
subsistema social complejo de elementos que interactdan entre si y en donde se crea una red

de influjos mutuos e intensos.

Lo anterior, es fundamental ya que las familias interactian para superar las crisis que
se presenta en cada etapa del ciclo vital, es decir, desde la infancia hasta el envejecimiento
comprendiendo que cada miembro realiza un aporte importante frente a las necesidades del

sistema.

Asi mismo, Acuiia, Cabrera, Medina y Lizarazo (2016), mencionan que la familia
tiene varias necesidades y que debe realizar un acompafiamiento a la persona en situacion de
discapacidad, influyendo en el desarrollo de estos individuos y ddndole prioridad a los
sentimientos, emociones o ideas. La familia debe comprender que cada persona como parte de
su sistema responde a los estimulos de forma diferente, ya que esto se encuentra relacionado

con el estado de 4nimo de cada miembro y la manera como estos asumen su realidad actual.

Seguido a esto, se debe comprender que cuando se presenta la situacion de
discapacidad independiente del tipo de alteracién (cognitiva, fisica, visual, auditiva etc.), en
algunos de los miembros del sistema familiar surge una necesidad por brindarle mayor
atencion en diversas dreas de la vida, como, por ejemplo: emocional, fisica, espiritual, debido

a que el estrés y la preocupacion se intensifican, también las funciones o el rol de cada
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individuo, raz6n por la cual se considera pertinente realizar una revision tedrica sobre las
necesidades de los sistemas familiares cuando un miembro presenta una situacion de

discapacidad.

Ahora bien, conceptos como familia, discapacidad, rol y necesidades familiares son
relevantes para alcanzar los objetivos propuestos, debido a que permitirdn tener una
ampliacion frente al tema, contrastdndolo asi con la perspectiva sistémica y evolutiva, lo cual
permitird realizar un andlisis de los elementos conectados entre si para satisfacer las
necesidades presentadas al interior de la familia con un miembro en situacién de

discapacidad.

De este modo, al realizar este trabajo no se observa solo la condicion de un individuo,
sino la problemaética que surge alrededor de todo el sistema, entendiendo que aunque todos
comparten unas necesidades colectivas asi también cada individuo presenta necesidades
particulares, por lo que se hace relevante pensar en la cooperacion, funciones escalonadas que
se ejercen al interior del sistema, la forma en como asumen las crisis y buscan una

homeostasis al interior del nucleo familiar, logrando asi satisfacer sus necesidades.
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Objetivos

Objetivo General.

Analizar a partir de una revision tedrica desde la perspectiva sistémica y evolutiva para
comprender las necesidades del sistema familiar con un miembro en situacién de

discapacidad.

Objetivos Especificos.

Reconocer desde la perspectiva sistémica y evolutiva las necesidades del sistema
familiar para comprender las transformaciones que se evidencian en el sistema con un

miembro en situacion de discapacidad.

Identificar desde la perspectiva sistémica y evolutiva el rol que cumple cada uno de
los individuos dentro de la estructura familiar para alcanzar una satisfaccion de las

necesidades con un miembro en situacion de discapacidad.



12

Marco Tedrico
En las revisiones documentales se hace imprescindible la realizacién de un marco
tedrico, donde las ideas cobran un fundamento y no provienen solo desde lo empirico, por eso
en este aspecto de la monografia se tendrd en cuenta aportes de diferentes autores como
Garcia y Bustos (2015), Organizacién Mundial de la Salud (OMS, 2011), Minuchin (1984);
Andolfi (1993); Lila, Musitu y Buelga (2000); Rodrigo Y Palacios (1998), Watzlawick
(1995), entre otros, también se evidenciard como ha afectado histéricamente esta situacion

problema a lo largo del tiempo.

En la presentacion de este apartado se empezard por realizar unas reflexiones tedricas
a partir de diferentes autores acerca de discapacidad, dentro de estos se encuentra una tabla
que explica los modelos de tratamiento que se han dado a lo largo de la historia, luego se
profundizara acerca de lo que es familia desde la perspectiva sistémica, evolutiva y a partir de

las conceptualizaciones realizadas por otros autores.

En relacion con lo anterior se conocera que es un rol familiar y en una tabla se
presentaran las variables que influyen en el sistema al momento de adaptarse a las demandas
de su entorno, asimismo se explicara cudles son los elementos que influyen en el

funcionamiento relacional de la familia.

Posteriormente se daréd paso a una explicacion de las necesidades y funciones de la
familia, ademds de las crisis que se pueden presentar sino se logran satisfacer cada una de

estas. Teniendo en cuenta lo anterior se da inicio de la siguiente manera:

Reflexiones tedricas sobre discapacidad

Este tema es tenido en cuenta dentro de la revision tedrica debido a que las personas
con alguna discapacidad en ocasiones tienden a ser excluidas por parte de la sociedad y el
gobierno, afectando la vida personal del individuo y de la familia, dado que desde una
comprension sistémica se hace indispensable mantener una vision holistica para abordar este

tipo de realidades.
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Para dar muestra de la evolucién que tenido el concepto de discapacidad a lo largo de
los afios, Pérez y Chhabra (2019) mencionan que, inicialmente desde el modelo tradicional,
las familias debian tener en reserva la situacion de discapacidad de sus miembros dado que se
consideraba como vergiienza, por otro lado, desde el aspecto médico cientifico se enfocaban
en las variaciones negativas de la norma biolégica del individuo, mientras que el modelo
social, le atribuye esta condicién a una construccion que ha realizado la sociedad y que tiende

a ser excluyente.

De acuerdo a lo analizado por la presente investigadora se observa que el concepto de
discapacidad ha ido evolucionando a través del tiempo, ya que segtin el modelo tradicional
que expresa Pérez y Chhabra (2019) todo giraba en torno al individuo y por ende influia en
su familia de tal manera que a ellos se les dificultaba asumir funciones sociales, es por esto
que es necesario seguir realizando un andlisis frente a las opiniones de otros autores para

comprender los cambios que se han propiciado.

En este sentido, se menciona que la discapacidad es una limitacion que tiene el
hombre ya sean fisicas, mentales, auditivas, entre otras, impidiéndole hacer una actividad

particular. Es por eso que, la OMS (2011) define la discapacidad como:

Toda reduccidn total o parcial de la capacidad para realizar una actividad compleja o
integrada, representada en tareas, aptitudes y conductas, por lo que puede ser
considerada como una deficiencia en el sentido auditivo, visual, mental, comunicativa,

motriz y de destreza, o asociada a la edad (p.1).

De este modo, el concepto anterior brinda una generalidad acerca de los distintos tipos
de discapacidad que existen, por lo cual ninguna familia estd exenta a los mismos, dado que,
segtin la OMS (2011), refiere que cerca de doscientos millones de individuos en el mundo
viven con dificultades que le impiden un buen funcionamiento de alguna parte de su cuerpo,
es decir, las cifras de personas en esta situacion son bastante altas. Por lo cual, se proyecta
que en los afios futuros la discapacidad serd un motivo de preocupacién atin mayor, debido a
las condiciones econdmicas, sociales y otros factores que inciden en la vida de las personas

que padecen esta situacion.
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De acuerdo a lo referido en el parrafo anterior, la OMS (2011) estima que en el
mundo, millones de personas en situacion de discapacidad estan viviendo una realidad dificil
por las altas tasas de pobreza, esto se considera debido a que, ellos y sus familias tienen mas
probabilidad de enfrentarse a mayores gastos sanitarios y no pueden acceder a servicios
eficientes de calidad por lo que es alli donde se permite realizar las preguntas sobre las
necesidades de las familias que estdn siendo satisfechas y el apoyo que estin recibiendo las
mismas para que esto pueda ser cumplido. Por ende, se debe comprender que la vida de una
persona en situacion de discapacidad tiene el mismo sentido que aquella persona que no
padece ninguna, debido a que ellas realizan un gran aporte a la sociedad siempre y cuando

sean aceptadas independientemente de su condiciéon (Maldonado, 2013).

Por lo tanto, se necesita que la sociedad y la familia tengan en cuenta a estos
miembros y que generen cambios en las construcciones culturales, empezando por dejar de
considerar a estas personas que viven una situacion de discapacidad como minusvélidos.

Asimismo, la discapacidad es definida por Herndndez (2015) como:

La restriccion o deficiencia, falta de la capacidad para realizar una actividad en la
forma o dentro del margen que se consideran normales para un ser humano,
engloba las limitaciones funcionales o las restricciones para realizar una accidén que

resulta de una deficiencia (p.49).

Para darle continuidad a este apartado Barnes, Barton y Oliver (2002), definen la
discapacidad como todas aquellas deficiencias que tiene un ser humano, como por ejemplo
fisicas, sensoriales e intelectuales, a través de las cuales experimentan una exclusion social. El
autor estd brindando un concepto amplio, en donde no solo da a conocer una perspectiva
desde las falencias, sino que lo asocia al factor social, teniendo en cuenta solo tres tipos de

discapacidad.

Es importante tener en cuenta estos conceptos que brindan una opinién globalizada
frente al tema, debido a que se profundiza en una necesidad que tienen los individuos y sus

familias, la cual es ser incluidos socialmente.

Por consiguiente, Barnes et al., (2002) realiza un avance en la presentacion de su

concepto y sefiala que existe una relacion entre la deficiencia y las desventajas que se
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presentan en la sociedad con respecto a la persona en condicién de discapacidad, siendo esto
un desafio que debe asumir todo el sistema. Por lo que se considera que la sociedad ha
fracasado en el intento de buscar un ajuste frente a las demandas de aquellas personas que no

necesitan ldstima sino por el contrario un apoyo social.

En este sentido segin Padilla (2010) la discapacidad es heterogénea, debido a que
relaciona diferentes componentes como lo fisico, psiquico, social, entendiendo que el
individuo no puede ser aislado de su contexto natural, sino que este se desarrolla y vive dentro

de la sociedad teniendo restricciones para realizar ciertas actividades de su vida cotidiana.

Si bien es cierto, como se observa la mayoria de los autores mencionan que el
individuo vive dentro de un entorno y a pesar de presentar alguin tipo de deficiencia esta
persona no puede estar aislada sino por el contrario, se debe ayudar en la busqueda de

satisfacer cada una de sus necesidades y dentro de estas se encuentra la socializacion.

Los conceptos, de la OMS (2011), Maldonado (2013), Herndndez (2015), Barnes et
al., (2002), Padilla (2010) muestran como un ser humano que presenta dicha situacion de
discapacidad puede tener obstdculos para ejercer las funciones diarias que cumplen
usualmente las personas “normales”, sin embargo, esto no descarta la posibilidad que puedan
hacer un aporte significativo a la sociedad, necesitan un foco de atencion para que mejore su
situacion economica y social. De lo anterior se puede decir que el sistema familiar es la pieza
clave e inicial para ayudarlos en el proceso de adaptacion y velar por las insuficiencias que el
individuo tiene. A partir de lo mencionado anteriormente se distinguen tres modelos de
tratamiento de la discapacidad (residencia, rehabilitador y social) mencionados por Palacios

(2008):

Tabla 1.

Modelos de tratamiento de la persona en situacion de discapacidad

Primer modelo de

Segundo modelo
Rehabilitador

Tercer modelo el Social.

residencia

Se consideraba que el
comienzo de la
discapacidad estaba

arraigado a un motivo

En este modelo las razones de
discapacidad no tienen relacion
con lo mistico, sino con razones

Se dejan a un lado las
limitaciones de la persona
y se enfoca en las barreras
que impone la sociedad, no
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Primer modelo de
residencia

Segundo modelo
Rehabilitador

Tercer modelo el Social.

religioso, y por lo tanto los
seres humanos con esta
situacién no eran valiosos
dentro del contexto social.

cientificas, aludiéndolo en
temas de enfermedad o salud.

mirando sus origenes como
causas religiosas 0
individuales sino mds bien
sociales.

Por tal razén deciden
prescindir de estas
personas, ya sea a través de
politicas eugenésicas

(como por ejemplo el
exterminio de estas
personas) o margindndolas,
en donde se las situaba en
un espacio destinado para
los “anormales”.

Por otro lado, las personas en
situacion de discapacidad ya no
se observan como una carga
para la sociedad, sino por el
contrario cuentan con unos
recursos  propios a nivel
individual para aportar a la
comunidad, siempre y cuando
sean rehabilitadas, frente a los
paradigmas 0 las
construcciones sociales que han
realizado sobre el tema por
muchos anos.

Fuente: Palacios (2008)

En la tabla anterior y a partir de los modelos expuestos se observa el enfoque que cada

uno tiene frente al concepto de discapacidad y el avance que se ha generado al transcurrir del

tiempo con respecto al mismo.

Estos modelos senalados frente al tratamiento de la situacion de discapacidad son

fundamentales debido a que fragmentan ciertos paradigmas religiosos, sociales, a los que

estaban expuestos los seres humanos influenciados por patrones culturales que en ocasiones

no permitian un avance del ser humano y que le impedian cumplir su rol. Seguido a esto, se

abordar el concepto de familia y su papel frente a las necesidades que viven (las personas en

situacion de discapacidad).

Familia

Este concepto se abordard desde la perspectiva sistémica, permitiendo conocer los

postulados de autores cldsicos sobre el tema, asi mismo se contempla la posibilidad de

presentar un andlisis desde otras perspectivas para ampliar el conocimiento del concepto

generando un proceso de intertextualidad entre los autores mencionados, entre los principales

aportes se destaca la familia como un sistema interdependiente, estructurado y el cual
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teniendo en cuenta la trazabilidad en el tiempo presenta cambios. A continuacién en la Tabla

2 se presenta el concepto de familia.

Tabla 2.

Concepto de Familia desde la Perspectiva Sistémica

Minuchin (1984);
Andolfi (1993); Lila
et at., (2000)
Rodrigo Y Palacios

Watzlawick
(1995)

Parson y Bales
(citados en Espinal,
Gimeo y Gonzales,
S.F.)

Lila et at.,
(2000)

(1998)
Mencionan que cada
miembro del sistema

familiar es dependiente
del otro, debido a las
relaciones intrafamiliares
que establecen al interior
de este y la necesidad de
estar en constante
comunicacion,
reguldndose por normas y
reglas que los llevan a
desarrollar ciertas
funciones o roles para un
mejor  funcionamiento
entre si y con el mundo
externo. El  enfoque
sistémico se encarga de
estudiar a la familia
desde el concepto y
conocimiento que tiene
cada sistema sobre si
mismo, las interacciones
que se dan entre ellos y
no solo desde el tiempo o
la situacién que cada uno
vive.

Senala que la
familia no solo
es un grupo de
individuos, sino
que estd en
funcién de
sistema humano
es considerada
como mads que la
suma de sus
partes, es decir,
no puede ser
analizado desde
lo individual
sino a partir de
las  relaciones
que se dan entre
ellos 'y los
cambios que se
provocan en
todo el nicleo
familiar.

La familia es
estructurada y debe
tener una organizacion
frente a todo lo que
desea realizar, en
especial en el
establecimiento de
reglas y normas que
facilitan el
cumplimiento de las
funciones  asignadas
por los miembros que
ejercen autoridad,
regulando  asi las
relaciones
intrafamiliares e
interpersonales  que
dan a conocer quien
pertenece al grupo
familiar y quién no.

La familia esta
en constantes
transformaciones
por lo que es
necesario que se
adapte a las
exigencias y
necesidades de
cada miembro y
a las del entorno
para asegurar un

desarrollo y
crecimiento
frente a lo
observado.

Nota. Los diversos autores muestran desde la perspectiva sistémica el concepto de familia.

El sistema familiar ha sido considerado como una institucion que permite la

reproduccion de los individuos y para esto cumple funciones importantes en el

desarrollo biolégico, psicolégico y social del sujeto, buscando que el ser humano
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pueda tener una socializacién con las demads personas que se encuentran a su alrededor
y que le permiten ser parte de una cultura que deberd ser transmitida de generacién en

generacion (Valladares, 2008, p. 1,2).

Si bien es cierto, segin lo expresado por el autor Valladares (2008), la familia tiene
responsabilidades especiales de brindar afecto, estimulacion, ayudar en la bisqueda para la
incorporacién de ciertos grupos de apoyo y recreacion, estrechar vinculos de relaciones
interpersonales, es decir, relacionarse con cada uno de los sistemas del modelo ecoldgico tal
como lo son el microsistema, mesosistema, exosistema y macrosistema, ademads es en esta
donde se garantiza el cumplimiento de cada una de las mismas velando por el bienestar

integral de todos los individuos.

Desde la antigiiedad la familia ha sido reconocida como institucion social, en donde
cada uno de sus miembros comparten principios, valores, tienen la capacidad de gestionar
riesgos sociales y funcionar como una red de apoyo (Carbonell, Carbonell y Gonzélez, 2012).
Ademas, es en esta donde se va evolucionando y enfrentando desafios internos y externos

referidos a la acomodacion a una cultura.

Continuando con lo anterior, Cardona, Valencia, Duque y Londoiio (2015) sostienen
que la familia es la primera red de apoyo de las personas, por tal razon es importante
promover un ambiente familiar sano en donde se brinden los recursos financieros, sociales,

intelectuales, necesarios para un buen desarrollo personal y social de los individuos.

Por otro lado, Valladares (2008), observa a la familia como una unidad o institucién
social que se encuentra conformada por un conjunto de individuos que comparten lazos
consanguineos, emocionales o afectivos y habitacionales por lo que deben apoyarse los unos
con los otros intercambiando diferentes puntos de vista por medio de la comunicacién y asi
contribuir al progreso de su comunidad. Asimismo, el estudio de la familia opera bajo dos
dimensiones, la primera se trata en calidad de institucion social y la segunda como unidad
psicoldgica con caracteristicas especificas que la hacen diferente e irrepetible frente a los

otros sistemas.

De esta manera al momento de comprender la familia desde lo mencionado por

Valladares (2008) es importante reconocer como cada uno de los miembros influye en el otro
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y que su composicidn no es estdtica, sino que va cambiando y transformandose a lo largo del
tiempo, por lo que es relevante que puedan identificar sus prioridades, necesidades y puntos

fuertes. Por su parte, Sarto (2000) refiere que la familia:

Es el primer contexto socializador o entorno natural por excelencia, en donde los
miembros que la forman evolucionan y se desarrollan a nivel afectivo, fisico,
intelectual y social, segin diversos patrones vivenciados e interiorizados, es
importante tener en cuenta las primeras experiencias vividas en la etapa de la infancia
debido a que es en esta donde se generan vinculos de apego con los otros miembros

del sistema (p.1).

Para continuar es importante tener en cuenta una revision de la familia desde lo
sistémico y evolutivo, tal como menciona Haley (1980) las familias se encuentran en un
continuo proceso de cambio y desarrollo, por lo que se presentan ciertos sintomas que pueden
perturbar el curso de una familia o dislocar los cambios y la relacion interhumana que estan

teniendo unos miembros del sistema con otros.

En este sentido, Segin Rodrigo y Palacios (1998) el crecimiento supone diferentes
cambios a los cuales el individuo debe adaptarse a los mismos, dentro de estos se encuentran:
la llegada de los hijos, sucesos que ocurren de forma individual, los fendmenos sociales que
sobrevienen alrededor del individuo, el conformar diferentes subsistemas como por ejemplo el
conyugal, transformaciones en la identidad, etc. Las familias atraviesan por diferentes etapas
y en cada una de las mismas es importante la orientacién y guia por parte de los miembros

que suponen una autoridad dentro del hogar.

Haciendo hincapié en el parrafo anterior se sefiala que un individuo con una
discapacidad fisica, auditiva, visual, entre otras, al pasar por la etapa evolutiva con su familia
que también sufrird transformaciones personales requiere un apoyo por parte de todos los
miembros para lograr satisfacer cada una de las necesidades, por tal razén se considera
pertinente tener en cuenta lo mencionado por Rodrigo y Palacios (1998) durante este apartado
debido a que como sistema deben apoyarse todos los miembros entre si para alcanzar aquello

que se han propuesto y para ayudarse los unos a otros frente al proceso de readaptacion.
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Ahora bien, se realizard una revisién para comprender cdmo influye el cumplimiento
del rol dentro del sistema y los cambios que ocurren en la misma asuncién de rol cuando se va
evolucionado a través de cada etapa del ciclo vital, para eso se tiene en cuenta los siguientes

exponentes.

Rol familiar.
Tener en cuenta el concepto de rol familiar dentro de este apartado permite adquirir
bases tedricas que persigan el alcance de los objetivos planteados, analizando la relacién que
existe entre las necesidades que surgen al interior del sistema y como cada miembro

contribuye a la satisfaccion de estas. Segin Larossa y Reitzes (1993):

Los roles constituyen sistemas de significados que capacitan a los ocupantes del rol y
a los otros con los que se interactia para anticipar conductas futuras y mantener la

regularidad en las interacciones sociales (p.11).

Es importante lo mencionado por Larossa y Reitzes (1993), debido a que el rol
encamina lo que el individuo debe realizar para mantener las interacciones constantes dentro
del sistema familiar, logrando conservar un orden y no dejando de lado que estos, no son
estaticos, sino que por el contrario y de acuerdo a lo presentado se puede dar un reencuadre,
para eso es importante capacitar a cada individuo frente a la posicion que va asumir,
orientdndolo y realizando una sensibilizacion que inste a un mayor entendimiento del rol a
cumplir para que no se presenten lagunas que conlleven a un desequilibrio. En este sentido,

respecto a los roles Iturrieta (2001) senala:

Son flexibles puesto que pueden construirse diversas identidades en un mismo rol,
teniendo estos algunos aspectos que son estaticos y otros dindmicos, ello da origen a
dos conceptos mas como: Asuncion de roles: le brinda la oportunidad al ser humano
de reconocer cuales son las regularidades de un rol y direccionar sus acciones de
acuerdo a los significados del rol ejercidos por otros. Creacion de los roles: se refiere

a la practica de crear y modificar roles para hacerlos méas explicitos (p.11-12).

En el sistema familiar con un miembro en situacion de discapacidad se hace necesario

realizar una creacién o modificacion de los roles para favorecer el proceso de adaptacion y
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realizar un andlisis frente al avance que han tenido o desean alcanzar con la satisfaccion de

sus necesidades.

Para ello, factiblemente el sistema debera construir un nuevo mundo para asi brindarle
un sentido a situaciones dificiles que escasamente el entorno en donde se encuentra
actualmente el individuo no se lo dan, también serd necesario aprender a relacionarse y

comunicarse entre si (Fantova, 2000).

En el concepto expuesto por Fantova (2000) muestran cdmo influye la relacion
interpersonal que pueda existir entre los subsistemas siendo esto positivo o negativo de
acuerdo a las acciones y el proceso de ayuda que se ofrezca a cada uno de los miembros,
asimismo resaltan la importancia de aprender o construir nuevas nociones como la aceptacion
de la situacion actual, el cuidado a tener con la persona en situacion de discapacidad, el
afrontar los roles asignados y la forma en la que cada miembro admite los mismos, ya que con
el pasar del tiempo se han olvidado o por el contrario los miembros nunca los han asumido,
igualmente es relevante que ellos consideren otros recursos materiales y fisicos que le serviran
para los cambios presentados, dentro de los que se debe asumir el estrés, temor de no poder
cumplir con las responsabilidades que de ahora en adelante cada uno tendrd y por tal razén se

debe contemplar lo que se presenta a continuacion:

Scorgie & Wilgosh (1998) mencionan las siguientes variables sobre la forma en la que

los sistemas se sobreponen a una situacion de discapacidad.

Tabla 3.

Variables relacionadas con el proceso de estrés y afrontamiento que vive una familia

con un miembro en situacion de discapacidad.

Variables Caracteristicas
Dentro de estas se encuentra el status
socioecondmico, la cohesion, las
Variables familiares habilidades y creatividad para la resoluciéon
de problemas, los roles, responsabilidades
y la composicion.
Como la calidad de la relacién de pareja, el
locus de control de la madre, es decir, en

Variables de los padres
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Variables Caracteristicas

qué se fija, a qué le da importancia, etc, la
estima, cuestiones de tiempo y horario.

Se encuentran las actitudes sociales
Variables externas estigmatizantes, apoyos de la red social y
colaboracion con profesionales.

Nota. se dan a conocer las diferentes variables familiares, de los padres y externas que influyen
dentro del sistema familiar cuando un miembro presenta una situacién de discapacidad, en donde
los recursos econémicos, la edad, la estima, el tiempo para poder realizar las diferentes
actividades, se hacen imprescindibles al momento de asumir los roles por cada miembro del

nucleo. Elaboracion propia (2021)

Asimismo, es importante tener en cuenta cada una de estas variables, porque cuando
un miembro en situacion de discapacidad llega al sistema esto causa estrés por lo que todas
las personas y la sociedad como parte de las variables externas son importantes para ayudar
un afrontamiento de esta situacion. En relacion con lo anterior Carreras (2014) menciona que

los roles:

Son la totalidad de expectativas y normas que la familia tiene con respecto a la
posicién y conducta de un miembro del grupo, en una situacién o contexto dados. El
sistema familiar en su interaccion con los otros de forma espontdnea asigna roles a las
diferentes partes de su totalidad. Estos roles, se pueden centrar en dos ejes: El eje del
poder, cada rol puede ubicarse en un continuo de poder vs. no-poder y El eje

instrumental vs. Socioemocional en las familias se da una especializacién de roles

(p-2).

Lo expuesto anteriormente por el autor Carreras (2014), es importante porque hace
referencia al tema que se estd trabajando sobre discapacidad debido a que las familias no
esperan vivir esta situacion con alguno de sus miembros y pueden tener unas expectativas
totalmente diferentes a su realidad actual, por lo que se mencionaba, ellos deben adquirir un
nuevo aprendizaje que les permita una adaptacion frente al rol desempefiado. De este modo

Carreras (2014) en el avance del concepto de rol menciona que:

Los miembros de la familia pueden desempefiar su rol de manera claramente percibida

por todos y flexible; o de forma estereotipada, rigida, escondida o incluso negada
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como, por ejemplo, un rol cldsico que aparece en numerosas familias es el de la oveja
negra, cuando un miembro asume esta conducta, pero en otros sistemas este mismo rol
puede ser designado de manera mucho mads sutil, sin expresarse abiertamente, pero

influyendo fuertemente en las relaciones (p.2).

En continuidad con el parrafo anterior se logra resaltar que los roles permiten
organizar las interacciones familiares y el modo a través del cual cada uno de sus miembros
asume una conducta, se debe tener en cuenta que cada nicleo es diferente, por lo que todo
dependerd también de la tipologia familiar, considerando si son funcionales, disfuncionales,

extensas, monoparentales, entre otros.

No obstante, no se debe dejar de lado que segun Carreras (2014) los roles pueden ser
flexibles, esto permite intercambiar las funciones acordes con las necesidades que se estén
presentando en el momento, por ejemplo, aunque en una familia la madre tenga el rol de
cuidadora, el sistema puede permitir que en determinadas circunstancias un hermano o una
hermana pueda asumir este rol. También existen ejemplos en los cuales la figura paterna,
asume un rol de autoridad, pero al mismo tiempo de flexibilidad y empatia con el resto de los

miembros al momento de comportarse o acercarse a ellos.

Si se analiza los roles relacionados con la parentalidad se puede aludir que en las
familias funcionales se realiza una negociacion pensando en el bienestar y la satisfaccion de
las necesidades de cada uno de los miembros, todo esto previo a un dialogo entre los padres
quienes forman una alianza entre si y tienen en cuenta el ciclo evolutivo de sus hijos en la
relacion que se afianza también con ellos. Mientras que segun Carreras (2014) en los sistemas
disfuncionales se suele encontrar una mayor rigidez en el reparto y mantenimiento de los

roles, lo que puede conllevar a una frustracién en los cambios que son necesarios.

De este modo Jiménez y Jurado (2009) (citados en Macias, 2011) afirman que la
familia como institucién social hace posible que el individuo a través de su proceso de

socializacién identifique cuales son los roles que forman parte de su entorno.

Lo anterior permite comprender cuales son las funciones que le corresponde cumplir
dentro de su sistema familiar y social, sin embargo, es necesario la identificacién por parte de

cada miembro, haciendo alusion que la autoridad dentro del hogar puede designar los mismos,
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pero el individuo debe tener plena conciencia de lo que estd aceptando. “Es por esto por lo
que, de acuerdo con el lugar que ocupa el individuo, y en correspondencia con su sexo,
necesidades, debe cumplir con reglas que le permitan ser parte de un grupo dentro de la

sociedad” (Macias, 2011, p.6).

Lo desarrollado hasta el momento permite identificar tres elementos constitutivos los

cuales segin Bee y Mitchell (1987) son:

a) Las normas sociales, son aquella que direccionan pautas sobre como debe vivir un
individuo y cudl es el comportamiento que debe tener frente a la sociedad, cumpliendo
con un rol, b) Comportamientos,se definen como la forma en que una persona se
conduce al desempenar un determinado papel y c) cualidades, que se refieren a los
rasgos o atributos positivos que caracterizan a quien desempefia el rol y que los demas

reconocen en su comportamiento (p. 6-7).

A lo largo de esta revision tedrica se observa como el rol se puede modificar, porque
tiene en cuenta también diferentes elementos como los mencionados anteriormente, asimismo
a medida que el individuo va evolucionando se enfrenta a nuevos desafios influenciados por
las constantes interacciones con su entorno, por lo que se hace necesario aprender nuevas

formas de comportamiento.

En este sentido, Whitaker (1995) sefiala que todo ser humano cambia con el tiempo
seglin su género, edad y cultura; asi también, los roles van transformandose debido a que el
ser humano se deja influenciar por lo que sucede en su exosistema y macrosistema

entendiendo que en estos se presentan ciertas situaciones que influyen en su vida.

Para finalizar se tendrd en cuenta como la familia se desenvuelve y cumple con cada
una de sus funciones para buscar satisfacer las necesidades de todos los miembros, teniendo
en cuenta que una sola persona no es quien debe estar atenta a todo lo que sucede a su
alrededor, sino que cada sistema tiene unas propiedades, tal como se menciona a

continuacion:

Tabla 4.

Elementos para comprender el funcionamiento relacional en la familia
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Elementos

Cada parte o miembro de la familia estan
relacionados entre si, por lo tanto, los
cambios que se presenten en un individuo
evocan en todo el sistema.

Totalidad

Todo miembro en el sistema es activo y
comunicacional, interaccional, aunque se
proponga no serlo, es reactivo al propio

El ser es activo sistema, la experiencia de cada uno, atn la
mads interna, nunca es aislada, depende de
la interaccién con el medio Minuchin
(1977)

Este elemento emerge de los factores que
interactian entre si al interior del sistema y
aunque a veces cada una de las partes
parece no tener nada que ver con el otro
estdn unidos por un funcionamiento
relacional (Maganto, 2014).

Organizacion estructural

En un sistema es importante que se
establezcan pautas relacionales, en donde

Relaciones circulares no lineales todos pueden participar y establecer bucles
interaccionales, no basandose solo en una
relacion lineal.

Se explican por un proceso interaccional
de las relaciones que mantienen entre si, es

Resultados decir, la forma en la que un individuo
realiza algo esto origina unos resultados y
viceversa.

Dentro de estas se encuentran dos: la
homeostasis y la funcién escalonada que
derivan de los limites explicitos e
implicitos al interior del sistema y que
pueden causar un liderazgo, autoridad,
exclusion etc.

Fuerzas de equilibrio

Fuente: (Autoria Propia, 2021)

Cada elemento del sistema tiene relacion entre si debido a que ningiin miembro se
puede analizar desde la unidad si no totalidad, razén por la cual los roles nacen de esas
interacciones en las que el individuo se conecta con el otro para formar un concepto, por tal
raz6n Maganto (2014) menciona que las propiedades formuladas por la teoria sistémica
permiten tener una mayor comprension frente al tipo de funcionamiento relacional que adopta

cada familia, denominados elementos.
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Estos elementos mencionados son importantes, debido a que de ellos depende la forma
como interactian los miembros del sistema familiar al interior del sistema para satisfacer sus

necesidades y adaptarse a la situacién de discapacidad con la que vive uno de los miembros.

Necesidades de las Familias.
Toda familia afronta cantidad de desafios en cada una de las etapas de su ciclo vital y
evolutivo teniendo que satisfacer asi las necesidades de todos sus miembros, sin embargo, se

debe tener en cuenta lo siguiente:

En el caso de los sistemas donde un integrante presenta una situacion de discapacidad,
todo se podria presentar mds complicado, aunque ciertos padres expresan el anhelo de
que sus descendencias tengan una vida independiente, en los hechos no siempre se da

de esta manera (Pereira, S.F, p. 14).

Esto puede deberse a varias casusas tales como: una realidad estatal con falta de
servicios para ofrecer oportunidades en donde el individuo pueda encontrar independencia, o
por falta de apoyo en las familias, debido a que se prioriza mas el asistencialismo que el poder
ofrecer las herramientas a la persona para que pueda valerse por si misma. Es de vital
relevancia que se brinden espacios para analizar sobre cémo vive el sistema su proceso del
diagnéstico de la discapacidad de un integrante, como asume esa situacion y de qué forma va
creando las herramientas necesarias. “Promoviendo una mejora en el funcionamiento de la

persona, y por lo tanto en cada &mbito en donde la misma se desarrolle” (Pereira, S.F, p. 14).

Por ende, la familia enfrenta diferentes retos en especial cuando se encuentra una
persona en situacion de discapacidad, debido a que se deben generar dentro del sistema los
recursos necesarios para afrontar su proceso de cambio en todos los dmbitos, como social,

afectivo econdmico, entre otros como se veran a continuacion.

Tabla 5.

Necesidades de las familias

Necesidades familiares Descripcion
Satisfaccion de las necesidades afectivas
Alcanzar unas necesidades fisicas y de
subsistencia tales como:
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Necesidades familiares Descripcion
Alimentacidn.
Salud.
Necesidades de las Familias segin Vivienda.
Ackerman (1966) Proteccion.

Entre otras.

Establecer relaciones interpersonales.

Alcanzar una autorrealizacidn por parte de
cada uno de los miembros del sistema.

Necesidad de socializacion.

Estimulacién del desarrollo cognitivo.

Impartir valores e ideologias que los
diferencien de los otros sistemas
familiares.

Ver reconocida su singularidad y respetada
su intimidad

Sentirse escuchados, aceptados y no

juzgados.
Tener informacion y acceso a diferentes
Necesidades de las familias segin (Gine, servicios.
2000) Aconsejamiento familiar y apoyo en la
educacion.

Apoyo para mejorar la autoestima

Promover una educaciéon emocional y
auténoma.

Nota. Se presentan las necesidades de la familia. Fuente: (Giné, 2000), (Ackerman, 1966)

Si bien es cierto, cada una de las necesidades que tiene una familia deben ser
satisfechas porque de lo contrario se podrian presentar diversos problemas al interior y
exterior de la misma, no alcanzando asi una plenitud por parte de todos los miembros del

sistema.

Asi por ejemplo al haber una satisfaccion de necesidades en medio de los procesos de
cambio frente a la situacion de discapacidad también se dard una adaptacién teniendo en
cuenta los recursos presentes en el momento. Por otra parte, segtin Sarto (2000) sefiala que la
familia con un hijo con necesidades especiales debe desempefiar las mismas funciones y
tareas encaminadas a satisfacer las necesidades colectivas e individuales de los miembros.

Dentro de estas se pueden especificar las siguientes:
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Figura I. Funciones para satisfacer las necesidades colectivas e individuales de los miembros

del sistema familiar.

Economica
Vocacional Cfl_llflado
isico
Educacion Descanso y
. recuperacion
Funciones
Orientacion Socializacion

Afectividad Autodefinicion

Fuente: Sarto (S.F.)

Cada una de las funciones mencionadas precedentemente muestran que cada vez es
mas dificil alcanzar el cumplimiento de estas dentro del sistema familiar cuando se encuentra
algiin miembro en condicion de discapacidad, debido a que se necesitan mas recursos y
apoyo, porque no hay una preparacion frente a la crisis que se estd empezando a vivir, o por el

contrario durante muchos afios han enfrentado la misma, pero sin una previa orientacion.

Durante la revisién tedrica autores como Valladares (2008), Hernandez (2015),
Cardona et al. (2015) y otros han mencionado la importancia de los recursos fisicos,
materiales, emocionales con los que cuenta la familia frente a una situacion de discapacidad,
debido a que les permitird un fortalecimiento entre los unos y otros miembros. Al mismo

tiempo se tiene en cuenta lo mencionado por Carrete (2012) quien sefiala que:

Las familias con un miembro en situacion de discapacidad constituyen un grupo con

riesgo de desarrollar problemas psicosociales, lo que no significa que inexorablemente los
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harén, esto dependerd de la capacidad del sistema de colocar en juego recursos, herramientas,

medios que le permitan adaptarse, en cada momento a su realidad (p. 28-29).

Tabla 6.

Crisis inesperadas en las familias cuando un miembro se encuentra en situacion de

discapacidad.

Crisis inesperadas en las familias cuando un miembro se encuentra en situacion

de discapacidad.

Deterioro de la
funcion
parental

En diversas ocasiones los familiares de personas en situacién de
discapacidad quedan subordinados frente a las indicaciones que
brindan distintos profesionales en especial del drea de la salud como
neurdlogos, kinesidlogos, fonoaudidlogos, etc., no otorgdndoles la
oportunidad de que ellos como miembros opinen sobre el tratamiento,
comprendiendo que son los que permanecen mayor tiempo con el
individuo.

Embarazo no
deseado

Son comunes principalmente en adolescentes y mujeres solteras
quienes buscan un refugio por medio de las relaciones sexuales
planificadas o no y que por falta de orientacién quedan en estado de
embarazo trayendo consigo consecuencias que afectan a todo el
sistema familiar, porque un nuevo miembro llegara a formar parte del
mismo y a propiciar diversos cambios.

El futuro

Se desarrollan a causa de temas que preocupan al interior de la familia,
acerca de como serd su futuro, los recursos con los cuales contaran para
alcanzar su proyecto de vida, pero que al final quedan postergados y
no toman un tiempo para dialogar y planificar el mismo.

Falta de tiempo
recreativo de la
familia y de la

Falta dedicacién de tiempo dado que se ocupa la mayor parte del
tiempo en actividades rutinarias o habituales especialmente
relacionadas con la salud de la persona que padece la deficiencia y se

persona en olvidan de tener un tiempo diferente y de placer como sistema
situacion de integrado.

discapacidad

Dificultades en La familia presenta dificultades frente a las prioridades y las
la identificacion limitaciones que viven como sistema, y de las capacidades o faltantes
de las que tiene la persona en situacion discapacidad siendo asi dificil actuar
prioridades 'y de la manera més adecuada para hacerle frente a la crisis.
limitaciones

Estrés del Las familias suelen desarrollar alto nivel de estrés asociado con unas
cuidador variables como lo es: gravedad de la discapacidad, demandas de

cuidado por parte de la familia, estatus socioeconémico, apoyo de la
pareja, apoyo social, las habilidades de resolucién de problemas, entre
otros.
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Falta de En algunas familias se presenta que un miembro determinado es el que

comunicacion e asume la mayor responsabilidad del cuidado de la persona en situacion

informacion de discapacidad, debido a que €l es quién mejor conoce el tratamiento
y el cuidado a tener con el paciente, por lo que los otros miembros
dejan toda la carga fisica y emocional a una sola persona y esta no
puede ocuparse de sus ocupaciones propias por lo que termina
generando una crisis.

Aislamiento se acrecientan los sentimientos de vergiienza o culpa, llevando asi a la

familiar familia con un miembro en situaciéon de discapacidad a aislarse,

deteriorando asi la salud mental y dejando de lado las actitudes
positivas para asumir de una forma diferente el desafio presentado.

Nota. Se describen algunas de las crisis inesperadas que se pueden presentar al interior de la

familia cuando un miembro se encuentra en situacion de discapacidad. Carrete (2012),

Langer (2002, p. 194), Badia (2005)

Las crisis inesperadas que se presentan al interior de una familia con un miembro en

situacion de discapacidad son diversas, y se encuentran estrechamente relacionadas con la

falta de satisfaccion de las necesidades, por eso es importante que se puedan atender las

mismas de forma integral en biisqueda de querer alcanzar un equilibrio dentro de todo el

sistema.

Sabiendo que no es direccionar la revision o enfocarse como investigador o terapeuta

en un solo miembro, sino que se exista una parcialidad con todos los individuos del sistema

debido a que se tiene en cuenta la totalidad de las partes generando cargas emocionales,

econdmicas, afectivas que pueden llevar al deterioro del sistema si no se encuentra un

equilibrio u observan la morfogénesis como la fuerza para seguir avanzando en medio de las

situaciones presentes.

Desde las premisas de este modelo Park, Turnbull, A. y Turnbull, H. (2002),

precisaron que es relevante el cubrimiento de las necesidades de las familias, para que estas

puedan acceder a una mejor calidad de vida y disfrutar juntos como sistema, dejando a un

lado la preocupacidn por la falta de recursos necesarios para alcanzar la satisfaccion de las

mismas y por el contrario buscar perseguir sus metas y alcanzar los objetivos propuestos,

como base para un autodesarrollo y que promovera un crecimiento en todo el nucleo.
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Metodologia
Para la elaboracién de la presente monografia se realizé una revision tedrica
considerando inicialmente los objetivos planteados que direccionarian el trabajo, el cual se

abordo en cinco fases:

Fase 1: se da inicio al abordaje de este trabajo con la eleccién del tema, sobre el cual se
iba a trabajar, teniendo en cuenta los intereses de la investigadora por conocer y profundizar
sobre la discapacidad y familia, ademas relacionado con la Especializacion estudiada asumiendo

como eje principal un enfoque sistémico y evolutivo.

Fase 2: Luego se procedio a la biisqueda rigurosa de cada una de las teorias, conceptos,
percepciones, explicados por diferentes autores, los cuales fueron encontrados en articulos
académicos, revistas cientificas, documentos pertenecientes a la Biblioteca de la Universidad
Pontificia Bolivariana (UPB), entre otros recursos que fueron primordiales para la consolidacién

de este trabajo.

Fase 3: luego de cada uno de los documentos revisados, se continué con el andlisis de los
mismos, realizando una intertextualidad, siendo parte fundamental del apartado de resultados y
no dejando de lado los objetivos que se persiguieron, llevando a esto a una discusion,

conclusiones, como aportes importantes para el conocimiento.

Fase 4: se llevé a cabo presentacion de la monografia con cada uno de los ajustes

elaborados, teniendo en cuenta las observaciones realizadas por la asesora y evaluadores.

Fase 5: sustentacion de la monografia para optar por el titulo de Especialista en Familia.
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Resultados

En este aparatado se abordarén los principales hallazgos encontrados a partir de una
revision tedrica de 42 articulos cientificos, acerca de investigaciones realizadas por diferentes
autores, la indagacién en revistas como Redalyc, de educacién, documentos de repositorios
en Espafia entre otros, los cuales pretenden dar respuesta a los objetivos planteados, teniendo
como punto de partida un anélisis sistémico de las necesidades del sistema familiar con un
miembro en situacion de discapacidad, como primera medida se planted el siguiente objetivo

especifico.

Reconocer desde la perspectiva sistémica y evolutiva las necesidades del sistema familiar
para comprender las transformaciones que se evidencian en el sistema con un miembro en

situacion de discapacidad.

Se encontrd que son diferentes necesidades que los sistemas tienen y estas se pueden

sintetizar en cuatro categorias tales como: fisicas, sociales, afectivas, personales (Ackerman,

1996; Gine, 2000)

Figura 2. Necesidades de los sistemas familiares.

+ alimentacidn, salud, vivienda, proteccion, tener informacién y acceso a
Fistcas diferentes servicios.

* establecer relaciones interpersonales y existe la necesidad de socializacion.

Soctales
» promover una educacion emocional y autonoma, apoyo para la mejora
¢ del autoestima.
Afectivas
* alcanzar una autorrealizacion, ver reconocida su singularidad y respetada su
intimidad, estimulacion del desarrollo cognitivo., sentirse esuchados, aceptados y
Personales no juzgados, impartir valores e ideologias que los diferencian de los otros sistemas.

Fuente. (Ackerman, 1996; Gine, 2000)
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Si se observa lo expresado por Ackerman (1996); Gine (2000) se encuentra en total
relacion, porque ellos desde su punto de vista particular exponen diferentes necesidades que al
categorizarlas generan un aspecto macro de lo estudiado, es importante que las familias
puedan socializar con las demds personas de su entorno, y para eso es necesario que haya un
respeto de la singularidad o particularidad que cada una tiene, y en esto juega un papel
primordial el concepto de discapacidad que segin Barton (2009) se encuentra asociado a las
desventajas que se presentan en la sociedad para aceptar esta situaciéon como normalizada
frente a sus estdndares, por lo que impide que los miembros puedan establecer relaciones

interpersonales que sirvan de apoyo.

Se analiza que las familias cuentan con muchos recursos propios para hacerle frente a
los problemas psicosociales como lo menciona Carrete (2012) pero que sucede cuando es la
misma sociedad la que se opone a los cambios y la reestructuracion de su sistema cultural,
dificilmente los individuos podran ir en busqueda de una autorrealizacion, porque el entorno
en el cual se encuentran se los impide, y asi sus necesidades fisicas no podrian ser
solventadas, por lo que les harfa falta una vivienda digna, los recursos econémicos para
abastecerse en cuanto a todos los viveres de alimentacion, vestido, calzado y demas, no se
debe dejar de lado que la familia segin Valladeros (2008) debe estar en constante interaccion

con su medio para formar parte de una cultura.

Sin embargo, cuando esto no se genera de la forma esperada se deja de satisfacer otra
de las necesidades y es la de promover una buena educacién emocional, en donde se debe
empezar por estudiar como estdn reaccionando los miembros del sistema frente a diversas
situaciones que se presentan en su entorno y que puede causar desanimo, inseguridad-

asociado a la baja autoestima entre otras consecuencias.

Si bien es cierto cuando alguna de las necesidades no se alcanza a satisfacer se
generaran crisis a nivel familiar tal como lo mencionan Carrete (2012), Langer (2002), Badia
(2005), dentro de las cuales se distinguen embarazos no deseados, estrés, cansancio,
desesperanza asociada al agotamiento que se vive cada dia en la bisqueda de sentirse plenos y

en ocasiones no alcanzar lo propuesto.

Seguido a esto, se debe comprender que las necesidades siempre serdn las mismas, sin

embargo de acuerdo a la etapa del ciclo vital o evolutivo de cada individuo estas podran ir
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incrementando, no es lo mismo tener requerimientos de subsistencia en la etapa de la nifiez a
cuando se encuentra en la juventud, que deben encaminar sus vidas por actividades
productivas de escolaridad técnica, profesional, entre otras, por lo que el aumento de recursos
econdmicos serd notable, todo esto en relacion con las variables expuestas por Scorgie y
Wilgosh (1998) de edad, nimero de hijos, tenencia de vivienda propia, régimen de salud en el

cual se encuentran entre otras.

De este modo, al buscar satisfacer todas estas necesidades afectivas, fisicas,
personales, sociales, etc. se asume un alto grado de complejidad dentro del sistema familiar el
cual de acuerdo a lo mencionado por Parson y Bales (1955, citado en Espinal, Gimeo y
Gonziélez, S.F.) debe ser estructurado, estableciendo un orden frente a lo que desean alcanzar
y esto facilitara que cada uno de los miembros cumplan con las funciones expresadas por
Sarto (2000) dentro de las que se encuentran: brindar una educacion digna, que los miembros
puedan tener un descanso, que se pueda dar un cuidado fisico y una muy importante que es la

vocacional, para dedicarse a atender, cuidar y velar por el bienestar de todos los miembros.

Si se observa es de suma importancia que los sistemas puedan velar por las
necesidades de cada uno de sus miembros, como lo expresa Lila et al., (2000), no solo para
mantener una calidad de vida digna como se desea sino para garantizar el buen desarrollo de
cada uno de sus miembros, para que esto no termine generando las crisis inesperadas a las que
hacen referencia Carrete (2012), Langer (2002 p. 194), Badia (2005) como por ejemplo
bisqueda de amistades en el caso de adolescentes que terminaran siendo de mala influencia,
desgaste en los subsistemas parental, filial, y més cuando el contexto en el cual se
desenvuelven es de pobreza ya que es en los sectores mas vulnerables donde se da mayor

insatisfaccion de necesidades.

Para los sistemas familiares una persona en situacion de discapacidad genera estrés,
debido a que ellos desearian que todos los miembros incluyendo a aquel que presenta la
discapacidad sean independientes (Pereira, s, f,). Pero esto no siempre se lleva a cabo de la
manera propuesta, porque incluso algunas personas pueden no cumplir con las funciones o

actividades que le corresponden dentro del hogar.

Para alcanzar una satisfaccion de las necesidades dentro del sistema cada miembro

debe cumplir su rol e incluso en momentos tienen que ejercer actividades anexas que no



35

formaban parte de su vida cotidiana, por eso durante este trabajo como segundo objetivo se

pretendio:

Identificar desde la perspectiva sistémica y evolutiva el rol que cumple cada uno de los
individuos dentro de la estructura familiar para alcanzar una satisfaccion de las

necesidades con un miembro en situacion de discapacidad.

Como primera medida se encontrd que son diferentes roles los que se cumplen en una
familia con un miembro en situacién de discapacidad segin Carreras (2014) estos pueden ser
flexibles, rigidos, estereotipados, cldsicos, etc., pero no pueden ser estiticos, porque no
permitirian la oportunidad de cambio cuando se requiera para alcanzar una satisfaccion de las

necesidades del sistema.

En la creacion y asuncion de los roles debe existir un equilibrio, es decir, no pueden
ser rigidos porque quizds como lo menciona Iturrieta (2001) alguno de los miembros no
estarfan en la capacidad para alinear su conducta frente a lo que se esta ejerciendo, ni muy

flexibles porque conllevarian a una desorganizacion dentro del sistema.

Para el ejercicio y cumplimiento de los roles es importante tener en cuenta la etapa del
ciclo vital en la que se encuentra cada individuo tal como lo menciona Fantova (2000) para
asi poder delegar funciones y que este pueda ejercer conductas acordes a su edad, un ejemplo
claro es que no se puede dejar al cuidado de la persona en situacion de discapacidad a un nifio

de solo diez afos, porque probablemente no podra ayudarlo en todo lo que este requiera.

Por tal razon y de acuerdo a lo anterior se logra establecer que los roles con un
miembro en situacion de discapacidad dentro del sistema pueden modificarse, para tratar de
brindar o encontrar un equilibrio y estabilidad que sea de beneficio para todos los miembros
de la familia, en donde puedan preocuparse por satisfacer las necesidades de la persona en
situacion de discapacidad y toda la familia, por tal motivo en la actualidad han buscado
incluir a la familia dentro del proceso rehabilitador (Palacios, 2008), entendiendo que es con
la misma que se pueden alcanzar mejores resultados, no se puede dejar de lado a la madre
quien es la persona que cuida y estd al pendiente de su hijo, o al padre quien trabaja para

solventar los gastos econdmicos, ni tampoco a los hermanos quienes estardn para apoyarse
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entre si y brindarse el afecto necesario, en caso dado de que cumplan con estos roles

asignados.

En el sistema cuando existe algiin miembro con un tipo de discapacidad y por ejemplo
los hijos crecen, conforman su propia familia nuclear, nuevas responsabilidades deben asumir,
por lo que las otras personas del sistema necesitan realizar una reestructuracién de los roles,
para cumplir con el papel que el otro individuo realizaba y asi tener en cuenta la cibernética
de primer orden. En este sentido no se puede dejar de lado que la familia va evolucionando y
a su vez transita por diversas fases en su desarrollo para buscar alcanzar un crecimiento tal
como lo menciona el siguiente autor (Rodrigo y Palacios, 1998). Es por esto que se hace
necesario unas readaptaciones significativas teniendo en cuenta los recursos que forman parte
y que hacen tnico a cada sistema, para lograr satisfacer las necesidades mencionadas

anteriormente.

Asimismo, dentro de esta monografia se analizé cada una de las necesidades de las
familias, teniendo en cuenta una perspectiva sistémica en donde se abordan principios tales
como la totalidad, siendo esto importante porque permite ver al individuo dentro de un todo,
es decir, no porque solo un miembro tenga una situacion de discapacidad los otros no viven la
situacion sino por el contrario deben mantenerse unidos buscando alcanzar un equilibrio

positivo al cual se le denomina homeostasis.

Para finalizar se reconocieron e identificaron las necesidades y se determina que para
poder darle un cumplimiento a las mismas es necesario que los roles funcionen como se han
establecido, pero si en algun caso se requiere una reestructuracion de los mismos se puede
hacer, todo para cumplir con las funciones que el sistema requiere, para esto todos los
miembros del sistema deberdn ser abiertos al momento de los cambios, dispuestos para
apoyarse mutuamente y alcanzar una organizacion estructural que facilité una adaptacion

frente a la situacion vivida.

Cabe resaltar que no se debe trabajar solo con la persona en situacién de discapacidad
sino con todo el nidcleo familiar, porque diversas variables influyen en la recuperacion e
inclusién del individuo hacia la sociedad. Es la familia como unidad social la que debe

mostrar eso en el contexto donde se rodea para transmitir seguridad y apoyarse en el factor
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socio emocional que es imprescindible en las cargas que se generan y los cambios que se debe

afrontar.
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Discusion de los resultados

Mediante la realizacién de esta revision tedrica se encontrd que las necesidades de las

familias son diversas segtin lo expresado por Ackerman (1966) y Gine (2000) ademads se

encuentran estrechamente relacionadas con las funciones que expone Sarto (2000) las cuales

se deben cumplir para un funcionamiento del sistema, para esto la informacion se sintetiza en

la siguiente tabla:

Tabla 7.

Necesidades y funciones de la familia

Necesidades de las familias

Funciones de las familias

Subsistencia- alimentacion, vestido, vivienda  Econdmicas

y demads

Promover una educacién emocional y afectividad
autobnoma

Aconsejamiento familiar y apoyo en la Educacion
educacion

Mejorar su autoestima Autodefinicion
Establecer relaciones interpersonales, Socializacion
socializar con los demds

Sentirse escuchados y no juzgados, recibir Orientacion.

informacion.

Fuente: Elaboracion propia (2021)

Con la siguiente tabla lo que se pretende considerar es que una familia para poder

satisfacer la necesidad de subsistencia y todo lo que esto implica debe obtener unos recursos

econdmicos, para eso su funcion es laborar y ser productivos en la persecucion de sus metas,

asimismo sino cumplen con una afectividad hacia cada uno de sus miembros, como

promoverian ese apoyo emocional que todos necesitan.

En continuidad con lo anterior, es necesario que se preparen y acceden a los servicios

de educacién y para eso deben cumplir con sus actividades académicas, seguido a esto se

mencionan la necesidad de mejorar su autoestima por lo que cuando esto sucede se

autodefinen como personas y esto le brindara una seguridad para establecer relaciones



39

personales y socializar con su entorno, logrando as{ sentirse escuchados, cumpliendo con la

funcidén de orientar a todos los miembros frente a las inquietudes que se les presenten.

Asimismo se logré conocer que una persona en situacion de discapacidad para llevar a
cabo un buen tratamiento rehabilitador es necesario que cuente con el apoyo de su familia, no
viendo al individuo aislado de la misma, sino como una unidad social en donde se deben
ayuda mutua, de este modo segun Palacios (2008) la rehabilitacion y el modelo social deben
estar unidos para encontrar el equilibrio deseado y que tanto la persona que presenta una
deficiencia auditiva, visual, motriz u otra como su sistema se sientan reconocidos; esto

permitird alcanzar un desarrollo en el cumplimiento de las funciones sociales (Padilla, 2010).

Para que lo anterior se pueda desarollar, los miembros dentro del sistema deben
cumplir un rol el cual segun Iturrieta (2001) no puede ser estético sino dindmico; entendiendo
que cada miembro se encuentra en constante cambio y evolucién (Haley, 1980); por lo que
deben adaptarse a los mismos para satisfacer las necesidades de todos y asi ser una red de
apoyo (Carbonell et al., 2012); alcanzando una organizacion estructural que emerge de los
elementos que interactian entre si y es un modo de funcionamiento relacional (Maganto,

2014).

En el concepto de familia, discapacidad, tratamiento de esta situacion, roles y
necesidades se logra encontrar un elemento particular, tal como lo es, lograr una
independencia por parte del ser humano, pero sin olvidarse de lo necesario que es interactuar
entre si, también se logré encontrar que el proceso rehabilitador de la discapacidad va
asociado con el sistema y el poder conocer sus necesidades para enfocarse en las mismas, de
esta forma no trabajan solo desde el asistencialismo sino brindando una orientacion frente al

proceso de cambio y adaptacion que estd viviendo el nicleo.

Es por eso que la familia tiene la funcién de prepararse para ocupar roles sociales,
practicar los valores, aplicar el control de impulso social y desarrollo de fuentes de
significado, seleccionando asi e identificando los objetivos que desean alcanzar para aportarle
a la sociedad a través del proceso de socializacién con los otros, el sistema funciona de forma
biopsicosocial el cual busca satisfacer las demandas que se encuentran en la sociedad frente a
ésta como lugar importante para adquirir la destreza de establecer relaciones interpersonales,

brindar afecto, comprensidn y proteccion frente a los diferentes desafios que se presentan y



40

donde los padres se encuentran frente al proceso de integracion social (Simkin y Becerra,

2013). Siendo una de las necesidades mas importantes que debe cumplir el sistema.

En este sentido el concepto de rol expuesto por Whitaker (1995) (citado en Macias
2011) supone que todo ser humano cambia con el tiempo segin su género, edad y cultura; asi
también estos roles van transformandose debido a que el hombre estd expuesto e influenciado
por las constantes interacciones que mantiene con el medio social y por las diferentes y
numerosas problemdticas que enfrenta la sociedad, a lo que afiade Rodrigo y Palacios (1998)
diciendo que los nifios a lo largo de su desarrollo van asumiendo progresivamente nuevos
roles diferenciales, el concepto de identidad de cada individuo es influido por el sentirse parte

de distintos grupos.

Esto se logra a través del sistema (familiar) que otorga al nifio el sentido de
individuacién conjuntamente, estableciendo los limites de lo que €l es y no es, y este
valor se le da cuando se generan entornos para realizar un andlisis surjan espacios para
analizar sobre como vive la familia la situacion de discapacidad de uno de sus
miembros, asi también la forma en la cual desarrolla y se apropia de las herramientas
para buscar la funcionalidad del individuo logrando cumplir con sus funciones

(Pereira, p. 14).

De este modo se ha encontrado que los conceptos de discapacidad, familia, rol,
necesidades, estdn asociadas a un proceso de ajuste, cambio y adaptacion a lo largo de la vida
del ser humano debido a que todos los individuos son seres activos dentro de su sistema y no
estan aislados de las experiencias de su entorno; (Minuchin, 1977) de esto depende que
puedan alcanzar a suplir cada una de las necesidades presentadas y para eso Hentinen y
Kyngas (1998) senalan que un factor relevante en la adaptacion del nicleo a la discapacidad
es el apoyo social, el cual se ha definido como los recursos que las personas obtienen de los
demads, dividiéndose en cuatro dreas como la emocional, siendo esto imprescindible para la
mejora del estado de dnimo de la familia e individuos y que ayuda a prevenir la crisis de un
aislamiento, instrumental, de evaluacion periddica sobre la actuacién que esta teniendo cada

individuo frente a la situaciones dificiles del otro y la informal.

El apoyo social referido por Hentinen y Kyngas (1998) es relevante en este tema

porque la familia en esa bisqueda de satisfacer las necesidades de todos sus miembros
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encuentra recursos emocionales, los cuales son imprescindibles para un desarrollo integral y
esto se halla relacionado con la inclusién y la aceptacién por parte de la sociedad del

individuo.

Con el apoyo social segtin palacios (2008)la familia alcanza mayor seguridad,
autonomia para enfrentarse y sobreponerse a la situacion de discapacidad dejando de lado los
paradigmas de ver solo a la persona como alguien que no aporta y abriéndole espacios de
socializacién, empleo, a través del cual se generan recursos econémicos para cubrir
necesidades de alimentacion, servicios, transporte, entre otros, Ackerman (1966) y Gine
(2000), con esto el individuo (en situacion de discapacidad) no se sentird como una carga

para todo el sistema sino como alguien que aporta desde diferentes &mbitos.

Asi también asumiria diferentes roles y dentro de la perspectiva sistémica evolutiva y
la familia ira avanzando con la persona en situacion de discapacidad, logrando asi que
todos puedan ser sociables con su entorno, y que se dé un proceso rehabilitador del
individuo maés alla de observarlo solo como alguien sumido en una discapacidad
autoimpuesta, entendiendo que el sistema es la principal red de apoyo de los
individuos, y que son ellos quienes propician un ambiente familiar positivo en donde
se otorgan los recursos para un buen desarrollo personal y social de los individuos

(Cardona, et al., 2015, p.175).

Es relevante que como Especialista en Familia siempre se tenga una visién mas amplia
y estructural frente a las diversas situaciones que viven los sistemas, teniendo un
reconocimiento de cada uno de los miembros del sistema familiar dado que cada uno presenta

una experiencia, un rol al interior de la familia que es fundamental para su funcionamiento.

Conocer acerca de las necesidades de la familia relacionado con el tema de roles, le
aporta grandes conocimientos a la estudiante, analizando la importancia que tiene la unidad y
el apoyo de todos frente a las crisis y necesidades presentes, con esta revision tedrica se logra
observar que es en la familia donde emergen los principios de ayuda mutua y se comprende
que estas deben ser dindmicas para enfrentarse a los desafios, la discapacidad no es una
situacion fécil pero con el apoyo y la toma de conciencia por parte de todos sus miembros en
especial se logra alcanzar un equilibrio si las crisis son tenidas en cuenta como una

oportunidad de cambio y adaptacion.
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Es importante que todos los miembros dentro del sistema se sientan incluidos en los
procesos de cambios que estdn viviendo y no excluidos al no sentirse participes de ninguna

actividad o rol, porque lo consideran como poco importante en lo que estd ocurriendo.

Los datos encontrados muestran las necesidades que existen, las funciones
innumerables que se deben cumplir, el apoyo requerido para alcanzar las mismas, la
importancia de asumir un buen rol y todo esto permitird que a medida que se va
evolucionando cuenten con las herramientas necesarias para enfrentarse a los desafios de la
vida ya que depende de la familia la forma en la que estos asumen su realidad, es decir, para
un sistema los procesos de cambio pueden terminan generando desequilibrio, mientras que

para otros es una oportunidad para seguir avanzando y querer salir adelante (Carrete, 2012).
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Conclusiones

La discapacidad reduce la capacidad total o parcial de las personas que padecen alguna
para realizar o cumplir ciertas actividades, por lo que dia a dia deben contar con el apoyo de
un individuo que esté atento a sus necesidades y especialmente ayuddndolo a sentirse incluido
en los grupos donde este se encuentre, sin embargo dentro de las crisis se observaba que no es
positivo dejarle el rol de cuidador a solo un miembro de la familia porque esto puede terminar
causando estrés, y no se satisface la necesidad de un apoyo emocional que requieren todos los

individuos.

En este caso el individuo que ocuparia el rol de cuidador tampoco podria alcanzar una
autorrealizacion plena porque solo estaria centrado en las necesidades que tiene el miembro

en situacion de discapacidad y no en las suyas propias.

Por tal razon se debe comprender que son multiples las necesidades que tienen las
familias, pero estas no deben ser asumidas solo desde la realidad que vive una persona sino
todo el sistema como parte de una estructuracién y organizacién que ellos mantienen para

satisfacer sus necesidades.

Asimismo, de ser necesario la creacion de nuevos roles se debe hacer, siempre y
cuando se busque una estabilidad, y los miembros se interconecten entre si, alinedndose frente
a las situaciones presentes y entendiendo que todos dependen del uno y del otro para alcanzar

un bienestar colectivo.

De este modo satisfacer las necesidades de todos los miembros de la familia no es una
tarea facil, por eso es importante que los paises puedan brindarle un apoyo a la principal
institucion de la sociedad, siendo mas comprensivos frente a las situaciones de crisis, ansiedad
que se vive al interior de las mismas, no es solo brindar afecto, sino que es necesario que ellos
puedan mejorar su calidad de vida, sanitaria, de vivienda para sentirse mds aptos y poder

enfrentar cada una de las adversidades presentes.

De este modo vivir con necesidades por lo menos bdsicas insatisfechas con una familia
que tiene consigo un miembro en condicion de discapacidad tiende a fragmentar su situacion,

no teniendo un espacio o tiempo para poder laborar y asimismo estar atento del individuo que
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padece esta capacidad especial, en este sentido el apoyo y complemento que puedan ser en el

cumplimiento de su rol los otros son de suma importancia.

De esta forma se concluye que la familia para poder alcanzar una satisfaccion de sus
necesidades con un miembro en situacion de discapacidad, se hace necesario el apoyo de
todas las partes del sistema, no negandose a la posibilidad de hacer cambios y
transformaciones frente a las crisis inesperadas presentadas, sino que todos deben ser abiertos
frente a la creacion de nuevas actividades, asimismo por parte de la sociedad debe existir una
sensibilizacidn y no estar estigmatizando todo el tiempo a una persona porque presente una

deficiencia fisica, auditiva, cognitiva, entre otras, sino que deben ser incluyentes.

Siendo comprensivos acerca la situacion que vivencia una familia al no ser aceptadas
y sobre todo un miembro en situacion de discapacidad que tiene metas, anhelos por cumplir y

la necesidad de sentirse autorrealizados.

Llevar cabo esta revision monogréfica, permiti6 entender que la discapacidad va mas
alla de las construcciones sociales y por ende de entender solo al individuo como parte del
problema sin tener en cuenta a todo el sistema el cual cada una de sus partes conforma el
elemento de totalidad, de este modo, se deja de pensar solo en las necesidades vitales y se

plantea la oportunidad de conocer y ayudar al sistema desde un trabajo integral.
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