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RESUMEN

El presente trabajo académico tiene como finalidad investigar los estudios que se han
realizado con respecto al funcionamiento familiar de personas con discapacidad en
Latinoamérica a fin de visibilizar el tipo de discapacidad mas estudiada, la poblacion
etaria, en quien recae el rol de cuidador, asi como conocer los resultados obtenidos de las
investigaciones desarrolladas. Se realizé una busqueda a través del Google académico de
tesis y revistas cientificas desde el afio 2015 al 2023 que contengan las variables de
estudio: funcionamiento familiar y discapacidad, encontrdndose 11 investigaciones;
siendo Brasil, Ecuador y México los paises que cuentan con 2 investigaciones, los demas
paises como Colombia, Chile, Cuba, Panama y Per( solo cuentan con 1 investigacion.
Cabe mencionar, que hay una tendencia mayoritaria a estudiar a la poblacion adulta, el
rol de cuidador recae generalmente en la madre; asimismo la herramienta utilizada en la
mayoria de los estudios es el FACES. El funcionamiento familiar y la discapacidad genera
un impacto en la dindmica y las relaciones familiares, generando cambios en roles y
responsabilidades, sin embargo, muchas familias también desarrollan estrategias de
adaptacion y muestran resiliencia para hacer frente a estos desafios. La calidad de vida de
las personas con discapacidad y sus familias esta influenciada por factores como el apoyo

social, los servicios de salud, la educacion inclusiva y la participacion en la comunidad.

Palabras clave. funcionamiento familiar, discapacidad, dimensiones.



ABSTRACT

The purpose of this academic work is to investigate the studies that have been carried out
regarding the family functioning of people with disabilities in Latin America in order to
make visible the most studied type of disability, the age population, in which the role of
caregiver falls, as well as to know the results obtained from the research developed. A
search was carried out through Google Scholar for theses and scientific journals from
2015 to 2023 that contain the study variables: family functioning and disability, finding
11 investigations; Brazil, Ecuador and Mexico being the countries that have 2
investigations, the other countries such as Colombia, Chile, Cuba, Panama and Peru only
have 1 investigation. It is worth mentioning that there is a majority tendency to study the
adult population, the role of caregiver generally falls on the mother; also, the tool used in
most of the studies is the FACES. Family functioning and disability impact family
dynamics and relationships, leading to changes in roles and responsibilities. However,
many families also develop coping strategies and show resilience to cope with these
challenges. The quality of life of people with disabilities and their families is influenced
by factors such as social support, health services, inclusive education, and community

participation.

Keywords: family functioning, disability, dimensions.



1. INTRODUCCION

El funcionamiento familiar desempefia un papel crucial en el bienestar y la calidad
de vida de las personas con discapacidad. La discapacidad, en sus diversas
manifestaciones, presenta desafios Unicos que impactan no solo a los individuos
afectados, sino también a sus familias. Esta interaccion entre discapacidad y
funcionamiento familiar ha sido objeto de un creciente interés en la investigacion
cientifica. A medida que la sociedad se esfuerza por fomentar la inclusion e igualdad de
oportunidades para las personas que tienen alguna discapacidad, es esencial comprender
como el entorno familiar puede afectar su desarrollo, adaptacion y calidad de vida. Las
familias que funcionan bien pueden influir positivamente en el desarrollo de la persona
con discapacidad promoviendo comportamientos prosociales y ofreciendo actividades y

recursos que faciliten su desarrollo (Renzaho et al., 2013).

En las Gltimas décadas, se ha notado una variacion en la forma en que se percibe
la discapacidad, pasando de un enfoque médico y de deficiencia hacia un enfoque mas
amplio y holistico que reconoce la relevancia de factores sociales y familiares en la vida
de los individuos con discapacidad. Esta evolucion ha llevado a una mayor atencién a la
dindmica familiar y su influencia en la experiencia de la discapacidad. Los estudios han
demostrado que el funcionamiento familiar puede tener un impacto significativo en la
adaptacion, la participacion social y la calidad de vida de las personas con discapacidad

(Aguiar et al., 2022).

Esta revision se centrara en explorar el funcionamiento familiar en el contexto de
la discapacidad. Se revisaran las investigaciones de los ultimos 8 afios de autores
latinoamericanos; asimismo, ofrecer una vision general de las investigaciones y

consideraciones clave en esta area.



1.1 Descripcion del problema

La discapacidad es un elemento de la experiencia humana que surge de la
interaccion de condiciones con aspectos como la ceguera, la demencia o la lesion de la
médula espinal y factores personales y ambientales. En la actualidad, alrededor de 1.300
millones de personas a nivel mundial, que constituyen el 16% de la poblacion en el
mundo, tienen algun tipo de discapacidad, y las cifras estdn aumentando con el
incremento de las enfermedades no transmisibles y la longevidad. EIl impacto de la
discapacidad en la vida de un individuo puede verse influido por otros factores como la
identidad de género, el sexo, la edad, la orientacidn sexual, el titulo profesional, la raza,
la situacion econdmica y la etnia. En general, las personas con discapacidad enfrentan
desafios de salud, limitaciones en la vida diaria y una esperanza de vida mas corta en
comparacion con quienes no tienen discapacidades (Organizacion Mundial de la Salud

[OMS], 2023).

El problema del funcionamiento familiar y la discapacidad se refiere a los desafios
y conflictos que enfrentan las personas discapacitadas y sus familias en el &mbito de su
vida cotidiana y desarrollo. Esta problematica involucra varios aspectos interrelacionados
que pueden tener una repercusion significativa en la calidad y el bienestar de vida de las
personas con alguna discapacidad, y en sus familias, es por ello que se requieren
investigaciones en este campo a fin de poder proponer estrategias efectivas de apoyo y

fomentar una sociedad maés equitativa e inclusiva para todas las personas.

De acuerdo a lo expuesto se plantea el siguiente problema:

¢ Qué investigaciones se han realizado sobre funcionamiento familiar y

discapacidad en Latinoamérica entre los afios 2015-2023?



1.2. Antecedentes

El sistema familiar es un contexto importante para el desarrollo psicosocial de la
persona con discapacidad (Roque y Acle, 2013)

Uno de los factores que podrian alterar la estructura familiar es la discapacidad,
que es un término que implica las restricciones en las tareas de la vida diaria. La atencién
de estas personas es una responsabilidad de los miembros familiares, modificando los
roles que cada uno ocupaba anteriormente (Perez,2016).

Las familias con un buen funcionamiento familiar pueden influir de manera
positiva en el desarrollo del miembro familiar con discapacidad, promoviendo
comportamientos prosociales y ofreciendo diversas actividades y recursos que faciliten
su desarrollo (Renzaho et al., 2013).

Respecto a la funcionalidad familiar: Es la unidad mas relevante de la sociedad
donde un individuo encuentra crecimiento y realizacion. Proporciona valores, creencias
y costumbres y su contribucion espiritual y material es esencial a fin del bienestar y el
desarrollo de sus integrantes. La familia es el punto méas fuerte del que cada individuo
obtiene apoyo, y su papel en la sociedad también es muy vital. El impacto de esta
organizacién impacta directamente en la orientacion del individuo desde temprana edad.
La composicion y la funcionalidad también son fundamentales en el desarrollo del
comportamiento y la personalidad de un individuo (Higuita y Cardona, 2016). Segun
estudios recientes, el buen funcionamiento familiar es un determinante de la salud entre
la familia y los problemas de salud fisica y mental (Vallejos y Vega, 2020).

La funcionalidad familiar representa una gama de relaciones humanas en las que
cada uno de los integrantes encuentra satisfaccion, la prevencién de conductas de riesgo

y, conjuntamente, la promocion del desarrollo general informado por los miembros del



grupo familiar. Una familia se considera funcional si permite el progreso arménico de
cada etapa del ciclo de vida (Cortaza et al., 2019).

Ya sea funcional o disfuncional, se categoriza dentro de la actividad familiar. Una
familia funcional ayuda al desarrollo de sus integrantes estableciendo algunos roles y
reglas definidos a fin de enfrentar cualquier problema relacionado con el hogar que pueda
surgir.

Sobre ello, Vallejos y Vega (2020) sehalan que “una familia funcional tiene
relaciones interpersonales bien manejadas, buena comunicacion, expresa libremente
inquietudes y dudas y puede resolver diferentes tipos de problemas que surgen dentro de
la interaccion familiar” (p.12). Por otro lado, una familia es disfuncional si algunos
factores amenazan la estabilidad de la familia, principalmente comunicacion insuficiente,
desacuerdos, ruptura familiar y problemas de ajuste, que provocan un desequilibrio en la
estructura familiar Ruiz (2015) y Anaya et al. (2018); argumentan que una familia es
disfuncional cuando existe falta de comunicacion, violencia, conflicto y mala conducta
que obliga a los miembros de la familia a percibirla como normal, lo que favorece el
deterioro de la salud familiar

Reyes y Oyola (2022) indica que “El funcionamiento familiar es el conjunto de
interacciones entre los miembros del grupo familiar que permiten enfrentar las diferentes
crisis que se originan en el hogar”.

El funcionamiento familiar para Olson (1989, como se cit6 en Ferrer et al., 2013,
p.2) “es la interaccion de vinculos afectivos entre miembros de la familia (cohesion) y
que pueda ser capaz de cambiar su estructura con el fin de superar las dificultades

evolutivas familiares (adaptabilidad)”.
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Modelo Circumplejo de Olson. EI modelo Circumplejo de sistemas familiares
desarrollado por Olson et al., (1989) como un intento de involucrar o integrar tanto la
investigacion tedrica como la préctica, propusieron la escala FACES 1l destinada a
evaluar la percepcion del funcionamiento familiar en dos pardmetros: la adaptabilidad y
la cohesion familiar. Sin embargo, de forma implicita evalla la variable de la
comunicacion, que se torna subyacente o estructural de la adaptabilidad y de la cohesion,
esto quiere decir que entre mas adaptada y cohesionada sea una familia mejor seran sus

procesos comunicacionales (Aguilar, 2017, p.14).

A Funciones de la familia segun el Modelo Circumplejo de Olson. Primero,
el apoyo mutuo que se da en el contexto de la interdependencia de funciones y esta basado
en el apoyo fisico, econémico, asi como en las relaciones afectivas, el consolarse y
consolarse mutuamente, tener sentido de pertenencia y participar en actividades grupales.
Segundo, autonomia e independencia; en referencia a lo que fomenta el crecimiento
personal de cada individuo en el sistema. Existe una identidad clara, quién es cada
integrante de la familia y qué hace para fortalecer la identidad propia, un yo que existe
mas alla de los perimetros de la familia. Se precia que las familias verdaderamente hacen
cosas juntas y por separado.

Tercero, reglas; estas normas y reglas pueden ser simples o complejas, directas o
indirectas, para la familia y para los miembros individuales de ella. Los limites del
subsistema tienen que ser firmes, aunque flexibles al cambio, y nunca vacilar para
asegurar patrones congelados de interaccion. Cuarto, adaptabilidad a los cambios de
ambiente; se precia que la familia tiene que cambiar y reajustarse casi todo el tiempo,
para poder sobrevivir y funcionar. Todas y cada una de las familias tienen que adaptarse
a cualquier circunstancia externa o interna que cause variaciones a fin de asegurar la

funcionalidad. Y cuarto, la familia se comunica entre si; se precia que la comunicacion
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en la familia puede lograrse mediante mensajes verbales, indirectos o no verbales. La
comunicacion apoya todas las demés funciones de la familia y esta al servicio de esas
otras funciones. Cuando se interrumpen los canales de comunicacién, se interfiere en el
funcionamiento familiar.

B. Dimensiones del Modelo Circumplejo. En primer punto se tiene a la
Cohesidn, el cual se refiere a la relacion o vinculo emocional que los integrantes de una
familia tienen ente si. La cohesion evalta el grado en que los miembros de la familia
estdn conectados o separados a ella, en donde los niveles extremos sefialan
disfuncionalidad d (Olson et al., 1989). En este modelo, las concepciones clave a fin de
evaluar y diagnosticar la variable cohesion son los siguientes:

= Lavinculacion emocional. Es lo que necesariamente debe existir entre los
miembros de una familia y tiene que nutrirse hasta convertirse en un vinculo de
solidaridad marcado por el afecto.

= Limites. Conceptualizar la familia como existente antes de la sociedad; su
maleabilidad posibilita la socializacién sin pérdida de unidad y de control familiar.

= Coaliciones. Un esfuerzo cada vez més evidente de auto fortalecimiento
por parte de un miembro de la familia, que luego se une a otros miembros de la familia
para apoyarse y formar una coalicion.

= Espacio y tiempo. Es el patron en el establecimiento de tiempos y espacios
donde los miembros de la familia logran un tono de acuerdo que permite la privacidad
para la confianza familiar en la expresion emocional y el manejo de limites.

= Amigos. Se trata de aceptar a los amigos de cualquier miembro de la
familia.

= Tomade decisiones. Referido a llegar a acuerdos, en la cual los integrantes

de familia hacen consultas y también toman decisiones.



12

= Intereses yocio. Es lacompetencia de la familia a fin de ejecutar proyectos
conjuntos y compartir pasatiempos e intereses. Presenta cuatro niveles: separado,
disperso, conectado y aglutinado.
Cuatro tipos de cohesion familiar son “desligada, separada, conectada y
aglutinada”.

» Desligada. Alta autonomia individual caracteriza a familia desvinculada
con baja cohesion familiar; limites generacionales rigidos; separacion emocional y fisica
por un largo periodo de tiempo; las decisiones del individuo deben ser valoradas por
encima de las de la familia, las actividades del individuo y los amigos en lugar de las de
la familia.

= Separada. Moderadamente independiente de los integrantes de la familia.
Se precisa que los limites generacionales son claros. Equidad entre tiempo a solas y con
la familia. Pueden ocurrir actividades familiares espontaneas junto con algunas que son
planificadas y les brindan apoyo. La accion y las decisiones individuales son suyas.

» Conectada. Moderadamente dependiente de la familia. Los limites
generacionales son claros, espacio mucho tiempo, y actividades con familiares y amigos,
pero puede conservar amigos y tiempo a solas. Decisiones importantes: las que mas
importan se toman dentro de la familia.

= Aglutinada. Alto grado de sobre identificacion dentro de las familias que
bloquea el desarrollo personal; los limites generacionales se vuelven imprecisos; los
amigos, el tiempo y las actividades tienen que ser compartidos dentro de la familia; la
familia toma la decision en conjunto.

En segunda instancia se tiene a la adaptabilidad: Se define como la habilidad de

un sistema marital o familiar para cambiar su estructura de poder, las relaciones de roles
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y las reglas de las relaciones, en respuesta al estrés situacional y propia del desarrollo, es
decir, un balance entre cambio y estabilidad (Olson et al., 1989).

Los conceptos especificos a fin de la medicion y diagnéstico de la variable
adaptabilidad son los siguientes:

" Poder. Dirigida a los papas e implica la capacidad de liderazgo de un factor
decisorio para alcanzar acuerdos y resolver problemas dentro de la familia, que luego
acuerda actuar en conjunto.

" Asertividad. Referido a la medida en que los integrantes de la familia
pueden manifestar sus opiniones y pensamientos libremente, espontaneamente y sin
reservas.

" Roles. Los roles se refieren a como se organiza la familia sobre la
asignacion de deberes, ya sea a través de la cooperacién y/o las responsabilidades del
hogar.

. Reglas. Las reglas se refieren a la claridad de las normas que sus miembros
deben asumir en sus comportamientos diarios y tiene, bajo ella, los niveles rigido,
estructurado, caético y flexible.

Corresponde a las familias de estructura flexible, que se encuentran entre los
desequilibrios muy bajos y muy altos. Los desequilibrios muy bajos se relacionarian con
familias rigidas, mientras que los desequilibrios muy altos se relacionarian con familias
caoticas. En conformidad con Olson, estos niveles moderados de adaptabilidad
simplifican el funcionamiento familiar mas que los extremos. Se indica que los tipos de
adaptabilidad son los siguientes:

= Rigida. Presenta un alto control parental y de liderazgo con los padres
estableciendo, tomando decisiones; disciplina muy firme y rigida. Implica roles

estereotipados y rigidos; las reglas estan establecidas y nunca deben cambiarse.
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» Estructurada. Presenta liderazgo (en su mayoria autoritario, pero a veces,
igualitario), los padres toman decisiones y control democréatico/estable; las decisiones las
toman los papas y se llevan a cabo mediante una disciplina democratica/especifica con
secuelas predecibles, roles estables que ocasionalmente se comparten; las normas estan
establecidas y deben mantenerse con ligeras modificaciones.

» Flexible. Asociacion igualitaria, adaptacion; partes iguales de control para
todos los integrantes de la familia, todo el tiempo, con variacién y consenso en las
decisiones; disciplina democratica, a veces impredecible; compartir y turnarse en la
autoridad.

= Caoltica. Se define por una gestion ineficaz o limitada; sin control;
disciplina indulgente con efectos inconsistentes, decisiones de crianza impulsivas,
ambigledad de roles y variaciones recurrentes de reglas.

Por ultimo, la dimensién comunicacion; considerada la dimension facilitadora,
porque en su nivel saludable posibilitaria la movilidad en las dos dimensiones previas.
Definida por las habilidades comunicativas del sistema, incluyendo la capacidad de
escucharse a si mismo, de respetar las opiniones de los demés, de hablar y de compartir
sentimientos.

Respecto a la discapacidad: En conformidad con la Organizacién Panamericana
de la Salud (OPS), “Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tienen
deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar
con diversas barreras, pueden impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en
igualdad de condiciones con otros”. El Informe Mundial sobre Discapacidad expresa que
aproximadamente el 15% de las personas viven con alguna clase de discapacidad. Se
precisa que las mujeres poseen niveles mas altos de discapacidad que los varones, y las

personas mayores tienen mas que las personas jovenes. La concepcién de discapacidad
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cambio en los ultimos afios desde un modelo puramente fisico y médico a un modelo
social, fisico y politico. Hoy en dia, se entiende que la discapacidad surge de la interaccion
entre el estado de salud o la deficiencia de una persona y la multitud de factores que
influyen en su entorno (OPS, 2019)

El modelo social de la discapacidad cambia el enfoque de como se caracteriza la
discapacidad. En lugar de atribuir la discapacidad a deficiencias individuales, se reconoce
que las deficiencias son principalmente sociales y se manifiestan como barreras
discapacitantes. Este modelo considera que los individuos con discapacidad pueden
aportar a la sociedad del mismo modo que las personas sin discapacidad, valorando y
respetando su condicion de ser diferentes en ciertos aspectos. EI modelo social de la
discapacidad esta basado en el valor de los derechos humanos y en enfocado en respaldar
el respeto por la dignidad humana, la libertad personal y la igualdad, ademés de fomentar
la inclusion social.

El modelo social toma en consideracion que la discapacidad es un modo de
imposicion y opresion social que emana de una comunidad de exclusion de las personas
discapacitadas. Busca el empoderamiento de las personas con discapacidad y hace
hincapié en la eliminacién de barreras para el acceso en igualdad de las oportunidades. El
modelo social de discapacidad, central en el modelo de derechos humanos, exige
respuestas colectivas, buscando soluciones dirigidas no solo a los individuos con
discapacidad sino a toda la comunidad. EI modelo social de la discapacidad se vincula
con principios de derechos humanos como la libertad, la dignidad, la solidaridad y la
igualdad. En las ultimas décadas se produjo una variacion en el enfoque para satisfacer
los requerimientos de las personas con discapacidad. Esto ha llevado a una perspectiva
enfocada en la calidad de vida de los individuos discapacitadas y en la diversidad de

funciones, fomentando medidas especificas a fin de garantizar el disfrute de los derechos
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por parte de todos en igualdad de condiciones. Las medidas de promocion se llevan a
cabo mediante acciones positivas y se basan en los principios de autonomia, vida
independiente, no discriminacion, accesibilidad universal, disefio universal, didlogo civil,
educacion inclusiva y transversalidad de politicas. Estos principios tienen como objetivo
principal brindar igualdad de oportunidades a las personas con discapacidad en el disefio
y desarrollo de sus vidas (Salmon et al., 2015)

Discapacidad visual. La Clasificacion Internacional de Enfermedades (2018)
separa la discapacidad visual en deterioro de la vision distante y cercana. El deterioro de
la vision distante esta clasificado en leve, moderado, grave y ceguera, seguin los niveles
de agudeza visual. El deterioro de la vision cercana es definido como una agudeza visual
menor a N6 0 M.08 a 40 centimetros. La experiencia individual de la discapacidad visual
puede variar debido a diferentes factores, como la disponibilidad de intervenciones
preventivas y terapias, la accesibilidad a la rehabilitacion de la vision y la inaccesibilidad

de entornos fisicos y los datos.

En el contexto mundial, los problemas de vision cercana o lejana afectan a un
minimo de 2.200 millones de personas. De ellos, en casi el 50% de mas de 1.000 millones
de casos, la discapacidad visual podria evitarse o no recibe el tratamiento adecuado. Esto
implica varios problemas como cataratas, errores de refraccion no corregidos y
degeneracion macular asociada con glaucoma, edad, presbicia no corregida y retinopatia

diabética.

Sin embargo, los indices de discapacidad visual son mucho mas elevadas en las
zonas de ingresos medios y bajos que en las de ingresos altos. El riesgo aumenta con el
crecimiento de las personas y el envejecimiento de la misma. Se estima que, a nivel

mundial, al menos 2.200 millones de personas sufren alguna discapacidad visual de
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distante o cercana. Al menos la mitad de ellas (aproximadamente mas de 1.000 millones)
podrian haberse evitado 0 no reciben tratamiento. La mayor parte de las discapacidades
visuales se deben a errores de refraccion no correctivos y cataratas. Esta afeccion se da
principalmente, aunque no en su totalidad, en adultos mayores de 50 afios. Sin embargo,

esto no significa en modo alguno que las personas de menor edad sean inmunes.

La discapacidad visual tiene consecuencias econdmicas de largo alcance; con
unos costes por afio vinculados a la perdida de la productividad estimados en unos
$411,000 millones en el contexto mundial. Se precisa que la clasificacion mundial separa
el deterioro de vision en deterioro de la vision cercana y distante, con diferentes niveles
de gravedad. Las causas varian segun la disponibilidad y asequibilidad de los servicios
oftalmoldgicos. En los nifios, las causas también varian segun el pais y las fallas de
refraccién no corregidos siguen siendo el principal motivo de discapacidad visual. La
discapacidad visual tiene un impacto personal significativo, como retrasos en el desarrollo
en nifios y efectos negativos en la calidad de vida de adultos y personas mayores. (OMS,

2022).

Discapacidad intelectual. Tiene su origen y aparicion previo a los 18 afios y puede
presentarse junto con otros trastornos del neurodesarrollo, asi como con condiciones
médicas o psiquiatricas. Desde un punto de vista pragmatico, la identificacion de la DI es
relevante para aspectos especificos de la vida del individuo y su entorno, como programas
de asistencia, opciones auxiliares, beneficios sociales e incluso implicaciones legales
especificas en la edad adulta como las referidas a la responsabilidad penal. Para su
tratamiento adecuado, su diagnéstico oportuno cobra importancia y adquiere peso en su
evolucion posterior. E indica que el diagndstico se realiza mediante la examinacion

clinica y estableciendo los niveles de capacidad intelectual y funcion adaptativa a través
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de pruebas estandarizadas administradas individualmente. También se requiere establecer
la gravedad del déficit, el cual dependerd de la interferencia en la vida diaria que cause la

DI.

El cociente intelectual es el mas empleado a fin de medir el nivel de intelecto para
la evaluacion de la discapacidad intelectual. El Cl se deriva mediante la formula (EM/EC)
x 100, donde EM representa la edad mental y EC representa la edad cronoldgica. Un CI
menor de 70, generalmente dos desviaciones estandar debajo de la media, se toma como
indicativo de DI. El coeficiente intelectual no se utiliza para categorizar mas el grado de
DI, a diferencia del pasado, sino solo para documentar su presencia.

Las causas de DI son diversas y ya existen diversas clasificaciones de las causas.
Diversos grupos de investigacion las subdividen en causas perinatales, prenatales y
postnatales, y dentro de estas, en causas adquiridas o genéticas. La mayoria del motivo
son genéticas o cromosémicas. La existencia de factores de riesgo como el bajo peso al
nacimiento o la prematuridad no son causa suficiente para justificar la DI. (Barasoain et
al., 2022).

La discapacidad intelectual es cuando una persona tiene niveles muy limitados de
su funcionamiento intelectual que afectan al pensamiento, la planificacion, la resolucién
de problemas y aprendizaje, y ademas tiene dificultades para adaptarse al entorno y
requiere ayuda en varios campos para el mantenimiento de la autonomiay la participacion
social. Pertenece a la clase de trastornos del neurodesarrollo, observandose estas
dificultades durante el desarrollo del individuo. Se han considerado varios grupos, grados
o tipos de discapacidad intelectual:

Discapacidad intelectual leve. Se refiere a las personas con un cociente intelectual
entre 50 a 70, y cerca del 85% de personas con discapacidad intelectual estan en este

grado. Muestran un retraso cognitivo y un deterioro sensoriomotor leve. Aunque su
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capacidad de aprendizaje esté ligeramente retrasada, son capaces de continuar en el
sistema educativo, formarse y trabajar apropiadamente. Pueden escribir, leer y efectuar
calculos, pero necesitan mas tiempo para poder aprender. Ademads, pueden tener
problemas de memoria, pensamiento abstracto y funciones ejecutivas, sin embargo,
pueden tener excelentes habilidades sociales y comunicativas. Aunque necesitan apoyos
en situaciones especificas, su adaptacion al medio es ordinariamente satisfactoria.

Discapacidad intelectual moderado. En este grado presenta dificultades mayores.
A nivel educativo, pueden recibir formacion laboral especifica para trabajos poco
cualificados con supervision. Poseen determinada autonomia en el desplazamiento y
autocuidado. Su desarrollo de competencias conceptuales es lento y muestran diferencias
significativas con sus pares. Las personas necesitan apoyo en actividades que involucran
conceptos avanzados. Su interaccién social es efectiva, aunque de manera sencilla. Son
capaces de formar conexiones y establecer lazos con individuos fuera del ambito familiar

Discapacidad intelectual grave. Los individuos con un CI entre 20 a 35 enfrentan
problemas significativos y requieren supervision continua. Muchas de ellas tienen dafios
neurolégicos. Tienen una capacidad conceptual muy pobre. También tienen problemas
con los conceptos numéricos y la comprensién lectora. Su lenguaje es limitado, en su
mayoria de la variedad del aqui y ahora, a menudo incluyendo holofrases o palabras
sueltas. Necesitan ser guiados y ayudados diariamente en caso de que algunos se
autolesionen. Aprenden tareas sencillas y se unen a la comunidad. La mayoria de estos
individuos seguiran necesitando mucha ayuda. Dedican mucho tiempo al aprendizaje.
Algunos de ellos se autolesionan y son etiquetados como no legalmente capaces de tomar
decisiones.

Discapacidad intelectual profundo. Los individuos con los grados mas severos de

discapacidad intelectual, con un CI de menos de 20, necesitan cuidados de custodia y
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poca eleccion sin una supervision cercana. Su tasa de supervivencia es algo deprimida.
Por lo general, presentan muchos problemas, més condiciones de discapacidad
adicionales y quejas neurdticas. A nivel de conceptos, probablemente recurren
predominantemente a material concreto y tienen problemas extremos con los procesos
simbdlicos. Su capacidad de utilizar objetos para el autocuidado, trabajo o
entretenimiento puede ser limitada debido a otras alteraciones.

Tienen limitaciones significativas en habilidades sensoriomotoras y en la
comunicacion. A nivel social, pueden comprender instrucciones y gestos simples, y su
expresion emocional es principalmente a través de la comunicacion no verbal directa.
Disfrutan relacionarse con personas conocidas. Son dependientes en la mayoria de las
actividades y requieren ayuda, pero pueden participar en la vida diaria del hogar y la
sociedad en cierta medida. (Castilleros, 2018).

Discapacidad auditiva. El deterioro de la audicion es la pérdida o el
funcionamiento anormal en los aspectos anatomicos y fisiologicos del sistema auditivo
que resulta en que la persona no pueda oir y tener acceso al lenguaje oral. La audicion
desempefia un rol esencial en el desarrollo del lenguaje y del habla, por lo que una
alteracion de la percepcion auditiva en la infancia tendra consecuencias no solo a nivel
linglistico, sino también comunicativo, cognitivo y de integracion del nifio en la vida
social escolar y laboral més adelante. La diferenciacion entre sordera y la hipoacusia es
fundamental para la terapia auditiva.

La hipoacusia es una disminucion de la audicion que, con o sin el uso de
dispositivos, posibilita el acceso al lenguaje oral mediante el oido

Por otro lado, la sordera implica una perdida auditiva que dificulta el acceso al
lenguaje hablado por la via auditiva, lo que convierte a la vista en el principal canal de

comunicacion.
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Tipos de pérdida auditiva. Hipoacusia conductiva: La pérdida auditiva conductiva
es el resultado de la obstruccion del paso de ondas sonoras desde el oido externo y medio
hacia el oido interno. Esto puede ser causado por tumores benignos, otitis, traumatismos,
perforacion del timpano y malformaciones del oido medio y externo. En esta clase de
pérdida auditiva, el habla se puede oir si es bastante fuerte, sin ruido de fondo. Por otro
lado, la Hipoacusia neurosensorial: La pérdida auditiva neurosensorial se produce por un
dafio en el nervio auditivo o en las células ciliadas. Estas numerosas causas de pérdida
auditiva neurosensorial se dividen en dos clases: congénita y adquirida.

La pérdida auditiva congenita se refiere a un tipo de pérdida auditiva que esta
presente al nacer, que surge ya sea de factores genéticos o de anomalias del desarrollo
durante el periodo de gestacion. En cambio, la pérdida auditiva adquirida es la que ocurre
después del nacimiento y puede ocurrir debido a razones como traumatismos, farmacos
ototoxicos, niveles altos de ruido, varios sindromes, meningitis y presbiacusia.

También esta la Hipoacusia mixta. Es la combinacion de deficiencias auditivas
conductivas y neurosensoriales con afectacion del oido externo o medio y del oido
interno, respectivamente. La extension del dafio puede ser leve, moderada, grave o
profunda. Algunas de las causas comunes de la hipoacusia mixta incluyen defectos
congénitos, enfermedades, infecciones, tumores y lesiones en la cabeza. (Carrascosa,
2015)

Por altimo, la Discapacidad Motora: La discapacidad motriz, se define como la
alteracion de la capacidad del movimiento que se presenta en distintos grados
disminuyendo la funcién de desplazamiento de la persona o de manipulacion, que limita
al individuo en su desarrollo personal y social, pudiendo ser de congénita o adquirida,
siendo esta Ultima consecuencia de lesiones, accidentes, o de enfermedades que afectan

el sistema musculoesquelético (Saavedra et al., 2018).
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Segln estos autores, la discapacidad motora se clasifica en funcion de la
topografia del trastorno motor, identificando cinco categorias:
= Latetraplejia, referido a la afectacion de los cuatro miembros.
= La paraplejia, se trata de la afectacion de dos miembros inferiores o
superiores.
= Lasdiplejias, es la afectacion indistinta de dos miembros cualquiera.
= Lamonoplejia, el cual comprende la afectacion de un Gnico miembro
= Las hemiplejias, referido a la afectacion de dos miembros de un lado u

otro del cuerpo.

1.3 Objetivos
Conocer las investigaciones realizadas sobre funcionamiento familiar vy

discapacidad en Latinoamérica entre los afios 2015-2023.

1.4 Justificacién

El estudio del funcionamiento familiar y la discapacidad en América Latina es de
suma relevancia y se justifica por diversas razones fundamentales; América Latina
alberga una poblacion significativa de personas con discapacidad y sus familias,
comprender sus experiencias y necesidades es esencial para asegurar una sociedad
equitativa e inclusiva. Existe una falta de estudios especificos en el contexto
latinoamericano; ademas los paises que lo conforman tienen sus propias dinamicas
culturales, econdmicas y sociales que pueden influir en el modo en que las familias

afrontan los desafios de la discapacidad.

La investigacion puede generar conciencia publica sobre los retos que afrontan las

personas con discapacidad y sus familias en América Latina, lo que puede llevar a una
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mayor empatia y comprension en la sociedad en general, asi como a generar politicas,

programas y précticas que impacten de modo positivo en las personas con discapacidad.

1.5 Impactos esperados del trabajo académico

El impacto esperado sobre el trabajo académico de las variables “funcionamiento
familiar y discapacidad en Latinoamérica™ puede ser significativo y beneficioso porque
permitira una comprension mas profunda y especifica de como la discapacidad afecta a
las familias en Ameérica Latina, teniendo en cuenta las particularidades culturales, sociales
y econdmicas de la region; asimismo, de servir como punto de partida para
investigaciones adicionales y profundas en el campo del funcionamiento familiar y la
discapacidad en América Latina, lo que contribuird al desarrollo continuo del

conocimiento en esta area.
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1. METODOLOGIA
2.1 Tipo de investigacion.

La presente es una investigacion cuantitativa de tipo Tedrica narrativa. La revision
narrativa es una revision o actualizacion tedrica de estudios primarios sobre una temética
de investigacion, rigurosa pero meramente subjetiva, sin ningun aporte empirico por parte
del investigador, es decir, que identifique, evalle y sintetice toda la investigacion
disponible y que ademas utiliza los resultados de estudios experimentales ya existentes
(Ato et al., 2013) por tanto, se ha recabado y analizado la informacion sobre
Funcionamiento familiar y discapacidad usando el Google académico.

2.2 Ambito temporal y espacial.

El presente estudio se ha realizado considerando las investigaciones desarrolladas
en el periodo 2015 al 2023 a nivel de Latinoamérica
2.3 Variables

Se ha considerado dos variables de estudio: la primera variable es funcionamiento
familiar y la segunda discapacidad.

2.4 Poblacién y muestra.

La presente investigacion se ha realizado utilizando la plataforma Google
académico, siendo las palabras claves Funcionamiento Familiar y Discapacidad. Se hizo
una busqueda con variables estudiadas durante el periodo 2015-2023. Se consideraron las
revistas y tesis indexadas.

La muestra de estudio estuvo comprendida por las investigaciones g tuvieran las
dos variables mas la poblacién de estudio. No sé revisaron las investigaciones en las g se

analizaba solo alguna de las variables de estudio.
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2.5 Instrumentos.

La busqueda se efectu6 mediante el motor de busqueda Google académico, que
es un motor de busqueda enfocado que ayuda a encontrar documentos académicos como
articulos, libros, tesis, resimenes y opiniones judiciales de varias fuentes, incluidos sitios
universitarios, repositorios, sociedades profesionales y otros sitios, entre otros.

2.6 Procedimientos.

A modo de inicio, el proceso comprendié la delimitacion de las variables sujetas
de analisis siendo en este caso funcionamiento familiar y discapacidad, asi como también,
la delimitacion espacial que tendria como eje de estudio Latinoamérica, luego se procedid
a consultar todas las fuentes de repositorio académico en espafiol para luego obtener una
base de datos mas especifica de aquellos articulos que mostraban importancia cientifica
y similitud metodologica. Por ultimo, se procedid a hacer un descarte de todo documento
que no fuese relevante para este estudio, finalizando en los resultados y conclusiones que
respondieran al objetivo general planteado.

2.7 Consideraciones éticas.

Todo el desarrollo de este trabajo de investigacion ha respetado los contenidos
tedricos y resultados evidenciados por otros autores, esto a través del uso de citas y
referencias segun estipula el manual del American Psychological Association - APA 7ma
edicion. Ademas, se realizd una revision narrativa de acuerdo a los principios éticos y

rigurosidad cientifica que la academia establece.
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I1l. RESULTADOS

Si bien, el interés de saber sobre el funcionamiento familiar es amplio, de forma
especifica conocer el “Funcionamiento Familiar en personas con discapacidad” ha sido
poco investigada en los paises latinoamericanos; asi podemos observar que de un total de
7580 resultados en Google académico en el periodo 2015-2023 solo encontramos 11
investigaciones que contienen las variables de la investigacion; “Funcionamiento
Familiar y Discapacidad”,

En Latinoamérica los paises que han trabajado con dichas variables son: Brasil,
Chile, Ecuador, Colombia, Panama, Cuba, México y Peri (ANEXO 1)

A pesar de que existen 11 investigaciones sobre las variables de estudio entre el
2015-2023, encontramos que el 46% de ellas se han focalizado en estudiar el
funcionamiento familiar en discapacidades diversas, el 2% en funcionamiento familiar y
discapacidad fisica, el 27% en funcionamiento familiar y discapacidad intelectual y 9%

en discapacidad sensorial:

Tabla 1l

Tipos de discapacidad

Tipo de discapacidad Total
Discapacidad diversa (Fisica, intelectual, auditiva, visual) 46%
Discapacidad fisica 18%
Discapacidad intelectual 27%
Discapacidad sensorial 9%

Nota: Informacién obtenida producto de la busqueda de informacién en los distintos

documentos académicos.
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En los estudios realizados se encontrd que el rol de cuidador de la persona con
discapacidad recae mayormente en la Madre. Las muestras aplicadas son generalmente al
cuidador directo.

Hay una tendencia a estudiar las variables mencionadas a la poblacion adulta, asi
encontramos que un 64% de investigaciones encontradas son a personas mayores de edad

y un 36% a personas menores de 18 afos.
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IV. CONCLUSIONES

Considerando las investigaciones encontradas con respecto al funcionamiento
familiar y discapacidad entre los afios 2015 y 2023, Podemos concluir que:

o Las familias con discapacidad tienen que recurrir a sus propios recursos a
fin de superar el evento estresor que les exige a adaptarse a las nuevas circunstancias y a
replantar sus decisiones, el liderazgo, los roles etc.

o Se evidencio que las familias en situacién de discapacidad acuden a las
instituciones especializadas, los amigos y familiares cercanos para comentar el fendmeno
que estan padeciendo y adquirir las herramientas para la superacion y el manejo de la
discapacidad, pues cuanto mas conocimiento tengan acerca de la discapacidad presente
en sus familias, mayor sera la capacidad para afrontarlo y fortalecer los lazos; esto
reafirma la investigacion de Aguiar et al. (2022) donde se identificaron tres grupos:
funcionamiento familiar bajo, medio y alto. El grupo de bajo Funcionamiento Familiar
reveld la menor cantidad de Soporte Social y el mayor nivel de prejuicio; mientras que el
Funcionamiento Familiar Alto incluyé mas educacién, mas Apoyo Social y menos
prejuicio. sin embargo, en la investigacién de Mendoza et al. (2023) se concluye que la
discapacidad intelectual en uno de los miembros de la familia evidencia falta de apoyo
social, es decir aceptacion de la comunidad y alejamiento de su entorno cercano amigos
y familiares, lo que repercute que en muchas ocasiones unos de los padres dejen su trabajo
para realizar el rol de cuidador.

o En otro estudio, también realizamos una comparacion entre familias
compuestas por nifios con discapacidades fisicas, intelectuales y sensoriales. El resultado
fue que las familias con nifios con discapacidades intelectuales y fisicas tienen una mejor

funcién familiar que las que estan compuestas por nifios con discapacidades sensoriales
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por su nivel de cohesidn. y adaptacion. Sin embargo, los resultados de otro estudio
informaron que no hubo diferencia para la cohesién, la adaptabilidad y la satisfaccion
familiar en funcion de que las madres estuvieran en pareja 0 no. En efecto, como las
familias latinas suelen mantener fuertes vinculos familiares, las madres solteras de este
estudio vivian mayoritariamente con sus madres y no solas con sus hijos con
discapacidad, lo que no explicaria diferencias en las variables familiares; en general, son
las madres las que van con sus hijos y llevan a cabo sus terapias y tratamientos.

o En el caso del Funcionamiento Familiar, sin embargo, encontramos que
las personas con discapacidad son las que puntian mejor en resiliencia en la muestra con
discapacidad sensorial, no asi en el grupo con discapacidad fisica. Otra variable
caracteristica significativa que aumenta la probabilidad de que una persona con
discapacidad sensorial sea mas resiliente es la posesion de un empleo. La adquisicion de
un empleo se considera un pilar mas fundamental de apoyo a la resiliencia de la persona,
hasta el punto de considerar que permite instalarse en un mejor nivel socioeconémico y,
posteriormente, contar con un apoyo econémico estable.

o Se realizan dos estudios méas que con adultos con y sin discapacidad fisica.
Los adultos sin discapacidad presentan mayor unién emocional con los miembros de su
familia, buen trato personal y posibilidad de mutuo acuerdo para apoyarse siempre
mutuamente; no obstante, la persona con discapacidad tiene mas dificultad para
acostumbrarse al funcionamiento familiar y afrontar un problema.

o Se concluye ademas que los instrumentos son en gran parte aplicados a los
cuidadores, que generalmente recae en la madre, en las familias latinas ain esta presente
la familia tradicional, multifamiliar donde el padre hace de proveedor; asimismo se
percibe insuficiente apoyo de las instituciones especializadas para las familias con

miembros que tienen alguna clase de discapacidad
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V. RECOMENDACIONES

o Se recomienda apoyar a las familias de las personas con discapacidad en
Ameérica Latina no s6lo como medio para fomentar la inclusién y mejorar la calidad de
vida que llevan estos individuos, sino también para avanzar en la constitucion de estas
redes locales y regionales de apoyo a las iniciativas familiares que puedan compartir
recursos y experiencias.

o Se recomienda incidir ante el Estado en la promocion y garantia de que la
persona con discapacidad tenga acceso a servicios de salud de calidad, en los que, cuando

se requiera, haya médicos especialistas, terapias, medicamentos y ayudas funcionales.
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VII. ANEXOS
Anexo A
PAIS N° | ANO AUTOR TITULO MUESTRA
Participaron en el estudio 205 personas con
discapacidad (visual, auditiva, fisica, mental o intelectual),
Funcionamiento Familiar de las
Aguiar et al. de ambos sexos. La edad
2022 Personas con Discapacidad:
(2022) media de los participantes era de 37,67 afios y oscilaba entre
Anélisis Basado en Clusters
los 18 y los 91 afios. La mayoria de los participantes tenian
BRASIL 2 discapacidades fisicas
Funcionamiento familiar y
144 personas con discapacidad fisica adquirida, de
discapacidad: un estudio con
Bossardi et al. ambos sexos, con edades entre 14 y 93 afios. La edad media
2021 personas con

(2021)

Discapacidad Fisica Adquirida en la

Region del Valle de Itajai, Brasil

obtenida fue de 53 afios, con un minimo de 14 afios y un

méaximo de 93 afos.
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PAIS N° | ANO AUTOR TITULO MUESTRA
Participaron 92 familias en situacion de
discapacidad que cumplieron las siguientes caracteristicas:
Afrontamiento y funcionamiento en | Hombres o Mujeres, mayores de edad, quienes cumplen el
Quintero et al.
COLOMBIA | 1 | 2020 familias en situacion de rol de cuidador de familiares con una o multiple
(2020)
discapacidad. discapacidad. con edad media de 12 afios, siendo el
miembro con discapacidad con menor edad de 2 afios y el
de mayor edad de 48 afios.
Influencia de la familia sobre la La muestra estuvo constituida por 240 personas con
Cahuana etal. resiliencia en personas con una edad entre 12 y 61 afios con algun tipo de discapacidad
Y
CHILE 1 | 2019 2019
( ) discapacidad fisica y sensorial de |fisica (con limitaciones motrices) y sensorial (limitaciones
Arequipa, Peru visuales, auditivas y de comunicacion)
Repercusion de la discapacidad
Mendoza et al.
CUBA 1 |2023 intelectual en el funcionamiento 25 familias con discapacidad intelectual

(2023)

familiar
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PAIS N° | ANO AUTOR TITULO MUESTRA
18 mujeres que tenian pareja y 23 mujeres sin
pareja, todas las participantes tenian un hijo con
Funcionamiento familiar y discapacidad intelectual (19 nifias y 22 nifios). Las edades
Villavicencio y |  estrategias de afrontamiento de | de los hijos e hijas estaban comprendidas entre los diez
2019
Ldpez (2019) | madres y padres de preescolares con | meses y los 5 afios y 9 meses (media de edad = 3.6 afios)
discapacidad intelectual Los 41 nifios recibian rehabilitacion y estimulacion
ECUADOR 2
temprana en los servicios de las unidades educativas
especializadas
se escogio para la presente investigacion 10 nifios
Pedro Esteban Funcionalidad familiar en la
con discapacidad sensorial auditiva y 10 progenitores de los
2023 | Valdiviezo atencion de nifios con discapacidad
nifios con discapacidad auditiva los cuales representan el
Navas (2023) sensorial
50% de la poblacion total.
Crianza, funcionamiento familiar y muestra constituida por 395 mujeres con al
Xipatli Yasmin
MEXICO 2 | 2018 calidad de vida en madres de hijos | menos un hijo con discapacidad, con una edad promedio de
Salgado

con y sin discapacidad

37.6 afios
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PAIS N° | ANO AUTOR TITULO MUESTRA
Jerénimo
(2018)
Funcionamiento Familiar: un
se tomo en cuenta a los padres de familia y/o tutores
Fuentes andlisis comparativo de familias con
en un rango de edad de 40 a 45 afios. Los hijos son jovenes
2019 Barranco, hijos que presentan discapacidad
que atraviesan por la etapa de la adolescencia con un
Rubén (2018) | fisica, sensorial e intelectual en el
promedio de edad de los 12 a los 15 afios.
CAM N°6
Funcionamiento familiar con
Cecilia De 20 familias con miembros que tenian discapacidad
PANAMA 1 |2018 miembros diagnosticados con
Ledn (2018) intelectual
discapacidad intelectual.
Funcionamiento familiar en adultos 100 adultos de los cuales 50 tenian discapacidad
Ana Sofia
con y sin discapacidad fisica que |fisica y 50 adultos sin discapacidad fisica del distrito de
PERU 1 | 2016 | Armas Blondet

(2016)

acuden a una institucién pablica de

Trujillo

Trujillo que acudian a los servicios de una institucion

publica.




