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Resumen 

Desde una perspectiva subversiva me encamino a conocer historias de vida de ocho familias que 

conviven con la discapacidad partiendo de la pluralidad de cada integrante y sus voces, ya que 

realizo encuentros individuales y grupales apoyados con fotografías y dibujos que representan a 

cada una, de esta manera resalto las relaciones interdependientes presentes en ellas, cuestionando 

específicamente el cuidado ejercido y/o recibido y reconociendo, además de sus transformaciones 

internas, aquellas resignificaciones que han influido su pensar y actuar conjunto. Durante las 

reflexiones me detengo en constructos culturales que han guiado la vida de las familias, las cuales 

residen de Colombia y México, se resalta el ideal de amor maternal y el capacitismo, ideales que 

marcan significativamente a cada una. Finalmente se ratifica la diversidad familiar en distintos 

aspectos y a pesar de que las concepciones en torno a la discapacidad se han modificado, aún hay 

presencia de modelos hegemónicos en su discurso. El sistema moderno capitalista mantiene ideales 

en las familias y cierran campos alternos de acción respecto a sus necesidades, dentro de ellas 

nacen movimientos e instituciones que buscan cambios en estas estructuras, buscando así cambiar 

oportunidades para sí mismas y su comunidad. 

Palabras clave: Familias diversas, (dis)capacidades, historias de vida, subversión, cuidado 

e interdependencia. 
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Introducción 

Además de las experiencias de mi familia y mías frente a la discapacidad he tenido la 

oportunidad de acercarme a otras en el ámbito laboral, situaciones que me han hecho cuestionar 

las vivencias alrededor del tema y conocer aspectos clave de sus dinámicas enfocadas en su 

bienestar. 

 Una situación de discapacidad no es un evento que solo atraviesa la vida de la persona 

que la encarna, también a aquellos que componemos los diferentes contextos y entornos: 

familias, instituciones, comunidades, entre otros actores sociales corresponsables respecto a estas 

situaciones. Sin embargo, es la familia la que vive día a día con aquel integrante que está en 

situación de discapacidad y lo que conlleva, son quienes responden por el cuidado, economía, 

crianza, luchas por cumplimiento de derechos y demás. Simultáneamente cada integrante afronta 

de manera diferente la situación, lo que puede tener consecuencias en sus vidas personales. Por 

lo tanto, el interés de esta investigación es conocer y escuchar las voces que componen estas 

familias, partiendo desde su diversidad y las experiencias de cada integrante. mediadas por su 

edad, el rol desempeñado en la familia, el género u otras características propias de cada ser. Las 

narrativas estuvieron acompañadas de elementos que favorecen la comprensión de contextos 

particulares y demuestra, de manera gráfica, otras características relevantes de sus historias. Mas 

que relatar el cómo las familias viven, toleran y conviven con ciertas experiencias, se recalca su 

papel activo en la coexistencia de seres diversos en el mundo, que implica pensar con, en y para 

el otro, quien difieren en creencias, género, raza, corporalidad, posturas entre otras pluralidades. 

Los integrantes de la familia se enfrentan a una nueva situación que provoca diferentes 

sentimientos y actitudes, transforma las relaciones y demanda nuevos recursos y/o capacidades. 

Cada familia, así como cada integrante, reacciona y se reajusta, modificando por ejemplo 

creencias, roles o actividades, proceso para el cual es indispensable la garantía de derechos, 

existencia de apoyos externos que facilitan la respuesta familiar y alivian las demandas de 

recursos, las leyes y apoyos existentes parecen no ser suficientes, dejando gran responsabilidad a 

la familia. Sin embargo lo más importante y fuente de todo lo anterior son las estructuras y 

constructos sociales que permiten o impiden  el ser diverso en el mundo, por ello es importante 
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reconocer el entorno donde la familia habita cuestionando aquellos ordenes establecidos que 

guían sus modos de vida, se pone en duda el papel del Estado y su ausencia en políticas de apoyo 

a las discapacidades y las familias, de las cuales siempre se espera una labor formativa y de 

sostén con sus integrantes, pero no se brindan las bases necesarias para manejar las situaciones 

que cada una pueda presentar. Los movimientos sociales se resaltan aquí por su papel en la 

búsqueda de acciones justas respecto a grupos históricamente oprimidos, quienes constantemente 

luchan por cambios encaminados a su libertad y dignidad.  

El documento presenta las diferentes etapas de la investigación, a lo largo de él comparto 

relatos propios sobre mi familia, los cuales estarán en recuadros y referenciados como propios al 

final. Antes de iniciar cada apartado hay un collage de dibujos donde se observa la diversidad de 

las familias desde la perspectiva de cada uno de sus integrantes. Las secciones principales llevan 

el nombre de una película que nos permiten reflexionar imaginarios sociales de las categorías 

principales que se abordan en la tesis, en cada capítulo señalo la razón de la asignación de la 

película a éste. Las películas referenciadas, que implican una invitación a conocerlas y también 

cuestionarlas, son: Yo soy Sam, dentro de este primer capítulo se halla el estado del arte y estado 

de la cuestión, revisiones bibliográficas que fueron de gran utilidad para focalizar mis objetivos 

de investigación; La teoría del todo, allí comparto la elección epistemológica y cómo este 

dialoga con las categorías y subcategorías teóricas presentes; Buscando a Nemo, el tercer 

capítulo en el cual relato la exploración metodológica y planteo el método cualitativo con el que 

se da la construcción y recolección de información; Extraordinario, sección en la que presento 

las familias que fueron partícipes, así como se revelan los resultados apoyados con sus voces y 

vivencias únicas; finalmente el quinto y último capítulo,  Campeones, donde realizo el análisis 

final y conclusiones respondiendo a los objetivos inicialmente propuestos, junto con 

recomendaciones que surgen de esta experiencia investigativa. Para finalizar encontrarán anexos 

y referencias utilizadas durante el desarrollo del texto.  
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Collage # 1 – Familias diversas – Fuente: Elaboración de participantes 
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1. Yo soy Sam1 

La película que enmarca este capítulo se enfoca en la vida de Sam, quien aprende a 

ejercer su paternidad pese a la ausencia de su expareja, luego de algunos años debe enfrentarse a 

un juicio ya que no se le considera competente para hacerse responsable de su hija Lucy por 

tener discapacidad intelectual, su lucha es constante y aunque Lucy tiene un nuevo hogar solo es 

feliz bajo el cuidado de su padre, él trabaja fuerte para volver a estar con ella, tiene una red de 

amigos que lo apoyan en esta etapa. Esta película personalmente me hace reflexionar sobre los 

imaginarios de la discapacidad, relacionados con el no poder, que limitan las decisiones 

autónomas en las vidas de las personas, las soluciones legales son evitar que una persona con 

discapacidad pueda ejercer ciertos roles dentro de la sociedad, en vez de ofrecer los apoyos 

necesarios para que estas actividades se cumplan satisfactoriamente. Se resaltan otros aspectos 

de familias diversas, como la monoparentalidad, bastante común en la actualidad, pero en su 

mayoría con madres cabeza de familia, además se reconocen lazos que, aunque no son de sangre, 

representan una familia, en este caso los amigos de Sam. Finalmente, el título de esta película 

simula la presentación de una persona diciendo su nombre, así como presento esta tesis con éste 

primer capítulo.  

La primera fase de esta investigación consistió en la elaboración de estado de arte y 

estado de la cuestión, procesos necesarios para evaluar investigaciones elaboradas previamente y 

tienen categorías similares a las trabajadas en esta tesis. Identifico tendencias y ausencias de 

información, intereses investigativos, áreas desde donde se ha hablado dentro de un volumen de 

publicaciones como muestreo para el abordaje de estos aspectos. El ejercicio descrito se 

desarrolla de manera detallada a lo largo de este apartado.  

 El nacimiento de una investigación 

El análisis bibliográfico inicial está dividido en dos etapas: Primero, se realiza un 

acercamiento a la totalidad de investigaciones con categorías cercanas al interés inicial. Segundo, 

 
1 Jessie Nelson y Richard Solomon, 2001. 
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partiendo de los resultados encontrados se hace un acercamiento amplio a 44 investigaciones 

alrededor del mundo; con guía de mis docentes se analizaron las producciones de los últimos 

años según zonas geográficas, momento histórico, intereses investigativos y se identifican vacíos 

de información que motivan la presente investigación, junto con otros intereses académicos, 

profesionales y personales, para dar paso finalmente a la formulación del problema, premisas y 

objetivos. 

En el Sistema Nacional de Bibliotecas de la Universidad Nacional de Colombia 

(SINAB), se realiza un ejercicio profundo de exploración, selección, codificación y análisis de 

resultados, debido a que el volumen de información es extenso se escogen las siguientes bases de 

datos: REDALYC - Red de Revistas Científicas de América Latina y el Caribe, España y 

Portugal y SCOPUS; seleccionadas por ser de los recursos con mayor cobertura y producción en 

contenido en los últimos años. En ellas se pudieron identificar tendencias y ausencias en las 

investigaciones durante los últimos años. Para iniciar la búsqueda en REDALYC se escogieron 4 

palabras o categorías principales: Familia, discapacidad, cuidado y transformación, otras 

palabras tentativas a ser claves tuvieron que ser eliminadas debido a que no generaban resultados 

congruentes con el contexto requerido (interdependencia y resignificación), luego se combinaron 

hasta lograr todas las parejas posibles, cada combinación arrojó diferentes resultados que se 

muestran a lo largo de las siguientes gráficas. En este sentido se presentan los resultados que se 

obtuvieron por año desde el 2010 hasta el 2018. En consecuencia, las combinaciones elaboradas 

para la búsqueda final fueron seis, se organizaron de mayor a menor resultado, de la siguiente 

manera:  

1. Familia y transformación,  

2. Cuidado y transformación 

3. Familia y cuidado 

4. Familia y discapacidad 

5. Discapacidad y transformación 

6. Cuidado y Discapacidad 
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Tabla 1-0 Resultados por año en REDALYC 

 

Fuente: Elaboración propia. 

 

Según esta tabla las combinaciones de parejas que contienen la palabra discapacidad 

arrojaron menos documentos en la búsqueda a pesar de haber aumentado su visibilidad con 

diferentes movimientos y demostrar su importancia en los últimos años, pero tiene amplia 

oportunidad de desarrollo y profundización a futuro. Los años de mayor producción fueron 2014, 

2015 y 2016, después de ellos se ve una disminución de publicaciones justo en el año 2018.  En 

general, dentro de los resultados, surgen recurrentemente otros conceptos relacionados, como lo 

son calidad de vida, inclusión, salud, cuidadores, necesidades, entre otras. A continuación, en la 

tabla de resultados por área, se encuentran cinco disciplinas que lideran las publicaciones: 

medicina, psicología, educación, salud y ciencias sociales, sobre estas se observa la cantidad de 

resultados de cada búsqueda formando una torre sobre cada área, siendo Medicina la que abarca 

más resultados. Resulta interesante la manera en que se dividen las distintas ciencias en esta base 

de datos, por ejemplo, al distinguir la medicina de las demás ciencias de la salud. 
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Tabla 1-2 Resultados búsqueda según área REDALYC 

 

Fuente: Elaboración propia. 

 

Cinco de las seis combinaciones de parejas tienen más resultados dentro del área de 

medicina, la única combinación de conceptos que no lo hizo fue discapacidad y transformación, 

que obtuvo más resultados en el área de educación y junto con psicología lideran en estos temas. 

A pesar de que prevalece la concepción e investigación en discapacidad dentro de un modelo 

médico y desde la salud, se observan avances en otras áreas humanas y sociales, lo que permite 

ampliar las miradas y cuestionar concepciones clásicas, originado en parte por el surgimiento del 

modelo social de la discapacidad y otras posturas críticas que revisaremos más adelante. Al 

revisar los orígenes geográficos de las investigaciones, REDALYC arroja cinco países 

principales que publican documentos de estas temáticas, se organiza de manera jerárquica de 

acuerdo con el país que más produce información al que menos lo hace. Encabeza la lista Brasil 

en las 6 combinaciones diferentes de palabras, seguido en orden por México y Colombia, y en 

último lugar, se encuentran España y Chile; a pesar de realizar las búsquedas en español gran 

parte de los resultados están en el idioma portugués. 
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Tabla 1-3 Resultados búsqueda por país REDALYC 

 

Fuente: Elaboración propia. 

 

En la anterior gráfica se presenta el panorama latino e hispano hablante, sin embargo, si 

se cambiara el marco geográfico e idioma de búsqueda los resultados variarían. 

Dentro de la base de datos SCOPUS, la cual está construida en inglés, se realizó esta vez 

una búsqueda de tres conceptos unidos, dejando a un lado aquellas palabras que podrían arrojar 

resultados menos coherentes, y al realizar la búsqueda en una lengua diferente se enfoca en las 

que puedan tener más fuerza y relación con mis intereses: Discapacidad – Familia – Cuidado 

(Disability – Family – Care); en la tabla 1-3 se observan diez países que arrojaron las búsquedas 

de documentos de los últimos 20 años, evidenciando un volumen mucho menor de producciones 

académicas a las obtenidas en la plataforma REDALYC, lo que puede estar relacionado con el 

cruce de tres conceptos en la búsqueda y no únicamente dos. 
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Tabla 1-4 Resultados búsqueda según país SCOPUS. 

 

Fuente: SCOPUS 

 

Estados unidos es el país que lleva gran ventaja en cuanto a producción científica con 

casi 4000 documentos, seguido por Reino Unido con casi 2000 resultados, luego Canadá y 

Australia en tercer y cuarto puesto con un poco menos de 1000 resultados, es decir, puntúan 

países situados en zonas dentro del norte geográfico del mundo y donde prima el idioma inglés. 

Luego de ellos, en orden, se encuentran Francia, Italia, Países bajos, Alemania, España e India, 

dando lugar a otros idiomas y perspectivas situadas.  

Teniendo en cuenta los últimos 20 años de producción científica en esta base de datos, 

resultó que el año de mayor aporte para estos tres conceptos fue el 2017.  En los años previos al 

2017 se observa en la gráfica un crecimiento continuo en las investigaciones, luego de una 

reflexión con mi directora de tesis de máster interpretamos que esto se podría relacionar con la 

apertura de las bases a temas de las ciencias sociales y humanas, además de un aumento en el 

interés investigativo por parte de los profesionales, originado probablemente por hitos históricos 

y discusiones llamativas frente a los temas, por ejemplo la convención por los derechos de las 

personas con discapacidad – CDPD (Naciones Unidas, 2006) y sus efectos en políticas públicas 

o discusiones alrededor del mundo. 
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Tabla 1-5 Resultados búsqueda según año SCOPUS. 

 

Fuente: SCOPUS 

 

Al revisar las palabras clave de los documentos publicados en el año 2017, ya que es el 

que puntúa en la gráfica, se encuentran palabras asociadas que son categorías de análisis en 

producciones de otras disciplinas como trabajo social y psicología: sobrecarga, cuidadores, 

calidad de vida, mujer y, principalmente, discapacidad intelectual. Estas categorías evidencian 

interés de los investigadores centrado en este tipo de discapacidad en comparación con otras 

discapacidades, esto también se evidenció en los resultados de Latinoamérica y España, según 

REDALYC, lo cual revisaremos unos párrafos más adelante.  Otra similitud con los resultados 

obtenidos en REDALYC es la amplia cobertura científica desde el área de la Medicina, aunque 

en la base de datos SCOPUS se resalta más la posición y manejo respecto a temáticas, ya que se 

manifiesta su producción académica con casi la mitad de los resultados como se observa en el 

siguiente gráfico:  
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Tabla 1-6 Resultados búsqueda según área SCOPUS. 

 

Fuente: SCOPUS. 

 

Además de medicina, las ciencias sociales, psicología y enfermería son de las áreas que 

más produce literatura frente al tema; a pesar de estar presentes otras áreas de la salud como 

neurociencias y farmacología, también lo están humanidades y ciencias sociales generando 

conocimiento e investigaciones desde sus áreas, motivando a tomar la voz desde otras 

profesiones que tocan en la cotidianidad estos temas. Dentro de las búsquedas, cuando las 

palabras clave incluyen el término familia, los resultados muestran en su metodología estudios 

con padres y/o madres, se presentan también voces de docentes y profesionales. Se observa así 

que roles diferentes que conviven con la situación de discapacidad están ausentes en las 

investigaciones. 

 Búsquedas geográficas 

A pesar de que en los resultados anteriores existe prevalencia de publicaciones desde 

ciertas partes del mundo, usualmente el norte geográfico, es realmente importante reconocer las 

perspectivas que se producen y practican en las diferentes zonas frente al tema y no limitarnos a 

una sola perspectiva, ya que esto afecta el tipo de investigaciones que surgen, según sus 

realidades específicas, y los resultados que se obtienen; así que para la segunda parte del 

proceso, de modalidad deductiva, realicé una revisión focalizada de investigaciones donde escogí 

44, por cada región geográfica, continente, país o ciudad se escogieron al menos 5 artículos que 
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representan enfoques y cuestionamientos particulares, excepto de la región de Australia, donde 

accedí a 4 artículos. Los grupos están divididos según el continente, Europa, Asia, África y 

Australia; en el caso del continente americano se divide en Norteamérica, Centroamérica y 

Suramérica, ya que a pesar de ser el mismo varían significativamente los resultados y 

experiencias, finalmente hay una sección específica de las investigaciones realizadas en 

Colombia y México, países foco de la presente investigación; de esta manera se hace un abordaje 

global y a la vez localizado. 

Las palabras que usé para realizar la búsqueda en bases de datos fueron familia y 

discapacidad y me enfoqué en aquellas publicaciones que tuvieron un acercamiento directo a las 

familias en su metodología, realizando por ejemplo entrevistas o encuestas a los integrantes de 

ella, además de unas pocas revisiones bibliográficas o legales que nos ofrecen un contexto 

amplio. A continuación, los resultados según su origen geográfico, el año en que se publicaron, 

sus enfoques y categorías teóricas. 

1.2.1 Opresión a las familias: Medición, Objetivación e intervención 

En general, una de las principales razones por las que se investiga con familias que 

atraviesan una situación de discapacidad es con el fin de evaluar o proponer a futuro algún tipo 

de orientación, intervención, asesoría o atención, evidenciando las necesidades de las familias y 

estableciendo los focos de atención para estos servicios, esto se relaciona con las especialidades 

desde donde se originan las investigaciones, enmarcados principalmente en áreas de la salud, 

tales como psicología, enfermería o medicina. Se hacen relevantes los apoyos externos y 

recursos internos en las familias, los cuales favorecen sus procesos hacia diferentes “objetivos” o 

“metas”, los cuales son categorizados en las investigaciones con nombres como: adaptación, 

resiliencia, calidad de vida, bienestar, funcionalidad o la satisfacción familiar, características 

medibles por algunas investigaciones mediante escalas específicas o cuestionarios. Algunos 

investigadores se enfocan en relaciones específicas de la familia, ya sean maritales, fraternales o 

parentales, otros evalúan las vidas individuales de figuras como la madre y/o la persona 

cuidadora.  
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Sin duda la familia ha sido objeto para el modelo médico clásico, mediante aquellos que 

se sitúan en el lugar del profesional, jerárquicamente “superiores”, motivados por su experticia 

académica continúan reproduciendo las miradas tradicionales y hegemónicas. También se siguen 

enfocando en algunos miembros de las familias o sus relaciones más relevantes, que, aunque son 

importantes y significativas para cada una, no representan el todo, dejando de lado voces y 

experiencias. Todo ello se hace evidente a continuación. 

De Europa se revisaron 5 artículos provenientes de España, Londres y Grecia. En ellos 

prima la concepción de un funcionamiento “adecuado” de las familias o de sus relaciones 

internas, nombrado en los artículos como calidad de vida familiar o satisfacción marital. La 

metodología que predomina allí son las entrevistas semiestructuradas. Se menciona en dos de las 

publicaciones el enfoque centrado en familia y por ende se busca principalmente la atención o 

intervención en este grupo social. También se evidencia el interés en las relaciones más cercanas 

dentro de la familia focalizando en subsistemas relevantes dentro de ésta, la relación fraterna y la 

relación marital. Las interseccionalidades salen a flote al resaltar características culturales que 

afectan los procesos de cada familia en la vivencia de la discapacidad. Finalmente se habla de 

recursos tanto externos (Intervenciones, terapias, tratamientos, educación, apoyo social, entre 

otros) como internos (afrontamiento, resiliencia, conocimiento suficiente, comunicación y 

organización) disponibles en las familias, ya sea que estén presentes o sean necesarios. Como se 

puede observar, se perpetua la visión hegemónica medico centrista en este norte geográfico. 

 

En los países de Asia, Hong Kong, Taiwán y China, se observa el gran interés por el 

trastorno del espectro autista – TEA. Además, la figura del hermano dentro de las familias se 

destaca en al menos en dos de los artículos. En este continente los apoyos, servicios y recursos 

de los que puede hacer uso la familia también son de gran interés buscando la oportunidad de 

cubrir aquellas necesidades evidenciadas, se reconoce allí el papel del Estado, sea ausente o 

presente, según servicios y apoyos disponibles en el área dirigidos a esta población. Esta bastante 

presente consideraciones sobre las características culturales y como ello es también relevante en 

las vidas de las familias y sus integrantes. Los aspectos psicológicos de los integrantes son 

relevantes y generan interés investigativo. La metodología que prevalece aquí son la aplicación 

de escalas y cuestionarios. Aquí no cambia mucho la perspectiva, pero es importante que se 
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evalúe el actuar del gobierno frente a las necesidades presentes, ya que la voz del estado asiático 

es aparentemente mínima, sin embargo, necesaria para generar cambios y beneficios comunes. 

A pesar de que las búsquedas en Australia fueron un poco más complicadas que el resto 

de los continentes, lo que puede justificarse por su tamaño o protección amplia de su material, en 

las investigaciones incluidas originarias de Sídney y Brisbane se resaltan los roles dentro de la 

estructura familiar como lo es la figura fraterna, representada en hermanos y/o hermanas, 

también se incluye una investigación donde la persona con discapacidad no ocupa el rol de hijo 

si no de padre, importante para resaltar experiencias desde otra perspectiva diferente a la común, 

donde se sitúa a la persona con discapacidad en el rol de niño o adulto mayor y receptor de 

cuidado. Por otro lado, se reconoce aquella figura que ofrece el cuidado, así mismo se evidencia 

presencia del estrés en la vida de las personas que conviven con un integrante con discapacidad, 

esto con el fin de intervenirlo y prevenir problemáticas mayores. Las técnicas que prevalecen 

aquí son las revisiones documentales y relatos. 

En África las investigaciones revisadas, provenientes desde Sudáfrica, Tanzania, Kenia y 

Opowo, revelan un foco general a las familias, centrado en madres, padres y/o cuidadores, de 

esta última también se tiene en cuenta la ética del cuidado y cuidado familiar, en uno de los 

artículos es central la figura de madres solteras y el empoderamiento de estas. A partir de allí se 

analizan las necesidades y apoyos requeridos, se estudia la percepción de la discapacidad en la 

familia y por tanto la sociedad, incluyendo prejuicios o estereotipos hacia este concepto, que es 

breve o nulamente tocado en otros contextos, a pesar de que sea uno de los retos principales y 

aun en deuda, esto abre puertas para paralelamente hablar de inclusión y derechos humanos. 

Predominan aquí técnicas de entrevista y, como novedad, una investigación incluye el uso de 

grupos focales, sin duda se ve el componente de empoderamiento y una perspectiva de derechos. 

Desde la perspectiva norteamericana, que abarca publicaciones de Estados Unidos y 

Canadá, es visible el interés en conocer los apoyos con los que cuentan las familias y como estas 

aportan a un mejor funcionamiento interno, como la mayoría de los resultados, sin embargo, es 

interesante que en uno de los estudios se fomente el empoderamiento frente al tema de 

discapacidad, una novedad que revela los esfuerzos por informarse y ser agentes activos frente a 

ello. Están presentes en los textos interseccionalidades respecto a la edad adulta y las personas 
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migrantes, estas últimas bastante comunes en las realidades del norte, aquellas características 

revelan realidades que aportan miradas y perspectivas diferentes. 

Es de resaltar en Centroamérica la mirada social que se ofrece sobre familia y 

discapacidad, no solo se centra en intervención o atención como en otras zonas geográficas si no 

que se sitúan desde una perspectiva más cercana a las familias y sus integrantes, oyendo las 

voces de cerca para cumplir con sus intereses; se componen de experiencias e historias de vida, 

es una necesidad conocer estos relatos para identificar las percepciones frente a la inclusión en el 

entorno, pero también evidenciando reacciones propias de las familias como la autoexclusión. 

Concluyen la necesidad de trabajo conjunto entre sociedad y familia respecto a acciones 

disponibles, modificando miradas y creencias, un camino viable para cuestionar los constructos 

de los sistemas actuales. Los artículos a los que se accedieron provienen de Cuba y Costa Rica. 

En Suramérica, con publicaciones de Chile, Argentina, Ecuador, Brasil y Bolivia, he 

observado dos temas relevantes a la hora de investigar estas temáticas. Primero el impacto que 

tiene la llegada del integrante con discapacidad, los retos y/o responsabilidades que conlleva y la 

presencia de diversas adaptaciones, que, como nombra uno de los artículos, puede motivar al 

sentimiento de otredad y soledad por parte de las familias. El otro foco son las alternativas para 

trabajar directamente con las familias según sus necesidades, parece relevante la implementación 

de un tipo de intervención integral. También se incluye un artículo de revisión legal y de 

derechos, donde se parte del concepto de la pluralidad familiar. Hay presencia de investigaciones 

con diferentes tipos de discapacidad, incluyendo auditiva, visual y cognitiva. Aquí se evidencia 

en general la emergencia de enfoques cualitativos e incluyentes y prevalece importancia de voces 

y narrativas que son obtenidas mediante entrevistas donde se comparten experiencias 

significativas y se exploran campos posibles de acción, lo que hace cuestionar la agencia de las 

familias y deudas de los gobiernos con la población.  

Dentro del contexto suramericano me dirijo especialmente a producciones colombianas y 

mexicanas, ya que son aquellos lugares a los que me acerco para la construcción y recolección de 

datos de mi investigación. En Colombia el acercamiento a publicaciones se logró con artículos 

de Bogotá, Barranquilla, Cartagena y Manizales, en ellos se resalta la interseccionalidad de las 

familias que se ubican en ciertas clases sociales, enmarcadas en situaciones de pobreza, y 



COEXISTIENDO ENTRE LA DIVERSIDAD. Familias Y (Dis)Capacidades. 27 

 

relacionándolas con características como la edad al hablar de adultos mayores y adolescentes en 

situación de discapacidad. También se hace evidente el rol de cuidador o cuidadora dentro de la 

familia y su perspectiva, reconociendo derechos, su informalidad y la presencia del género 

femenino en esta labor, incluso la importancia de generar redes de cuidado. Finalmente resalto la 

presencia de temas de inclusión, haciendo énfasis en la sociedad y cultura, reconociendo la 

importancia de relaciones de las familias con otras instituciones enfatizando la relevancia de la 

interdependencia al llevar procesos en conjunto. Prevalece el enfoque cualitativo en la 

metodología, en especial con el uso de entrevistas. 

Para finalizar, en México, donde predominan producciones académicas originarias de 

Ciudad de México, se encontraron publicaciones en su mayoría desde el área de la salud y en 

donde usan técnicas como cuestionarios y escalas, en dos de ellos se usa la entrevista y los 

testimonios. Es de destacar que en esta zona como resultado de la búsqueda aparece un artículo 

que refiere a la discapacidad psicosocial, poco nombrada directamente en otras publicaciones. 

Además, está presente el concepto de calidad de vida en dos de los artículos, así como el interés 

por creencias y conocimientos de las madres respecto a la discapacidad. Uno de los textos se 

enfoca en la autonomía e independencia de la persona con discapacidad como objetivo principal 

de la familia mientras otro evalúa la participación de padres en el ambiente educativo, haciendo 

visible la relación entre instituciones básicas, en este caso entre la familia y las instituciones de 

educación. 

A pesar de que en varias de las publicaciones se da una constante preocupación por las 

necesidades de las familias, su afrontamiento a la discapacidad y labores de cuidado, en los 

artículos más recientes se reconoce la labor femenina dentro el hogar, una carga que 

clásicamente ha sido atribuida a este género y también ha sido cuestionada desde perspectivas 

feministas por la desigualdad en la atribución de estas tareas, paradigma que busca un cambio. 

También son de resaltar las necesidades sociales de las familias, más que las terapéuticas o de 

intervención como en las perspectivas hegemónicas, incluso se hablan de percepciones ante la 

sociedad y mecanismos de inclusión, conectando muy bien con últimos modelos teóricos de 

perspectivas sociales, de reconocimiento e incluso emancipadoras. Además, se evidencia el 

crecimiento de las metodologías cualitativas apoyadas en técnicas narrativas o experiencias 

desde las diferentes voces de los integrantes. 
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A continuación, se observa una nube de palabras clave obtenida de las 44 producciones 

científicas, aquellas palabras que aparecen de mayor tamaño son las más recurrentes, entre ellas 

observamos: discapacidad, familia, atención, social, calidad, dinámica, temprana, intelectual, 

enfermedad, orientación, domiciliaria, derechos, intervención, entre otras. 

 

Ilustración 1 Nube de palabras clave global. 

 

Fuente: Elaboración propia 

Aún existe una amplia preocupación por el funcionamiento familiar o de las diferentes 

relaciones internas, como lo es la marital y parental, también son de gran interés las maneras 

posibles de intervenir a este grupo social, y que logren como objetivo llegar a la satisfacción, 

calidad de vida, bienestar psicológico, e incluso aún se habla de normalidad comparando estas 

familias con otras. La perspectiva médica sin duda continúa evaluando y buscando intervenir a 

las familias desde su saber y experticia. Se toma de base preguntar por recursos internos de la 

familia a la hora de adaptarse, pero también se cuestiona la presencia y poder del entorno a la 

hora de ofrecer otros servicios necesarios, esto cambia la perspectiva al no solo esperar cambios 

desde el interior de la familia en busca de su propio bienestar, si no cuestionar como su entorno 

es favorecedor o por lo contrario es aquello lo que se debe modificar. 
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 Ausencias en la investigación de familias y discapacidades 

 

Los artículos revelan que en los intereses investigativos usualmente se relaciona la 

discapacidad con la inclusión o reconocimiento de algunos derechos, por que históricamente se 

han visto excluidos de ellos, se nombra entonces la educación inclusiva y el acceso a la salud 

principalmente, que, sin restarles importancia, a pesar de ser los “derechos básicos” hay otras 

necesidades de reconocimiento en áreas donde también debe tener voz a la discapacidad. 

Los escritos académicos se centran en investigar grupos familiares e integrantes con 

discapacidades de tipo cognitivas/intelectuales, sobresaliendo el autismo, aunque esto no revela 

ausencia total de los estudios que incluyan otros tipos de discapacidad si es bastante marcada la 

ventaja de publicaciones enfocadas en este tipo de diagnósticos. Adicional a esto, son pocos los 

resultados que incluyen familias con integrantes en situación de discapacidad fuera del rol de 

hijo, a pesar de que el término usado en el campo de búsqueda fue “familia” en general; dentro 

de los pocos resultados diferentes que se encuentran la persona es adulto mayor por lo que es 

importante reconocer otros roles que son ocupado, no solo dentro del rango de menores de edad 

o adultos mayores, experiencias que también deben darse a conocer ya que implican vivencias  

diferentes. 

En algunos de los títulos que se obtienen al realizar las búsquedas se nombra a las 

familias en general, pero usualmente en el documento, y específicamente la metodología, se 

centran en recolectar los resultados con quienes ocupan el rol parental, considero que es un error 

conceptual usar la palabra familia y al final no incluir a todos los que pueden constituirla, 

dejando de lado otras voces igualmente llenas de experiencias y perspectivas diversas.  
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En México, hasta el 2018 se contabilizó un total de 7.7 millones de personas con 

discapacidad, 6.7% de la población (INEGI, 2019). En Colombia hasta el 2019 habían 

aproximadamente 3’065.361 personas con discapacidad, un 7.1 % de la población2. 

Si multiplicamos la cifra total por 3, un promedio aproximado de integrantes en las 

familias encontramos como aquellos que encaran la discapacidad aumentan significativamente, 

aproximadamente 45 millones de personas en estos dos países de diferentes clases sociales, 

edades y habitares que están viviendo esta experiencia, sin contar familia extensa que en muchos 

casos se compromete con ello también, se habla en general de que constantemente están en busca 

de su calidad de vida, lo cual, según Aya y Córdoba (2013), se da cuando la familia tiene 

necesidades materiales y emocionales plenamente cubiertas. Con estas garantías de cobertura es 

más probable que las familias puedan tener una adaptación positiva (Singer & Irvin, 1990; Cho, 

Singer & Brenner, 2001; En Córdoba, Gómez & Verdugo, 2008), pero para que esto sea una 

realidad situada  es necesaria la mejora e implementación de programas de apoyos en Colombia, 

que puedan ser asequibles y de gran beneficio, para ello es importante conocer desde sus voces 

cuáles son las necesidades reales de las familias y de cada uno de sus integrantes, así podría estar 

mejor orientadas las propuestas y oportunidades que se les brinda. Los constructos aquí 

establecidos son los primeros que deben ser cuestionados, los sistemas con los que llevamos 

viviendo tantos años cada vez son más cortos para entender las realidades y actuar frente a ellas. 

En Colombia se reportan mayores estudios  de este tipo en personas con discapacidad 

cognitiva en comparación con la discapacidad visual, bajo el supuesto  que las  primeras 

demandan más asistencia, acompañamiento y/o apoyo (Almario, 2016), sin embargo, esta 

premisa desconoce las luchas y procesos de otras  familias que han experimentado otras 

discapacidades  e igualmente tienen necesidades, las cuales  también es preciso reconocer  y 

comprender  para avanzar en reestructuración y creación de propuestas y programas de 

intervención acordes con sus necesidades (Aya & Córdoba, 2013), a pesar de que no pueda 

 
2 https://www.eltiempo.com/economia/sectores/censo-de-poblacion-los-discapacitados-en-colombia-son-el-

7-1-y-pocos-tienen-empleo-fijo-

369348#:~:text=Un%20gran%20reto%20tiene%20Colombia,noviembre)%2C%20tasada%20en%2042' 

https://www.eltiempo.com/economia/sectores/censo-de-poblacion-los-discapacitados-en-colombia-son-el-7-1-y-pocos-tienen-empleo-fijo-369348#:~:text=Un%20gran%20reto%20tiene%20Colombia,noviembre)%2C%20tasada%20en%2042'
https://www.eltiempo.com/economia/sectores/censo-de-poblacion-los-discapacitados-en-colombia-son-el-7-1-y-pocos-tienen-empleo-fijo-369348#:~:text=Un%20gran%20reto%20tiene%20Colombia,noviembre)%2C%20tasada%20en%2042'
https://www.eltiempo.com/economia/sectores/censo-de-poblacion-los-discapacitados-en-colombia-son-el-7-1-y-pocos-tienen-empleo-fijo-369348#:~:text=Un%20gran%20reto%20tiene%20Colombia,noviembre)%2C%20tasada%20en%2042'
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incluir a todas las discapacidades en este estudio al ser cada situación y diagnóstico único, se 

contempló incluir experiencias con varios tipos de discapacidades. 

Considero importante incluir en este estudio las voces de todos los integrantes, en 

especial cuando se evidencia la importancia y apoyo por parte de ellos, por ejemplo, las voces de 

hermanos y hermanas, ya que los estudios que abordan la interacción con esta figura realzan el 

cuidado como rol activo que permite a la familia procesos de adaptación y asimilación a la 

discapacidad (Greeff & Van der Walt, 2010), así como de otros integrantes de la familia extensa, 

al ser así ellos pueden dar cuenta de otros procesos familiares, percepciones diferentes y únicas. 

Las relaciones de las que se den cuenta en esta investigación pueden llegar a ser motivador del 

reconocimiento de redes de apoyo internas que se pueden fortalecer y externas que se pueden 

garantizar. Además, es importante el reconocimiento de las familias diversas, respecto a 

estructuras y roles no estáticos, dejando a un lado tanto el concepto clásico heteronormativo de 

familia. 

La (dis)capacidad y la familia desde mis vivencias 

Nací en una familia de mujeres al cuidado, mis abuelas, mi mamá o mi tía y aunque ahora 

hemos tenido varias transformaciones, somos las mujeres quienes nos encargamos aún de ello. 

Poco contacto tenía con mi padre y mi familia paterna, allí interactuaba con dos tíos con 

discapacidad, sin saber aún que existía este concepto. De mis pocos recuerdos en casa de mis 

abuelos paternos era estar jugando con la silla de ruedas de mi tío Luis, o mi abuela haciéndole 

“curaciones” en las piernas, yo usualmente estaba mirando sin entender gran cosa. 

Constantemente la familia estaba pendiente de él, principalmente en momentos difíciles 

relacionados con su salud hasta que murió en el 2003; mi abuela, aunque no era su madre 

biológica, era quien le cuidaba y atendía cada día, además afirma que tuvo que soportar sus 

quejas y malos tratos, sin duda su partida la liberó de algunas cargas. Por otro lado, está mi tío 

Juan, que desde su nacimiento presentó rasgos “diferentes”, que fueron diagnosticados en su 

infancia como hemiplejia, esta situación le dificultó continuar estudios posteriores a su bachiller 

o encontrar un trabajo estable; es él quien ahora acompaña a mis abuelos en casa, después de que 

sus otros dos hijos han formado sus propios hogares. Reconstruir la historia de mi familia paterna 

a profundidad fue posible gracias a uno de los pilotajes para esta investigación, oír las voces de 
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mis abuelos y mi tío después de tantos años de pasar por diferentes situaciones me permitió 

acercarme a cada una de sus perspectivas y sentimientos. 

Crecí y me formé como psicóloga, en mi vida académica de pregrado fueron pocas veces 

las que interactué en teoría o práctica con la discapacidad, en mis primeros semestres asistí a 

cine-foros semanales que brevemente me ofrecían perspectivas de este tema, en mis clases no 

recuerdo el uso de este término, pero siempre se hablaba de la diferencia, de lo anormal, de 

evaluar, medir, diagnosticar e intervenir. Cuando se acercaba la finalización de mi carrera y tuve 

que escoger mi práctica profesional lo hice en bienestar de mi facultad, Género, diversidad e 

inclusión social, allí evidencie la amplia presencia de varios estudiantes con discapacidad en la 

universidad, a pesar de ser un número pequeño de estudiantes antes no era consciente de sus 

vidas dentro del campus, allí, en la oficina de acompañamiento estudiantil, estaban clasificados 

en el grupo de riesgo de deserción; desde ese momento la discapacidad ha sido de gran interés 

para mí y junto con algunos compañeros formamos el Grupo Estudiantil de Trabajo “Colectivo 

Construyendo Capacidades”, con el que realizamos diferentes actividades dirigidas a toda la 

comunidad académica, luego mi trabajo de grado estuvo relacionado con experiencias de 

exclusión en estudiantes con discapacidad visual en la Universidad Nacional de Colombia.  

Al graduarme y buscar oportunidades laborales fue bastante difícil encontrar opciones 

fuera de la psicología organizacional y psicología clínica. Un par de años después, ingresando a 

la maestría en discapacidad e inclusión social, vi caminos diferentes para practicar mi profesión, 

no solo medir, evaluar, diagnosticar e intervenir. Me fue posible ejercer una labor en donde 

constantemente estaba cerca de diferentes familias que buscaban opciones para sus hijos con 

discapacidad, en su mayoría eran madres las que se acercaban y relataban sus luchas constantes, 

especialmente con el sistema de salud y de educación colombiano, esto me llevó a cuestionar la 

discapacidad dentro de la sociedad y la división sexual del cuidado. En este espacio conocí 

diferentes vivencias, procesos terapéuticos con niños y niñas que estaban apoyados por sus 

familiares, quienes en su mayoría buscaban su bienestar y participación en el mundo; usualmente 

desde el otro lado lo mínimo que se pide y espera es este apoyo y compromiso familiar, incluso 

coterapeutas pero cada una se compromete en diferentes niveles y tienen diferentes expectativas 

respecto a los apoyos, todo ello variaba según la historia de cada una, algunas aún se encontraban 

en desequilibrio al pensar qué hacer y cómo, era evidente como en cada familia tenían un 
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concepto diferente de lo que era la discapacidad y según este actuaban frente al mundo, esta 

experiencia sin duda sigue motivando esta investigación y mi vocación. 

 Reivindicación a las familias: conversación, subjetivación e 

interacción 

 

Luego del análisis bibliográfico, detecto la manera en que los diferentes profesionales se 

han acercado a las familias, en su mayoría desde perspectivas tradicionales y acercamientos 

instrumentalizados, reconozco la necesidad de elaborar una investigación centrada en las voces 

de las familias. A partir de estos resultados y mis intereses específicos planteo el siguiente 

interrogante que guía todo el proceso y en especial los encuentros:  

❖ ¿Cómo se transforman las familias con y por las discapacidades según las percepciones e 

historias de vida de sus integrantes? 

Además, se plantean otros interrogantes que complementan y aportan a la discusión de la 

pregunta central, profundizando cada encuentro con las familias participantes y sus integrantes: 

❖ ¿Cómo se dan las relaciones internas y externas de la familia? 

❖ ¿Qué papel juega la llegada de un integrante con discapacidad en las historias de las 

familias? 

❖ ¿Cómo se han modificado los roles, costumbres o dinámicas familiares a partir de la 

interacción con la discapacidad? 

❖ ¿Cómo ha cambiado el concepto sobre discapacidad en las familias? 

 Premisas 

A partir de mis intereses investigativos, manifestados en la pregunta anterior, considero 

las siguientes temáticas potencialmente emergentes de los encuentros con diferentes familias y 

sus relatos, estos tópicos serán cruciales en el texto ya que los resultados estarán enmarcados 

dentro de estos mismos términos: 

De las familias heteronormativas a las familias diversas: Hoy en día el concepto de 

familia se ha transformado, identificando como características la pluralidad, diversidad y 
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heterogeneidad de ellas, esta naturaleza diversa también determina las formas y maneras únicas 

en que construyen sus dinámicas y estrategias ante una situación como la discapacidad. 

Distribución sexual del trabajo de cuidado: Esta labor sigue siendo atribuida a las 

mujeres de las familias, sean madres, abuelas, hermanas u otras figuras femeninas del hogar 

quienes cumplen el papel de cuidadoras, bajo la premisa que las acciones realizadas en el ámbito 

privado son competencia única y exclusivamente de ellas. 

Familias transformadas en búsqueda de su calidad de vida: Cada integrante de la 

familia emplea diferentes recursos emocionales, conductuales, cognitivos, entre otros, 

modificando así sus relaciones internas y funciones por cumplir. Ante las nuevas demandas y 

necesidades de las familias, sus interacciones con su entorno social son de gran beneficio, y, a 

pesar de que no hay total garantía de derechos, estas familias luchan por tener una buena calidad 

de vida día a día.  

Resignificación Familiar: hacia la satisfacción de necesidades individuales y 

colectivas: En general hay desinformación en la familia respecto a la discapacidad y cómo 

reaccionar ante esta situación, sin embargo, gracias a experiencias vividas e interacciones cada 

familia ha resignificado esta etapa y busca adaptarse según sus necesidades. 

 Objetivos 

Objetivo General 

Contribuir a la reivindicación de la diversidad familiar ante las discapacidades y sus 

vivencias dentro del entorno y sistema social. 

Objetivos Específicos 

❖ Conocer las experiencias significativas de familias frente a la situación de 

discapacidad a través de historias narradas desde las voces de sus integrantes. 

❖ Reflexionar sobre las relaciones internas y externas de las familias, algunas 

mediadas por el poder, y su papel dentro de la historia familiar. 

❖ Identificar procesos de resignificación y transformación de las familias a partir de 

las vivencias con, por y desde la discapacidad.  
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    Collage # 2 – Familias diversas – Fuente: Elaboración de participantes 
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2. La teoría del todo3 

Esta película, además de ser famosa por contar la vida académica del físico Stephen 

Hawking, también revela detalles de su vida personal luego de ser diagnosticado con una 

enfermedad degenerativa que hace que pierda progresivamente algunas habilidades físicas y de 

lenguaje, este hecho provoca cambios y retos en especial a su esposa, quien se hace responsable 

de su cuidado y el de sus hijos pero más adelante se ve sobrecargada por estas funciones y decide 

buscar apoyo externo; Stephen continua teniendo autonomía para sus actividades cotidianas 

gracias a herramientas como sus sillas de ruedas que cada vez son más prácticas y facilitaban su 

desplazamiento, sin duda esto es un privilegio al que no todas las personas con discapacidad 

pueden acceder, igualmente aquellos apoyos de comunicación, los cuales logra adquirir gracias a 

su fama y reconocimiento académico que promueve su poder adquisitivo. Este título lo asigno a 

este apartado ya que Stephen construía teorías dentro de su rama académica para sus estudios 

universitarios y profesionales, muchas veces yendo en contra de lo que otros académicos creían o 

habían asegurado, incluso en contra de aquello que él mismo había propuesto años atrás, en este 

apartado se comparten los aspectos teóricos centrales para la investigación, revisando categorías 

y subcategorías trabajadas previamente por expertos en estos temas, y a la vez cuestionando las 

concepciones clásicas que en algún momento también fueron mi verdad. 

A continuación, realizo una aclaración respecto a la postura epistemológica en la que se 

sostiene esta investigación, orientada para el abordaje del tema central. Basado en ello presento 

las categorías teóricas escogidas con sus respectivas profundizaciones conceptuales, siendo 

familias diversas y discapacidades las primordiales, sin embargo, de allí desglosan otras 

subcategorías, conceptos por cuestionar desde la postura tomada, las cuales son resultado de la 

interacción de las categorías principales. 

 

 
3 Tim Bevan, Eric Fellner, Lisa Bruce y Anthony McCarten, 2014 
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 Subversión, (dis) capacidades y familias diversas.  

Partiendo desde una mirada crítica, después de postular posibles perspectivas realizo un 

breve acercamiento a diversas epistemologías con el fin de hallar aquella más conveniente y 

relacionada con los objetivos y expectativas de esta tesis. Para iniciar se contemplan las 

epistemologías Otras, las cuales reconocen la alteridad y reivindican la pluralidad del ser en el 

mundo, en este caso haciendo referencia a las personas con discapacidad, pero también a la 

diversidad familiar evidente en los hogares actuales. También se evalúa incluir las 

epistemologías del sur dado que las realidades que se evidencian en países latinoamericanos e 

hispanohablantes, como lo son Colombia y México, son únicas por su contexto e historia, 

además se explica bajo sus propias lógicas, diferentes a las del resto del mundo por su lugar 

geográfico. Como opción final me remito a epistemologías feministas, las cuales en general 

buscan la igualdad de derechos y equiparación de oportunidades, cuestionando la opresión y 

privación de derechos hacia mujeres durante la historia y buscando su liberación cosa que se 

relacionaría en este caso con la distribución de tareas domésticas dentro del hogar, así como la 

prevalencia del ideal de “amor maternal”.  

El nacer de estas epistemologías surgen de reivindicaciones desde las propias 

comunidades que de una u otra manera han resultado afectadas por la manera en que se 

distribuye el poder en el mundo actual; mujeres, personas con discapacidad, habitantes del sur, 

entre otras diversidades que a través de las luchas han buscado sus lugares en el mundo. Evaluar 

estas perspectivas reveló una más grande que podría incluirlas a todas para hacer visible la 

necesidad de cuestionar conceptos, creencias y órdenes presentes en la sociedad actual. Es así 

como encontramos la perspectiva subversiva, que ofrece la posibilidad de deconstruir el discurso 

e incluso prácticas científicas, eliminando centrismos en aspectos como la lengua, el género, el 

ser, ubicaciones geográficas y órdenes establecidos, permitiendo posteriormente reconstruir 

aquellos sistemas. Es una apuesta para dar voz y prioridad a conocimientos situados, sin anular 

las diferencias o pluralidades presentes en la raza humana, dando validez a saberes que han 

estado silenciados o ausentes, esto abrirá la óptica a diferentes luchas sociales (Silva, 2009). Se 

consolida como una postura crítica, o de emancipación, como afirma Ceceña (2006), huyendo de 

encierros, fronteras y/o hegemonías. 
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El acercamiento a los conceptos principales de esta investigación estará atravesado por la 

crítica que caracteriza a la epistemología subversiva, sin dejar a un lado los activismos, 

resistencias y emancipaciones que marcan su origen, ya que “es un conocimiento de las 

dinámicas de las luchas, de sus demandas y reivindicaciones, de sus territorialidades, de sus 

memorias y de las memorias de sus enfrentamientos” p. 15, experiencias de seres que encarnan 

las consecuencias de la dominación, de allí “emerge de la experiencia de despojamiento y 

desposesión, de la experiencia de la descalificación y desvalorización, emerge de las sombras a 

las que fueron arrojados los cuerpos” p. 15 (Prada, 2013). Según Fals Borda (2008, en Cruz 

2012) la subversión marca un transición entre a. el orden social que se busca cambiar y superar y 

b. orden que aún no se alcanza, pero abarca las metas que busca una sociedad, nombradas por él 

cómo utopía, desde dos principios, el primero se enfoca en generar conocimiento que 

posteriormente hará la sociedad superior a la existente y, el segundo, la necesidad de 

compromiso en el quehacer científico y social. 

Es de resaltar que estas emancipaciones surgen más allá de una imposición desde 

academia, la ciencia o quienes manejan un nivel de poder, es resultado de construcción colectiva, 

dando espacio a las intersubjetividades y sus territorios habitados. Sin embargo, dentro del 

campo investigativo y social se pueden reconocer y analizar ordenes hegemónicos a través 

aquellos sujetos oprimidos y otros dominadores y, por ende, las relaciones asimétricas que se 

establecen en las relaciones e interacciones humanas, situación que debe primero comprenderse 

y así buscar posibles movilizaciones o alternativas que permitan modificar el sistema que 

reproduce desigualdades originadas a través de la historia, para finalmente dar paso al 

surgimiento de nuevas apoliticidades y nuevos sentidos de vida con deseos de emanciparse a raíz 

de vivencias y experiencias, tal como sugiere Ceceña (2006): 

…los esfuerzos por encontrar los nudos de entrelazamiento entre las relaciones de clase, 

de discriminación cultural, cognitiva (que suele aparecer como científica) o civilizatoria 

(que suele aparecer como racial, o incluso religiosa y de género), apuntan hacia la 

aprehensión y reformulación teórica del universo concreto en el que se debaten las 

luchas emancipatorias, destacando las líneas centrales de sus elementos de complejidad, 

desde una perspectiva que remonta históricamente a su origen genealógico para 

encontrar las pistas de la institución de la diferencia como otredad inferiorizada o 
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criminalizada, de lo femenino como medio de imposición de un mestizaje que es signo 

viviente de la derrota de los vencidos y de las condiciones de explotación que a través 

de relaciones esclavistas, feudales y/o directamente salariales han marcado a los pueblos 

del mundo hasta nuestros días. (p.14) 

 (Dis) Capacidades  

El concepto de discapacidad se ha transformado a través del tiempo y lo sigue haciendo, 

según el área de conocimiento, momento histórico e incluso según ubicación geográfica y 

lineamientos culturales; las diferentes percepciones o modelos coexisten, a pesar de diferentes 

confrontaciones teóricas, surgimiento de nuevas concepciones y luchas continuas desde las 

personas en situación de discapacidad. Sería imposible tener una sola definición de este 

concepto, que más que tener un significado estático, es una idea que se construye a partir de 

diferentes variables; como afirma Abad (2016) “la discapacidad constituye un fenómeno político, 

económico, cultural y social de amplia envergadura”.  Uso la palabra completa (discapacidad) 

porque académicamente favorece la indagación de su concepto, históricamente nombrado de esta 

manera, sin embargo, ubico DIS dentro de un paréntesis por la negación que este prefijo provoca 

sobre la palabra posterior, personalmente considero que el concepto del que hablaré no implica la 

ausencia de capacidad, como se ha creído anteriormente. 

2.2.1 Modelos académicos 

Existen múltiples modelos que abordan el tema, pero debido a que esta investigación está 

enfocada en dos países, se abordaran reflexiva y críticamente modelos presentes en ellos. Los 

cuales han surgido en instituciones públicas de educación superior, la Universidad Nacional de 

Colombia y la Universidad Nacional Autónoma de México. 

En Colombia, Pérez (2012) comparte el Modelo conceptual colombiano de discapacidad 

e inclusión social, el cual, teniendo como núcleo la concepción dinámica de este concepto, 

incluye cuatro áreas desde las cuales se estudia la discapacidad: Estudios públicos, estudios 

culturales, estudios de capacidad humana y tecnología y estudios ético-filosóficos, todo abarcado 

dentro y en interacción con un contexto que puede ser tanto excluyente como incluyente. A 

continuación, un gráfico que resume esta idea: 
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Ilustración 2 Modelo Conceptual Colombiano de Discapacidad e Inclusión Social 

 

Fuente: Pérez, 2012 

Después de la declaración internacional de los derechos de personas con discapacidad – 

CDPD (Naciones Unidas, 2006) las visiones sobre este concepto intentan integrar, no solo las 

particularidades biológicas o comportamentales que podría tener una persona con discapacidad, 

si no la manera en que su entorno actúa y responde ante esta diferencia, por ejemplo este modelo 

incluye las principales disciplinas que se relacionan, manifiestan intereses y tienen campos de 

acción relacionados, además cómo la sociedad la percibe y la manera en que diferentes culturas 

la conceptualizan.  Por otro lado, para dar un orden y derecho a las perspectivas desde las que se 

ha vivido y estudiado la discapacidad en México, Brogna (2006) crea el modelo de la 

encrucijada, que permite analizar la complejidad del concepto como totalidad partiendo de una 

perspectiva sociológica, dinámica y relacional. Dentro del modelo se tienen en cuenta tres 

factores: a. Particularidad biológica – conductual, b. Organización económica y política y c. 

Componente cultural – normativo. Según este modelo la discapacidad se determina en la 

intersección de los factores, por lo tanto, todos deben tenerse en cuenta y no por separado.  
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Ilustración 3: Visiones de la discapacidad.  Surgimiento, trayectoria y vigencia 

 

Fuente: Brogna, 2006. 

En este modelo, refleja  cómo distintos momentos de la historia y los cambios que han 

provocado en la vida humana han influenciado las perspectivas de la discapacidad, que iniciaron 

como visiones de exterminio, pasando a visiones mágicas, de caridad, médicas y normalizadoras, 

en general ideologías paternalistas que la relacionan con inferioridad, una carga y amenaza para 

la sociedad y necesidad de cura (Palacios, 2008) hasta llegar a la visión social, que cuestiona la 

discriminación institucionalizada, la creencia de inferioridad biológica  y promueve los derechos 

y oportunidades aceptando el aporte de las personas con discapacidad a la sociedad (Ferrante y 

Dukuen, 2016; Palacios, 2008). 

A pesar de que estos modelos pretenden explicar de manera profunda la categoría de 

discapacidad, es necesario reconocer, desde las experiencias, cómo estos modelos actúan 

directamente sobre las vidas de las personas, realidades diversas que en la cotidianidad y en el 
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ejercicio de la academia pueden ser ignoradas. Por ejemplo, la discapacidad se puede dividir en 

los siguientes tipos: Auditiva, visual, sordoceguera, cognitiva, mental o psicosocial, física y 

múltiple, diferenciaciones establecidas por la forma en que se han agrupado estas poblaciones y 

por cómo se reconocen ante la sociedad, algunas son más conocidas que otras llegando a 

representar a la comunidad en general, ejemplo de ello es la señal de discapacidad física, 

bastante popular en los espacios de estacionamientos u otras señalizaciones. Tipos de 

discapacidades de las que mencione previamente, pueden ser menos reconocibles o tener menos 

visibilidad en el mundo, son más propensos a no ser tomados en cuenta para la creación y 

adaptación a espacios y ambientes, ejemplo de ello son las personas con baja visión, para las 

cuales existen ajustes mínimos, al menos dentro de lo que conozco en Colombia y México.  

¿Cómo llegaron a estar en una posición de riesgo las personas con discapacidad? 

representan un grupo vulnerable dentro de la sociedad por salirse de marcos hegemónicos, 

aquellos que según Butler producen condiciones sociales que transforman la precariedad 

(condición universal implicada por las necesidades humanas básicas) en precaridad (condición 

políticamente inducida por la distribución desigual de apoyos sociales y económicos) al 

jerarquizar y sobreponer la importancia de unas vidas sobre otras, haciendo unas vidas más 

“merecedoras de ser lloradas”, siendo un tipo de violencia estatal, ya que no se reconoce 

socialmente las condiciones que llevan a diferentes cuerpos a estar más expuestos a daños 

(Enfermedad, pobreza, hambre, desplazamiento, entre otras) y son juzgados atribuyéndolo a una 

característica personal del ser, por ello la importancia de promover apoyos, redes y 

oportunidades de manera equitativa dándole valor a todas las vidas, haciéndolas merecedoras de 

ser vividas (2010).  

Los activismos han tenido como objetivo cuestionar los conceptos clásicos y los ideales 

de normalidad para generar otras perspectivas y revindicar su habitar en el mundo, centrarnos en 

una sola creencia no es opción, ya que constantemente la verdad es puesta en duda y merece 

nuestra reflexión. Un suceso de gran importancia fue la proclamación de la convención de 

derechos de personas con discapacidad (Naciones Unidas, 2006), que como mencione 

previamente, posicionó el modelo social que nació en los años 70 como apuesta crítica desde 

Estados Unidos y el Reino Unido y tuvo como exponente a Colin Barnes y Len Barton, 

respectivamente (Palacios, 2008) , teniendo en cuenta variables relacionales y no solo la mirada 
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médica, este modelo ha tenido amplia aceptación por que desde su creación se reconocen las 

voces de las personas con discapacidad; a pesar de ser el modelo más aceptado actualmente 

existen otras miradas valiosas que lo cuestionan por ignorar experiencias de opresión, incluso 

con el uso de términos incorrectos para llamarles, las voces reivindican su papel en la sociedad, 

sus derechos y luchan por cambios en los sistemas y estructuras que rigen el mundo 

2.2.2 Teorías críticas movilizadoras 

Una de sus grandes movidas se dio a través de redes sociales con el uso de un Numeral / 

Hashtag (#), se originó principalmente en Brasil pero se extendería luego dando un gran impacto 

en varios países, en redes compartían “#ÉCapacitismoQuando” (en español 

#EsCapacitismoCuando), trinos que estuvieron como tendencia en las redes, con el que dieron a 

conocer situaciones y vivencias reales del día a día a las que se enfrentan personas en situación 

de discapacidad, además de posicionarse como activistas virtuales abrieron un espacio sin 

barreras físicas y exploraron este medio con un uso movilizador (Gavério, Guedes de Mello y 

Block., 2019). El capacitismo ha estado presente desde la manera en que se ha hecho referencia a 

las discapacidades, usuarios que las encarnan han llegado a ser denominados como 

“minusválidos” o “especiales”, también según el diagnostico que se tenga, por ejemplo, 

invidentes, cojos, locos, sordomudos, entre otros.  

A pesar de que teóricamente se han dejado de lado aquellos apelativos de origen negativo 

y opresor, las concepciones culturales frente a la “discapacidad” se siguen centrando en las 

capacidades, por lo que el capacitismo sigue presente en la sociedad y se sigue reproduciendo al 

promover el ideal de integridad corporal obligatoria Moscoso y Arnau (2016), derivado del 

modelo capitalista y su enaltecimiento de la productividad y los cuerpos que se creen más 

productivos. Estas ideas son discriminatorias con las diversidades existentes en el  mundo y no 

solo están presentes en el exterior, como ámbitos educativos, laborales, discursos políticos o 

titulares de noticias, estos ideales están presentes en las más básicas relaciones interpersonales, 

las familias; desde allí se construyen y reproducen miedos y surgen miradas negativas 

relacionadas a una “falta” o “ausencia”, usualmente relacionadas con la comunicación oral, 

necesidad de la mirada ocular, la preferencia de los desplazamientos sobre dos pies, deseabilidad 

de pensamientos racionales y cuerdos, entre otros. Escudándose en el término “normalidad” se 
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promueven la opresión y jerarquización, que según Bourdieu son necesarios para mantener orden 

social, creando una red de pensamientos, percepciones y acciones en la sociedad (en sus 

términos: Habitus) que ha provocado restricción en su participación social sin tener en cuenta sus 

necesidades particulares (Oliver y Barnes, 2012 citado en Ferrante y Dukuen, 2016). 

 Son múltiples las respuestas que podría tener una familia ante la llegada de un integrante 

con discapacidad, pero sin duda debido a las creencias culturales instauradas, de los primeros 

pensamientos que abordaran a las familias son los relacionados con el “no poder”. 

La teoría crip o tullida, que según Moya (2014), nace como un hito transgresor que busca 

reconocer el cuerpo como lugar de opresión, sometido desde el modelo medico rehabilitador, ha 

revelado el cuerpo como resistencia mediante un activismo encarnado. Según Robert McRuer, 

autor principal de este movimiento, entrevistado por Moscoso y Arnau (2016) se reapropia el 

término “crip”, que históricamente ha estigmatizado personas en situación de discapacidad, 

reivindicando el orgullo y celebrando la diversidad como acto revolucionario, en respuesta al 

reformismo del modelo social, cuestionando la normalidad y la “capacidad obligatoria” 

(Compulsory ablebodinedness), así como se debe cuestionar al racismo, colonialismo, sexismo, 

capitalismo y cualquier sistema que sostenga la desigualdad y la injusticia. Este adjetivo busca 

desestabilizar, reclamando la diferencia como lugar legítimo para una vida digna, dejando a un 

lado el binarismo entre lo normal y lo defectuoso y reconociendo cada experiencia encarnada. 

Esta postura tiene origen europeo, pero se ha ido conociendo y debatiendo alrededor del mundo, 

tiene fuertes bases en la comunidad Queer y el transefeminismo (Maldonado, 2018), las cuales 

continua también su lucha y movilización reivindicando su diversidad; este es un ejemplo de 

 

Mi hermana, quien hace un año vivió la experiencia de convertirse en mamá, me relató del 

día en que dio a luz, lleno de incertidumbre, miedos y esperanza, dado que solo cumplió 36 

semanas de gestación, me decía que a pesar de sus dolores e incomodidades durante el 

proceso cuando por fin salió el bebé solo se fijaba en su cuerpo, en que el “tuviera todos 

sus deditos”, en que “estuviera completico”. Mas allá de posibles problemas de salud por 

ser prematuro, esperaba que visiblemente fuera “normal”. 
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cómo diferentes movimientos, aun teniendo diferentes objetivos, se basan en argumentos 

similares y buscan cambio estructurales de la misma magnitud, siendo un punto de convergencia 

para seguir cuestionando las hegemonías y promoviendo las pluralidades; por ejemplo en el 

documental Crip Camp (Newnham, Lebrecht y Bolder, 2020)  hay una escena en donde muchas 

personas en situación de discapacidad se encuentran resistiendo en un espacio político, lo cual 

dura más de lo esperado y resuelven permanecer dentro e instalarse para pasar la noche, 

apoyando esta movilización las Panteras Negras, organización afroamericana, quienes envían 

alimentos  apoyando la resistencia de esta otra comunidad, que al final no es “otra” si tenemos en 

cuenta la diversidad e interseccionalidad presente en la vida diaria. 

“…las personas con diversidad funcional han sido definidas mediante conceptos que son 

el polo negativo de categorizaciones dicotómicas: son personas discapacitadas (sin capacidad), 

anormales (sin normalidad), enfermas, (sin salud), dependientes (sin independencia); son, en 

definitiva, personas defectuosas.” p. 295, por ello, con el fin le librar de connotaciones negativas 

a este concepto cambiante durante el 2005 se propone modificar la terminología relacionándolo 

con una característica propia de los seres humanos, la diversidad, es así como en España surge el 

término “diversidad funcional”, este no señala alguna carencia del ser, si no que afirma las 

diferencias en las vivencias cotidianas de cada persona, reconociendo que la existencia de 

dificultades mayores son dadas por el exterior, creencias y construcciones que no se adaptan a las 

diversidades de los individuos. Estas concepciones se vienen consolidando desde los años 

sesenta, junto con el movimiento de vida independiente, que buscaba poner distancia de modelos 

médicos con sus imposiciones dando importancia a la voz de cada ser sobre sí mismo y buscando 

mejorar los niveles de participación en el mundo. (Rodríguez y Ferreira 2010) 

A pesar de las luchas desde las personas con discapacidad se sigue llamando y agrupando 

de alguna forma a los individuos, a pesar de que no todos se identifican de la forma en que son 

nombrados, por ejemplo actualmente para lograr acceder a algunos derechos , adquirir servicios 

complementarios o para convocatorias laborales en Colombia se solicita la expedición del 

Registro de Localización y Caracterización de Personas con Discapacidad - RLCPD , usando 

métodos estandarizados como lo es la Clasificación Internacional del Funcionamiento, de la 

Discapacidad y de la Salud - CIF, que aunque se argumente con un modelo social, sin duda sigue 

teniendo de base el modelo médico. Los certificados de “invalidez” y acciones similares revelan 
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la violencia simbólica del Estado, promoviendo las relaciones capitalistas sobre ellos (Rosato y 

Angelino en Ferrante y Dukuen 2016). 

Las iniciativas son diversas, y probablemente en cada realidad y lugar geográfico las 

agrupaciones y activismos de personas con discapacidad  crean constantemente maneras de 

hacerse oír, ver y reconocer en sus espacios, ejemplo de ello muy cercano es el Colectivo 

Cuerpos Diversos en Rebeldía4, conformado por estudiantes de la Universidad Nacional de 

Colombia, que además de generar actividades autónomas para cumplir sus objetivos, como lo es 

la iniciativa del preuniversitario popular, también están en constante contacto con directivas y 

entes de la universidad encargados de hacer cada vez más inclusiva la educación y los espacios 

en el campus, esto les ha permitido cuestionar los sistemas establecidos y colaborar en la 

construcción de nuevas visiones desde la comunidad mediando con el sistema. 

Aumentan los movimientos, las teorías y modelos, pero en general se buscan mejores 

condiciones de vida y dignidad. Además, hay una característica que usualmente no se relaciona 

con las personas con discapacidad, como halló McKenzie (2016) específicamente en 

discapacidades intelectuales, además es crucial como deseo de las familias, la independencia. 

Personas con y sin discapacidad buscamos este punto donde nos seamos totalmente 

independientes, sea de otras personas, en nuestro trabajo, económicamente, etcétera. Sin 

embargo, cuestiono la realidad del concepto siendo aplicada en la cotidianidad, ya que contempla 

el ideal de no necesitar de otras personas o entes y específicamente el no depender de ningún 

otro, siendo totalmente imposible que se cumpla ya que a lo largo de la vida y en el día a día 

somos con, por y para otros, la naturaleza del ser y las estructuras sociales revelan más bien una 

interdependencia, redes bidireccionales o relaciones con beneficios mutuos. Por el contrario, lo 

que considero que cada individuo debe alcanzar y para lo que se debe dar garantías es la 

autonomía, teniendo la oportunidad de reconocer necesidades propias y expresarlas (Montes y 

Hernández, 2011), que las vidas sean vividas como cada uno decida y, sí es necesario, gestionar 

apoyos para ello, ya que la interdependencia directa e indirecta respecto a otros es algo natural 

del ser humano y por lo tanto inevitable, reconocerla culturalmente cambiará percepciones 

entorno al existir y coexistir. Donde realmente tenemos rango de acción es en lograr la 

 
4 https://www.facebook.com/COCUER/ 

https://www.facebook.com/COCUER/
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participación de todas y todos en diferentes espacios de la sociedad mediante la autonomía como 

derecho de cada ser, de esta forma las vidas serán siempre dignas teniendo en cuenta sus 

particularidades. 

 Familias Diversas 

La pluralidad no es algo que solo caracterice a las personas, los cuerpos y sus sentires, 

partiendo de estos y sus relaciones se pueden generar otras estructuras diversas, como lo son las 

familiares, agrupaciones que también se clasifican según sus particularidades, tamaños, 

dinámicas, entre otras características que resaltan; sin embargo, la característica que para mí 

define a las familias, así como a los seres humanos, es su diversidad. Durante este apartado hablo 

de las concepciones clásicas que han acompañado a la familia, cultural y científicamente, además 

exploro cambios de estas en los últimos años respecto a estructuras y etapas, los cuales 

confirman su heterogeneidad.  Culturalmente se ha atribuido a la familia diversos significados y, 

dentro de estos, funciones, se habla normalmente de algunos deberes o acciones que se esperan 

de ellas, sin embargo, estos también están acompañados de derechos que no son asegurados. 

Hace unos años, estando en mi adolescencia, sentía que no hacía parte de ninguna 

familia ya que mi papá y mi mamá se habían separado cuando yo era bebé y luego cuando 

mi mamá tuvo otra pareja y nació mi hermanito sentí que la tenía otra vez, pero nuevamente 

con su separación me sentía en el mismo punto. Cuando iba a visitar a mi papá, mi hermana 

y su familia me sentía bien, por la manera en que dialogaban, jugaban y en general 

compartían, pero siempre llegaba el momento de volver a casa y de nuevo me sentía “sin 

familia” Creía que el tener familia era estar así todos los días, una estabilidad de tener 

muchos integrantes en casa interactuando, que existiera una madre y un padre. 

Luego reconocí las innumerables familias de las que hago parte, sin importad 

cantidad de integrantes o si tenemos o no lazos sanguíneos, esas familias que me reciben y 

me tienen presente como uno de los suyos, unas más cercanas que otras, pero todas 

generando el sentimiento de hogar. 
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Morales (2015) afirma que este es el núcleo social básico existente en todas las culturas a 

lo largo de la historia en el que recaen varias responsabilidades, enfocadas en el desarrollo 

optimo y definición de la sociedad, por ello es necesario un sistema y normas que la protejan, 

fortalezcan y garanticen su integridad y, por ende, la de quienes la componen; Se ha dicho 

también sobre la familia que es la institución básica de la sociedad y referente permanente de 

cada uno de sus integrantes para el resto de su vida (Páez, 2017) el ambiente del cual 

aprendemos constantemente desde nuestro nacimiento, además que se forma por consanguinidad, 

relaciones matrimoniales o, incluso, sin ninguna de ellas, pero que se ayudan y se cuidan entre sí 

con regularidad (Araújo, Paz y Verger., 2016). Estas definiciones se basan en constructos que 

han sido elaborados durante la historia y han permanecido, los cuales nombraré a continuación, 

pero más adelante podremos detenernos a ver las transformaciones de ese concepto y como en la 

actualidad los límites y características acá nombradas se han visto modificados. 

2.3.1 “Familia” como objeto de investigación 

El concepto de familia y la forma de abordarlo depende del área o institución que la 

nombre, actualmente aún se percibe influencia de conceptos clásicos de diferentes orígenes como 

afirma Morales (2015) hay perspectivas sociológicas, biológicas y religiosas, manifestados de la 

siguiente manera: desde la sociología es una estructura social que incluye individuos organizados 

de diferentes maneras para sobrevivir, además interactúa con otros entes como la nación, la 

religión y la comunidad; según la biología se forma cuando un hombre y una mujer procrean y 

generan lazos de sangre dentro de una estructura nuclear para la supervivencia de la especie; 

desde la religión, específicamente la católica, se contempla como familia a la unión obtenida 

mediante matrimonio entre un hombre y una mujer, además de sus respectivos hijos, cada uno 

con sus derechos, deberes y responsabilidades, además de dotarla con fundamentos como 

libertad, amor, seguridad, fraternidad, estabilidad, valores morales, entre otros; desde la 

institución jurídica se crea una familia por matrimonio, concubinato y/o procreación, además, 

igual que en la perspectiva religiosa , asignan derechos, deberes y obligaciones. Algunas de estas 

características siguen siendo evidentes en la sociedad, mientras otras han perdido importancia. 

 La familia desde los años 50 es foco de atención como problema de investigación, en 

especial es objeto de intervención terapéutica dentro de la psicología, donde se concibe como 
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sistema, destaca Salvador Minuchin, quien se basa en la teoría de sistemas de Von Bertalanfly 

(Valladares, 2008), los cuales se caracterizan por su interdependencia, homeostasis, evolución 

constante, limites, reglas, jerarquías y subsistemas. Además de la psicología son muchas las 

disciplinas que hasta el momento han estudiado y siguen estudiando a la familia, dentro de las 

principales está el trabajo social y la antropología; Levi Strauss, antropólogo clásico, también 

aportó a este tema (1974), afirmando que la familia estaba presente en todas las sociedades 

humanas incluyendo las indígenas, para este autor incluyen lazos sentimentales, cooperación 

económica y crianza de hijos provenientes del matrimonio, consideraba que el fin era el 

mantenimiento de la sociedad y sus integrantes son interdependientes, la mujer se debía encargar 

de sus hijos mientras el hombre cumplía una función protectora, aquellas familias que se salieran 

de este concepto las atribuía a perversiones de la civilización y parte de una sociedad salvaje. 

Desde el año 1988 se ha venido estableciendo una diciplina enfocada en este campo, la 

familiologia, debido a lo múltiple, diversa y compleja que es la familia se ha visto la necesidad 

de enfocar en sus estudios de una manera focalizada, es así como se creó, por ejemplo, el 

departamento de estudios de familia en la Universidad de Caldas, por lo que es un paso para 

distinguirlo como un nuevo campo disciplinar donde se presentan discusiones cómo las críticas 

al positivismo, practicas investigativas y de intervención, tradiciones teóricas y epistemológicas 

y trasladar cuestiones de la vida a la familia; es una disciplina que le hace falta visibilidad y 

generar una identificación más unificada que facilite su reconocimiento y lograr mayor 

incidencia en el mundo político y académico, es importante tener en cuenta esta perspectiva que 

se origina desde una orientación crítica, construccionista y de género. (López y Herrera, 2014) 

Respecto a cómo se intervienen las individualidades en las familias se ha evidenciado 

ausencia de voces de niños, ya que para Del Granado y Unzueta (2004) los niños no eran objeto 

de interés en las investigaciones, solo hasta el Siglo XX, cuando se prestó más atención al rol del 

niño en la sociedad y la importancia de enfocarse en los estudios de este, por esta misma época 

nace la pediatría, la psicología del desarrollo y la pedagogía; según estos autores el psicoanálisis 

hace un crítica respecto a la manera en que se percibe la figura del niño desde diferentes 

profesiones, desde la medicina es tomado como un ser en desarrollo y está pasando por una 

etapa, similar a la concepción psicológica donde se espera su desarrollo y maduración, desde la 

ley es percibido como un ser de derechos y obligaciones pero poco consciente o poco 
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responsable de lo que hace, en cambio para el psicoanálisis es un sujeto con deseos propios, que 

también se expresa revelando su discurso y debe ser escuchado y respetado.  

Dentro de las familias, la presencia de los niños es innegable, no solo como seres en 

desarrollo, si no, como en este caso, seres que interactúan con el mundo y tienen propias visiones 

y percepciones de la realidad. En esta investigación los relatos desde la niñez son tan importantes 

como los de otros grupos etarios a la hora de conocer sus percepciones frente a la discapacidad, 

especialmente cuando cumplen roles fraternos y pueden ser un factor diferencial en el proceso de 

una familia, sin duda estas experiencias podrían formar al individuo para un actuar humano con 

la diversidad en el futuro. Para Núñez y Rodriguez (2005) la figura del hermano ha estado 

olvidada dentro de las familias que coexisten con  un integrante con discapacidad, ya que a pesar 

de que presentan diferentes sentimientos negativos, relacionados con celos, confusión, culpa, 

injusticia e incluso soledad, luchan con la responsabilidad de cumplir a sus padres y el deseo de 

verlos felices, pero sus requerimientos son en su mayoría ignorados, aun así siempre se espera 

que generen una conexión positiva con sus hermanos o hermanas con discapacidad, aspecto que 

puede beneficiar mutuamente, la familia entre sus cambios y adaptaciones constantes no suele 

prestar atención a ello, pero estos autores resaltan la necesidad de entender y acompañar sus 

vivencias durante las etapas de crecimiento favoreciendo en general el conjunto familiar . 

Se podría decir que se promueve un tipo de paternalismo con los integrantes más 

pequeños de la familia, esto hace que aquellos individuos no puedan ser y expresarse 

completamente, por ejemplo, dando sus opiniones, siendo una forma de opresión. Esta no es la 

única forma en que el poder es usado dentro de las familias, es común encontrar diferentes 

jerarquías y normas que lo revelan, sucede también con el uso del dinero y su distribución, así 

como en la asignación de labores en casa, labores domésticas que se distribuyen de maneras 

inequitativas, usualmente conducido por creencias o constructos culturales, que a pesar de que no 

tengan un sustento real se siguen manteniendo en la actualidad, una de las principales labores de 

la que se habla es el cuidado, de ello hablaremos en breve. 

Debido a la diversificación de las familias los típicos comportamientos, hechos y etapas 

que se atribuían a ellas se ponen en duda, dentro de lo que se denomina ciclo vital familiar lo 

normativo deja de serlo, en 1983 Minuchin y Fishman afirmaban que primero se creaba la pareja, 
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luego tenían hijos, estos entraban a estudiar, luego a trabajar y posteriormente se retornaba a la 

familia original, además proponían en su publicación 10 tipos de familias, dentro de las cuales se 

incluían las cambiantes, acordeón, de tres generaciones, descontroladas, con soporte, entre otras, 

incluyendo diferentes realidades de familias contempladas en esa época; considero que realizar 

este ejercicio en la actualidad buscando incluir a la totalidad de familias teniendo en cuenta más 

características únicas además de posibles cruces entre una tipología y otra resultarían infinitas 

por su especificad.  Respecto a las etapas esperadas actualmente no se cumplen en su totalidad o 

en cierto orden, el matrimonio ya no es deseado como en otras épocas ni necesario para la 

reproducción, la motivación de ampliar la familia en descendencia no está en todos los 

individuos, incluso tener una pareja no entra en siempre en los planes de vida, por ello hay 

hogares unipersonales, parejas sin hijos, convivencia entre amistades, presencia de mascotas y en 

general tipos de familias diferentes a las convencionales, pero familias, que en otras teorías 

clásicas se llamarían “incompletas”. Aun reproduciéndose, las etapas de cada nuevo varían, cada 

individualidad es única, se habla por ejemplo del momento en que los hijos e hijas dejan el hogar 

y honestamente no todos pasamos por ese proceso ni en la misma etapa. Estos ciclos vitales 

pueden ser influidos por cambios sociales, cultura y características económicas.  

2.3.2 Las familias en Colombia y México 

La visión clásica de la familia es evidente en la Constitución Política de Colombia 

(1991), donde se nombra a la familia nuclear y heterosexual: “Artículo 42. La familia es el 

núcleo fundamental de la sociedad. Se constituye por vínculos naturales o jurídicos, por la 

decisión libre de un hombre y una mujer de contraer matrimonio o por la voluntad responsable 

de conformarla” (p. 22) sin embargo esa concepción ha cambiado, ya no se puede generalizar la 

presencia de padre y madre en un hogar. En la constitución mexicana no existe una definición 

como tal, pero el termino familia aparece en el artículo 4to “El varón y la mujer son iguales ante 

la ley. Esta protegerá la organización y el desarrollo de la familia.” Y “Toda familia tiene 

derecho a disfrutar de vivienda digna y decorosa. La Ley establecerá los instrumentos y apoyos 

necesarios a fin de alcanzar tal objetivo.” (Congreso de la Unión, 1917), en general se habla de 

los compromisos desde el Estado con los grupos familiares. 
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Recientemente, en un estudio de evolución de estructuras familiares en Latinoamérica 

desde 1990 hasta 2010, Ullman, Maldonado y Rico (2014) establecen algunas tipologías que 

evidencian cambios a través del tiempo, no solo contemplan la tipología de estructura, también la 

generacional y de ciclo de vida, de esta manera: la tipología de estructura dividida en hogares 

familiares (familias nucleares, extensas o compuestas, biparentalidad y monoparentalidad con 

jefe hombre o mujer) y no familiares (sin parentesco y unipersonales). La tipología 

generacional incluye: a. Generacionales (conformados solo con adultos mayores o solo con 

generación intermedia). b. Sin niños (adultos mayores y generación intermedia) c. Sin 

generación intermedia (niños y adultos mayores) d. Sin adultos mayores (niños y generación 

intermedia) finalmente, e. Multigeneracionales (Incluye 3 generaciones) La tipología según 

etapas de ciclo de vida se divide en 6 diferentes: Pareja joven sin hijos, (menores a 40 años), 

etapa inicial (existen niños menores de 6 años), etapa de expansión (el hijo mayor se encuentra 

entre los 6 y 12 años), etapa de consolidación (presencia de un hijo entre los 13 y 18 años), etapa 

de salida (los hijos sobrepasan los 19 años) y, por último, pareja mayor (-de 40 años- sin hijos). 

Estos investigadores evidenciaron que en todos los países y casi todos los estratos han 

aumentado la presencia de hogares unipersonales y monoparentales con jefatura femenina, 

además ha disminuido el porcentaje de hogares nucleares biparentales, lo que es corroborado en 

Colombia y México: 

Ilustración 4 Evolución de tipo de hogar en Colombia y México 1990-2010 

 

Fuente: Ullman, Maldonado y Rico (2014), p27. 

Flórez y Sánchez (2013) así interpretan los indicadores colombianos: 
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Debido a las modificaciones de la estructura familiar Palacios y Rodrigo (1998) en 

Colorado (2015) proponen la deconstrucción de la familia tradicional donde algunos conceptos 

que antes eran criterio fundamental ahora son relativos, tales como: Matrimonio, presencia de 

hijos biológicos, cuidado a manos de la madre, poco índice de divorcios; elementos que cambian 

la definición de familia hacia un concepto más diverso donde se incluyen estructuras como las 

presentadas en el gráfico anterior.  

Mas allá de poder caracterizar a las familias y agruparlas o decir cuales si son o no son 

familias, es importante que las necesidades de cada hogar puedan ser cubiertas, que sin importar 

si una familia tiene padre y madre, dos madres, dos padres, uno, o si es unipersonal tengan la 

misma posibilidad de acceder a sus derechos básicos, además que cada particularidad, como 

tener niños, adultos mayores, una persona con discapacidad, entre otras características, hayan 

rutas claras de acción y respuesta por parte del gobierno. En la Convención de Derechos de las 

Personas con Discapacidad CDPD (Naciones Unidas, 2006) se expone la importancia de la 

familia para las personas en situación de discapacidad, pero a la vez se resalta la importancia de 

prestar la asistencia necesaria a este grupo social y de esa manera asegurar un nivel de vida 

adecuado. Así se manifiestan desde el preámbulo: 

    Aunque la familia "tradicional" biparental sigue siendo la forma 

dominante de organización de los hogares colombianos urbanos … la 

importancia creciente de los hogares unipersonales y de los monoparentales 

refleja una tendencia hacia un debilitamiento de la familia "tradicional" 

biparental como forma preferida de organización social. (Pg. 31) 

“x) Convencidos de que la familia es la unidad colectiva natural y fundamental 

de la sociedad y tiene derecho a recibir protección de ésta y del Estado, y de que 

las personas con discapacidad y sus familiares deben recibir la protección y la 

asistencia necesarias para que las familias puedan contribuir a que las personas 

con discapacidad gocen de sus derechos plenamente y en igualdad de 

condiciones.” (p. 4) 
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Luego, en el Artículo 23, menciona con el Estado debe ofrecer el apoyo necesario en caso 

de que la familia directa no pueda, el cual será hallado en la familia extensa si es posible, y si no 

en la comunidad. Más adelante, en el Artículo 28, se reconoce la responsabilidad del Estado para 

la mejora de las condiciones de vida de las familias sin discriminación y en el apartado C hablan 

de la garantía que debe haber para el acceso de personas con discapacidad y sus familias que 

vivan en situación de pobreza a asistencia del Estado y apoyo con gastos “incluidos capacitación, 

asesoramiento, asistencia financiera y servicios de cuidados temporales adecuados” (p. 24, 

Artículo 28, Naciones Unidas, 2006) 

En Colombia y en México, a pesar de estar ratificada la Convención y leyes adicionales 

como la Ley General de discapacidad (Congreso General De Los Estados Unidos Mexicanos, 

2011) y la Ley Estatutaria 1618 (Congreso de Colombia, 2013), donde es claro el papel de la 

familia, no se cumplen sus iniciativas de apoyo a esta, por lo que en ocasiones las familias están 

en una situación de abandono y sin opciones u oportunidades para avanzar y superar las 

situaciones difíciles que conlleva el convivir con la discapacidad. Existen algunos programas que 

se enfocan en el apoyo familiar en caso de discapacidad de uno de sus integrantes, en Colombia 

el Instituto Colombiano de Bienestar Familiar - ICBF, por ejemplo, promociona en su página 

web5 un programa denominado Apoyo y fortalecimiento a la familia que tiene tres modalidades 

que mantienen integrada la familia: 1. Intervención de apoyo - Apoyo psicosocial 2. Externado -

Medio jornada y jornada completa- y 3. Hogar gestor), pero hay otras alternativas en un medio 

diferente (Hogar sustituto e internado).  

En México, desde el inicio del gobierno de López Obrador, a finales de 2018, se 

desarticulan las políticas de bienestar para personas con discapacidad y sus familias; a pesar de la 

existencia del Sistema para el Desarrollo Integral de la Familia – DIF, actualmente hay un apoyo 

vigente se da mediante transferencia directa (2550 pesos mexicanos bimestralmente), sin 

embargo la obtención de este apoyo depende de la edad y zona geográfica de aquel que lo 

solicite, dando prioridad a poblaciones indígenas. En su página web6 establecen como requisitos 

presentar Acta de Nacimiento, documento que acredite la discapacidad permanente, comprobante 

 
5 https://www.icbf.gov.co/programas-y-estrategias/proteccion/discapacidad 
6 https://www.gob.mx/bienestar/acciones-y-programas/programa-pension-para-el-bienestar-de-las-

personas-con-discapacidad 

https://www.icbf.gov.co/programas-y-estrategias/proteccion/discapacidad
https://www.gob.mx/bienestar/acciones-y-programas/programa-pension-para-el-bienestar-de-las-personas-con-discapacidad
https://www.gob.mx/bienestar/acciones-y-programas/programa-pension-para-el-bienestar-de-las-personas-con-discapacidad
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de domicilio y para el caso de niñas y niños con discapacidad, la presencia del padre, madre o 

tutor. 

Los gobiernos ignoran demandas básicas y promueven inequidad, una situación 

generalizada en as familias de América Latina, ya que las acciones de bienestar que responden a 

los riesgos sociales están familiarizadas y mercantilizadas, como afirman Ruscheinsky y 

Martínez (2014), a pesar de algunas políticas existentes para minimizar la pobreza y la exclusión, 

no son suficientes ni completamente accesibles para la esfera doméstica. La desfamiliarización 

en este aspecto es necesaria, ya que está en juego la estabilidad y bienestar de familias; una de 

las acciones necesarias son las referentes al cuidado doméstico. El cuidado se define como 

aquellas acciones dirigidas a otros seres y a nosotros mismos “destinadas al mantenimiento de la 

vida y el bienestar propio y de los demás, así como al sostenimiento del entorno y la red 

compleja de cuidado que lo hace posible” (Moscoso & Martín, 2017, Pág. 1). 

 

2.3.3 Conflictos frente al cuidado 

A pesar de la vulnerabilidad que caracteriza cada ser (que implica la muerte en cualquier 

momento), el hecho de recibir cuidado o cuidar hacen la existencia posible, da valor a la vida y 

revela las vidas que importan (Butler, 2010).  Hay dos divisiones principales del cuidado, formal 

e informal, en general están enfocados en la salud como meta, de un niño, de un adulto mayor, de 

una persona con discapacidad o de un paciente, y en la familia se da el cuidado para la salud 

familiar (Valderrama, 2006).  

Cuidado Formal. Históricamente el cuidado en manos de las mujeres en el área de la 

salud se dio mediante la enfermería; aunque inicialmente se creía a la mujer incapaz de realizar 

este y otro tipo de ejercicios profesionales, ésta era una labor que era informal y las mujeres 

venían realizando desde hace un tiempo, finalmente se legalizó en el siglo pasado como 

profesión donde aún hoy predomina la presencia femenina; así como otras carreras relacionadas 

con medicina. Antes de esto varias culturas ya relacionaban a la mujer con el cuidado (Massé, 

2017), compartiendo creencias de las habilidades “innatas” de la mujer más dadas hacia esta 

labor. 
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Cuidado Informal. En la sociedad ha estado normalizada la idea de que la mujer es 

quien debe realizar estas labores de cuidado doméstico mientras el hombre es el proveedor 

(Arraigada, 2001), esto como consecuencia histórica de la familia burguesa donde el hombre era 

quien trabajaba (Burin y Meler, 1998). La figura materna no es la única encargada de ello, 

cualquier mujer recibe esta obligación, una hermana, una abuela, una tía, entre otras y sí son 

abandonadas por la mujer, éstas recibirán juicios de culpa desde quienes la rodean, lo contrario a 

cuando un hombre abandona la actividad de cuidado, que recibe su disculpa inmediata por no ser 

una actividad que corresponda al rol que cumple dentro de su familia (Valderrama, 2006). Sin 

duda este ha sido un tema controversial para los estudios de género, a pesar del ingreso al campo 

laboral por parte de la mujer, las actividades dentro de casa no han logrado una distribución 

justa. A continuación, se evidencia como, en Colombia, las mujeres además de realizar diferentes 

labores en el hogar están a cargo del cuidado de algún pariente, porcentaje que es casi 10 veces 

mayor al de los hombres que cumplen esta tarea, 10,4 % vs 1.4%. 

Ilustración 5. Tareas domésticas en hogares con parejas heterosexuales colombianas. 

 

 

 Fuente: Ministerio de Salud y Protección Social (2015) b 

Mientras tanto, en México, las mujeres que cumplen con alguna labor de cuidado en el 

hogar abarcan entre 20 y 25 horas a la semana, y en el caso de los hombres usan alrededor de 10 

horas para cumplir estas funciones. 
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Ilustración 6 Tiempo dedicado al cuidado de otros según sexo e ingreso del hogar 

 

Fuente: Ullman, Maldonado y Rico (2014), p52. 

 

Lo anterior muestra la división de tareas según el género en la sociedad colombiana y 

mexicana hace unos años, esta distribución se denomina familismo, donde usualmente el hombre 

cumple labores fuera de casa para proveer a su familia y es la mujer, trabaje o no, quien suele 

ocuparse además del trabajo en el hogar, el cual es no remunerado, y si no posee otro trabajo 

remunerado, realiza este todo el tiempo, sin horarios, sin salario, y ello solo se es valorado 

cuando ésta, por alguna razón, deja de hacerlo, como afirma Valderrama (2006), es decir, si llega 

a enfermar o tener que estar ausente durante algún tiempo resulta evidente para el resto de la 

familia la ausencia de esta figura; esta no es una labor voluntaria, a pesar de que algunas mujeres 

se ofrezcan a hacerlo, se da porque nadie más está abierto a su ejecución o simplemente  eligen 

sobre ella; a pesar de que ésta debería ser una decisión en conjunto para asignar la labor de 

cuidado, incluso solicitando apoyos externos, que deberían ser accesibles, o creando una 

dinámica donde todos colaboren equitativamente alternándose. Pero lo que se hace finalmente es 

asignar a la mujer sin alguna retribución a cambio y ella corriendo riesgos con su propia salud 

por esta labor, por ello el autocuidado es una categoría que también merece atención y 

profundización. 
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Es común que entre las familias las mujeres que cuidan no seon conscientes o no tienen la 

información necesaria para saber que al igual que todos los miembros de la familia, quien cuida 

merece y debe ser cuidado o por el contrario se puede enfrentar a diferentes consecuencias, por 

ejemplo: depresión, ansiedad, irritabilidad, tensión, agotamiento, tristeza, problemas físicos de 

tipo articular o circulatorio (Massé, 2017), este cuidado necesario puede ser obtenido de los otros 

miembros de la familia u otros cercanos, incluso profesionales, o, como mencione anteriormente, 

mediante el autocuidado.  

El amor maternal instintivo es promovido desde la infancia y adolescencia de mujeres, 

ideal que sigue instaurado en nuestra cultura patriarcal, las cuales provocan consecuencias 

negativas sobre el género y su libertad, esto se refleja a tal punto de confiar únicamente en 

cuidados externos provenientes de mujeres, por ejemplo el concepto de “otra madre” (Another 

mother) necesidad que surge en los resultaos de McKenzie (2016) el cual hace referencia a una 

persona que cuide como lo hace la figura materna original . Por un lado, se recalca la 

responsabilidad de ejercer el cuidado y crianza de hijos, realización de tareas domésticas y 

atención a su esposo, si está presente, la mujer es vista como un ser omnipotente de quien se 

esperan esfuerzos que la obligan a priorizar otras vidas sobre la propia. Cuando las madres tienen 

actitudes diferentes o el tipo de relaciones que genera con sus hijos no se acomoda a lo esperado 

son juzgadas y en otros casos se genera culpa, como fue el caso de Kanner, quien inventó el 

término “madres nevera” asociándolas con el autismo presente en sus hijos. ¿acaso existirían 

padres nevera? ¿Cómo llamaríamos a aquellos que evaden la responsabilidad del paternar? 

Molina (2014) propone una transición de la sumisión de la mujer hacia un maternar subversivo, 

enfocado a madres lesbianas y/o solteras, sin embargo, no es una solución viable para las demás 

mujeres que conviven con hombres, más que eso es necesario cuestionar las jerarquías dentro de 

la familia y uso del poder, de esta manera reconstruir los órdenes y creencias establecidos 

socialmente y promoviendo relaciones de igualdad.  

Dentro de la familia hay otros tipos de divisiones de roles y funciones entre sus 

integrantes:  
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Según Massé, (2017), mientras que el cuidado profesional de la salud ocupa el 12% de 

tiempo dedicado al año, el 88% es empleado por familiares y/o cuidadores. ¿Qué sería de nuestra 

sociedad sin los cuidados que facilita cada familia? Esto revela la gran importancia del cuidado 

informal en la sociedad que resulta en ahorros y menos preocupaciones en la mayor parte del 

tiempo en entidades prestadoras de este servicio y en el gobierno; pero, por otro lado, esto es 

problemático para las familias y su bienestar ya que  las personas que tienen suficiencia 

económica adquieren el servicio de cuidado la mayor parte del tiempo, mientras que las familias 

pobres deben resignarse a realizar ellos mismos esta labor de cuidado y usualmente el integrante 

que lo hace debe dejar de trabajar temporalmente o definitivamente, por lo que no puede 

colaborar más económicamente a su hogar, creando así un círculo vicioso con la pobreza. 

Esta situación afecta el bienestar familiar, e individual, y no solo en la persona que 

necesita de cuidado, o la persona que está cuidando, todos tienen diferentes consecuencias al 

vivir una situación similar; y aunque en la antigüedad la familia solo era el contexto para la 

persona tratada por un profesional, ahora la familia también se reconoce como objeto de cuidado, 

atención e intervención desde diferentes disciplinas (Pérez, 2013) teniendo en cuenta que son 

interdependientes por lo cual se influyen mutuamente (Ballenato, 2010 en Abad, 2016) buscando 

bienestar individual y conjunto es necesario trabajar con todos sus miembros. El cuidado puede 

ser dado y/o recibido no importa desde donde se origine, todos los seres somos receptores de 

cuidado, una necesidad que no solo debe ser atribuida a ciertos individuos de la sociedad. 

Los abuelos y abuelas cumplen un rol multifuncional pues, además de sus 

propias actividades, se ocupan del hogar y de sus nietos como “padres y madres 

sustitutos”; los padres y madres tienen un rol de autoridad limitado al poco 

tiempo que pueden estar con sus hijos e hijas debido al trabajo; y los niños y 

niñas tienen un rol mixto, a veces de participantes en labores domésticas, labores 

escolares y/o actividades lúdicas. (Páez, 2017, p. 5) 
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Laura Pautassi (2007) afirma la posibilidad de ver el cuidado (ser cuidado, cuidar y 

cuidarse) desde un enfoque de derechos, reconociendo su carácter universal y no solo dirigido a 

mujeres, si asumimos la vulnerabilidad compartida (Maldonado, 2018), de lo responsables que 

somos del daño y sostenimiento de la vida podremos reconocer, aceptar y ejercer la 

interdependencia con las otras vidas, vivibles y cuidables, como la propia.  

Este hecho facilitaría la acción y garantías frente al tema, estando posiblemente más 

regulado legislativamente y dando espacio a los y las ciudadanas a empoderarse y luchar por el 

cumplimiento de ello, a pesar de que para ello se necesite pedagogía ciudadana, dado que es 

común que no se conozca los derechos a los que está obligado el Estado a garantizarnos. Sería 

necesario reestructurar las dinámicas familiares, promoviendo la corresponsabilidad y 

empoderando a cada integrante para asumir actividades y labores según su posibilidad de acción, 

haciendo visible los benéficos para el resto de integrantes de su familia y su conjunto, de esta 

manera se pasa de una simple convivencia en los mismos espacios y se generan vidas 

coexistentes que además de tener motivos fundados en su propio pensar y actuar, también 

incluyen los de aquellos con los que se relaciona. Para respaldar este tipo de ideas es necesario 

poner en mesas de dialogo la división sexual del trabajo y generar leyes que contribuyan a ello 

en conjunto con madres y padres de familia, como ejemplo de ello, está el proyecto de Ley 169 

Siempre he pensado que ser responsable de otro ser es algo grande y de compromiso, 

no creí nombrarme cuidadora a mi edad a menos que tuviera un hijo, lo más cercano que 

había estado a esto fue cuando tenía 9 años y nació mi hermano, a pesar de que era poco lo 

que hacía me sentía como una segunda madre. 

Recientemente supe que significaba recibir un diagnóstico, pero quien más lo vivió 

fue mi mamá, y lo vive aun porque no olvida las palabras frías del oncólogo cuando ella 

quería palabras de esperanza y el solo respondía con la gravedad del diagnóstico… como si 

hablara con algo diferente a un humano. Cuando partí a México ya lo sabía, cáncer de 

ovario, sabía que no iba a ser fácil, que probablemente no era el mejor momento para irme, 

temía que me juzgaran porque yo, siendo su hija mayor, me iba justo cuando iniciaba su 

tratamiento, aun así, enfocada es mis estudios y mis sueños decidí irme, siendo apoyada por 

ella. 
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de 2019, en Colombia, Ley de cuidadores familiares, la cual busca apoyar a estas figuras que 

mantienen y soportan la sociedad, mejorando su economía, además de su bienestar físico y 

mental, de esta forma se reconoce que esta actividad también es una labor y durante la historia no 

ha sido remunerada a pesar de sus grandes necesidades y luchas. 
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     Collage # 3 – Familias diversas – Fuente: Elaboración de participantes 
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3. Buscando a Nemo7 

Esta película animada además de contar retos y miedos frente a la monoparentalidad, 

también se observa como estos crecen cuando el hijo tiene una dificultad en una de sus aletas, a 

lo que responde su padre con sobreprotección creando límites en sus capacidades; por accidente 

Nemo emprende una travesía lejos de casa, para ello desarrolla y reconoce diferentes habilidades 

en él que le permiten logros dentro del nuevo grupo social al que llega. Su padre venciendo sus 

propios miedos acude en su búsqueda, generando también nuevas experiencias y círculos 

sociales, cada uno explora su individualidad y autonomía lejos del otro hasta que finalmente se 

reencuentran y transforman la manera en la que viven y actúan en conjunto beneficiándose 

mutuamente. Este capítulo revela mis propias búsquedas dentro de la investigación, en las que 

exploré diversas técnicas metodológicas, así como las dificultades que tuve en el proceso, 

experiencias que sin duda apoyaron mi aprendizaje y desarrollo de la investigación.  

Para el proceso de construcción metodológica, que será relatado a continuación, usé un 

método inductivo, ya que se inició teniendo de base diferentes técnicas e instrumentos que revisé 

individualmente hasta encontrar aquello que se adaptaría mejor a este estudio, luego realicé 

seguimiento a aquellos autores y métodos desde donde provenían las técnicas y de allí partí para 

la construcción de las técnicas propias que se acomodan a los intereses específicos de esta 

investigación, después de un respectivo pilotaje detecto posibles limitaciones y modificaciones 

que se realizaron antes de la aplicación real de las técnicas. Finalmente explico la manera en que 

las usé según momentos y fases. 

 Estrategias dialógicas para reivindicar las voces 

 

Me centro en el diseño cualitativo de estudio de casos, ya que éste consiste en la 

comprensión de un escenario social concreto haciendo un examen completo de una cuestión a 

través del tiempo e implica un proceso detallado de investigación que incluye procesos de 

 
7 Graham Walters y John Lasseter, 2003 
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registros, constructos, resultados, evaluación y producto; éste no busca comprobar una hipótesis, 

sino descubrir nuevas relaciones y/ o conceptos que facilitan la comprensión de un fenómeno 

(Rodríguez, Gil y García; 1999). Debido a que se tendrá en cuenta la participación de más de una 

familia, será un estudio de casos colectivo, el interés no es un caso concreto si no de casos 

conjuntos que comparten una condición (Stake, 1994 en Rodríguez et al., 1999). 

El método principal es biográfico, el cual se basa en testimonios desde la subjetividad de 

los individuos sobre acontecimientos y sus valoraciones propias al respecto, información que 

usualmente es recolectada mediante entrevistas sucesivas (Rodríguez, Gil & García; 1999). Para 

iniciar, se pusieron en discusión cuatro técnicas con el fin de hallar la más adecuada: historias de 

vida, trayectorias de vida, relato de vida e historias de familia. Cada técnica ofrece diferentes 

ventajas para dar a conocer voces que históricamente no han sido escuchadas y experiencias 

merecen ser reconocidas, a continuación, profundizo en aspectos de cada técnica.  

El relato de vida, que considero está dentro de las demás técnicas, en donde es posible 

hacer una reconstrucción de eventos significativos y permite reconocer aspectos identitarios, 

además la construcción de los datos se da mediante entrevistas (Cornejo, Mendoza y Rojas, 

2008) y aunque aquí se establece que el investigador es el experto frente a los participantes, 

desde mi perspectiva solo tendré el papel de motivar y facilitar esta reconstrucción dándole voz 

principal a cada integrante que colabore con la investigación. Sin embargo, debido a que cada 

participante y en general su familia está en constante cambio y reajuste, veo la necesidad de 

incluir aspectos de la trayectoria de vida ya que esta técnica ubica el foco en transiciones ya sean 

geográficas, profesionales, escolares, entre otras, durante el ciclo vital.  

 

Debido a que mi interés es apoyar estos relatos con anexos que puedan ser relevantes y 

complementen la información construida, las historias de vida me ofrecen la posibilidad de 

incluir documentos, imágenes, entre otros recursos a los que voy a recurrir para tener una imagen 

más completa del contexto e historias personales y familiares. Además, con esta es posible la 

compresión de las dinámicas individuales y como estas interactúan con los entornos familiares e 

histórico-sociales.   
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Finalmente, las historias de familia también me ofrecen una perspectiva aplicable a la 

investigación, ya que me permite ver las relaciones interdependientes frente a la triada sociedad - 

familia - individuo. Aquí me es permitido usar mapas familiares y coordenadas espaciales, 

además del uso de objetos portadores de memoria. Aunque en esta técnica se mencione a 

presencia de mínimo 3 generaciones (González, 1995) dentro de mi postura y concepción de la 

familia diversa, considero que existen familias que no cumplen con este requisito y también es 

valioso darles voz. 

 Puliendo las técnicas 

Previo a la construcción de datos oficiales se realizaron 2 pilotajes con diferentes familias 

con el fin de probar la efectividad y pertinencia de las técnicas y método elegidos, este ejercicio 

ofreció cuestionamientos que no habían sido planteados, además se logra ofrecer un estimado de 

tiempo y sesiones para completar la construcción de datos con cada grupo familiar. Inicialmente 

se ve la necesidad de modificar varios conceptos del consentimiento informado que no fueron 

comprendidos por las familias, además de los ajustes para niños o integrantes con discapacidad, 

asentimientos que deben ser cortos y con uso de lenguaje menos técnico. Con este ejercicio 

también se plantea el orden en que deben proponerse las técnicas y cuales deben realizarse de 

modo individual o grupal de manera que se obtengan datos completos y no se opaquen algunas 

voces por otros integrantes que dirigen los relatos. 

 Escuchándoles 

Como lo mencione en la postura metodológica, haciendo uso de los relatos de vida, 

historias de familias y suministros adicionales, implementaré otras técnicas con el fin de obtener 

datos más completos. Al inicio de la investigación, mientras se firmaban los consentimientos 

(Anexo A) y asentimientos, hubo un momento con cada familia donde se explicaba, oralmente y 

hasta su comprensión, la metodología y fines de la investigación. Como resultado del pilotaje y 

análisis posteriores se escoge la siguiente distribución de estrategias de construcción y 

recolección de información: 



66  Buscando a Nemo 

 

3.3.1 Momento 1 / Encuentros con familias 

Este primer momento hace referencia al trabajo en conjunto y dialogo con las familias en 

los diferentes encuentros, los cuales se dividieron en fase individual y fase grupal, en la primera 

dialogaba de manera aislada con cada integrante de la familia y en la fase grupal nos reuníamos 

todos en una misma conversación, durante estas fases hay observación constante de los espacios 

familiares, su comunicación y dinámicas visibles. A continuación, profundizo en las estrategias y 

herramientas que se usaron en cada fase, explicando la técnica de cada una y situándola en mi 

investigación con tiempos aproximados de duración e instrucciones dadas. Las distribuciones de 

cada herramienta dentro de las fases se escogieron según los intereses que se pretendía obtener 

con cada una: 

Fase Individual  

En esta fase es primordial el acercamiento y creación de un vínculo empático con cada 

persona, conociendo a fondo características, percepciones y creencias frente a su familia y sí 

mismo. 

1. Caracterización y percepciones generales 

Duración: 15 minutos aproximadamente con cada integrante. 

Se realiza a modo de entrevista semiestructurada, que se adapta a esta investigación por sus 

características únicas, tal como describen Díaz L., Torruco U., Martínez M. y Varela M. (2013), 

dada su flexibilidad, siendo adaptable al entrevistado, permitiendo concentrarnos en los temas 

relevantes con apoyo de una guía escrita, dando espacio al dialogo libre y profundizando en 

aquellas respuestas y temas más relevantes, incluso abriendo a posibilidad de que surgieran 

temas emergentes; con esta se buscó conocer datos básicos de cada persona y su perspectiva 

respecto a su grupo familiar. Aunque esta entrevista no fue grabada, las respuestas se recogieron 

de manera escrita y mediante nuestro dialogo. 

Instrucción: Se pide responder y conversar entorno a diferentes temas relacionados con la 

familia con apoyo de un formato escrito (Anexo B) el cual, según decisión de cada uno/a, es 

llenado por ellos o por mí. Se pregunta por nombre, edad, rol en la familia, actividades a las que 

se dedica en su día a día, a quienes considera parte de la familia y señalar eventos importantes en 
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la historia de la familia, también se incluyen definiciones sobre los conceptos familia y 

discapacidad. 

2. Dibujo/Representación gráfica 

Duración: 10 minutos aproximadamente con cada integrante. 

Instrucción: Se pide a cada persona que represente en una hoja a su familia, además de pedir que 

a cada integrante se le relacione con un objeto o algo que lo identifique, esto con el fin de 

identificar relaciones entre los integrantes y con el exterior. 

3. Historia de Vida 

La historia de vida son registros biográficos subjetivos que permiten una construcción 

objetiva, se finalizan, según Bertaux (1989) (En Puyana & Barreto, 1994) cuando saturación y 

representación, por lo que finalizan cuando se considere que se ha logrado la obtención de 

información y aspectos más relevantes y los nuevos datos no aportan en gran medida a los 

objetivos aquí planteados.  Este proceso provoca el reconocimiento y reapropiación de la propia 

historia de vida, de sus vivencias, pero a la vez tomar distancia, sin dejar a un lado componentes 

emocionales (Puyana & Barreto, 1994). 

Duración: 25 minutos en promedio con cada integrante. 

Instrucción: Cada persona relata desde sus vivencias y perspectiva los momentos más 

importantes a lo largo de su vida en familia, este relato es grabado en audio. 

Fase Grupal 

Esta fase tiene dos objetivos principales, por un lado, observar la interacción entre los 

integrantes, su comunicación, identificando el tipo de relaciones que manejan y otras 

características propias de cada familia. Y por otro lado se pretende reconocer mediante las 

fotografías compartidas otros aspectos que den cuenta de sus creencias, costumbres, prioridades 

entre otros, dados los retratos de celebraciones, hechos relevantes de sus vidas, personas 

fotografiadas, entre otros aspectos presentes en las imágenes.  

1. Álbum de familia: 
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Duración: 45 minutos en promedio con cada familia. 

Instrucción: Contando con la presencia de todos los integrantes se pide que, con ayuda de fotos, 

sean físicas o digitales, se evoquen momentos que hayan registrado, mientras se dialoga de sus 

experiencias y relaciones; esto es grabado en audio.  

Históricamente las fotos han sido una modalidad de registro de personas y eventos, con el 

pasar de los años y los avances tecnológicos se popularizó el uso de cámaras incluso en la 

cotidianidad; dentro de las familias era común almacenar estas piezas gráficas en álbumes, por lo 

menos así fue en mi familia, pero con el tiempo se están usando formas más prácticas de archivar 

estos recuerdos haciendo uso de la tecnología. Tal como afirmó Silva (2012) estas son más que 

imágenes, dan cuenta de la historia y la condición existencial de la familia, el álbum familiar es 

aquello que facilita establecer un orden, que se completa con la narrativa, manera en que 

entregan los relatos de historias que les envuelven 

Las imágenes, con las que se reafirma la unidad de las familias, pueden dar cuenta de lo 

que ha sido la cotidianidad de sus vidas, revelan vínculos, parentescos, eventos sociales, 

relaciones, ritos, prácticas culturales, además de personajes externos a las familias, es por ello 

que son fuente de información para hacer más cara las estructuras, organizaciones y dinámicas 

familiares. Las fotografías no solo revelan individuos, también sus papeles y roles ante las 

relaciones sociales (Bourdieu, 2003; en Duarte 2012), sin embargo, está ligado a aquello que la 

familia quiere mostrar, además aquellos productos fotográficos evidencian las clases sociales a 

las que se pertenece. 

 Para los sectores populares son objetos fotografiables: una primera comunión, 

una puesta de sol sobre el mar; para la clase media: lo serán la maternidad, una 

danza folklórica, una corrida de toros; la clase alta se distingue en cambio por la 

autonomía de la representación, sus gustos se dirigen hacia objetos socialmente 

designados como insignificantes, como una estructura metálica, por ejemplo. 

(Duarte, 2012, p12)  
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3.3.2 Momento 2 / Proceso post-encuentros 

En este segundo momento, el cual se realiza de manera individual y es posterior a 

finalizar los encuentros con cada familia, aquí se usan otras herramientas que apoyen el 

procesamiento y consolidación de los datos, ello facilita la lectura y resalta aquellos datos más 

valiosos, las técnicas que se usan son las siguientes: 

1. Sociogenograma / Genosociograma: 

Según Fernández (2011), es una técnica de psicoterapia para graficar la estructura 

familiar, en el cual se registran datos de los integrantes y de las relaciones entre ellos, dice que se 

deben incluir “al menos tres generaciones” (p.6), característica que en este caso no será incluida 

debido a la diversidad familiar que se busca incluir. Además, en los gráficos se incluyen aspectos 

del entorno social en que está la familia. La información graficada es una fuente de hipótesis. 

Esta es una herramienta que deriva del genograma familiar que surge de la Teoría 

Familiar Sistémica de Murray Bowen, a partir del cual se realiza un plan de intervención 

especialmente en aquellas familias en las que alguna de sus integrantes lleva un proceso médico 

(Pérez, Oropeza, López y De la Roca, 2018) ya que se usa principalmente en el ámbito clínico y 

es importante para realizar un diagnóstico familiar, reconociendo redes de apoyo presentes al 

revelar una mirada global de las relaciones (González, 1995), de esta manera es posible 

identificar estructura, dinámicas, vínculos relevantes, relaciones, que denomino 

interdependientes, entre otras conexiones con el exterior.  

Para facilitar el proceso gráfico, con ayuda del programa GenoPro8 se elaboraron los 

sociogenogramas de cada grupo familiar, allí se incluyen los integrantes, representados por 

figuras geométricas, las relaciones, graficadas con líneas entre ellos y con entes externos, además 

se revelan los hogares existentes, es decir integrantes que conviven, representados con líneas 

punteadas, además se resalta en los gráficos la figura del cuidador principal.  

Más allá de aplicar el sociogenograma con fines clínicos o seguir la postura sistémica, lo que 

realmente facilita esta técnica en mi investigación es simplificar los datos de cada familia para 

una mejor organización y entendimiento de los lectores, por lo tanto no se ubicara a las familias 

 
8 https://www.genopro.com/es/ 

https://www.genopro.com/es/
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en tipologías ni se analizaran a modo de intervención sus relaciones, simplemente se dará a 

conocer la diversidad de sus estructuras y dinámicas mediante los gráficos. 

2. Gráfico de coordenada espacial: 

 Durante todo el proceso de construcción y recolección de relatos, cada integrante evocó  

los hechos importantes para él o ella, incluyendo tiempos, situaciones, eventos familiares y de 

contexto histórico (Álvarez & Amador, 2017), eventos que fueron unificados con las historias de 

todos los integrantes de la misma familia y generaron una línea de tiempo cruzada para obtener 

información completa y generar un mejor conocimiento de los eventos relatados (González, 

1995), encontrando posibles encuentros y/o desencuentros entre las narraciones en las 

experiencias vividas conjuntamente que hacen parte de la historia de las familias. Este recurso 

funciono para la organización de eventos y detección de aquellos más importantes. 

Para la selección de las técnicas adecuadas se tienen en cuenta diferentes temáticas de 

interés basadas en las premisas planteadas en esta investigación  

Ilustración 7 Foscos de información para los encuentros 

 

Fuente: Elaboración propia. 
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Dentro de la categoría familia se profundiza en 5 aspectos principales: 

1. Estructura familiar, se da cuenta de la organización interna de los integrantes, obtenida 

principalmente gracias al sociogenorama y las representaciones gráficas de las familias, 

reconociendo a diversidad que les caracteriza. 2. Dinámicas familiares: En este aspecto se 

reconocen las costumbres, creencias, distribución de recursos y papel de la familia nuclear y 

extensa, características que hacen única a cada familia. Respecto a las relaciones 

interdependientes hago énfasis en los siguientes dos puntos. 3. Relaciones internas: enfocadas a 

los roles, vínculos y relaciones de cuidado informal identificadas. 4. Relaciones externas: dan 

cuenta de servicios, apoyos, grupos sociales, instituciones, espacios, profesionales, entre otros 

entes en la sociedad con los que la familia se relaciona constantemente, teniendo en cuenta de 

que manera lo hacen y como estas relaciones influyen a la familia. 5. Experiencias previas: 

Obtenidas en los relatos, donde se evocaron aquellos factores que influyen en como la familia 

actúa frente a la discapacidad, incluyen hechos y diversos aspectos multidimensionales de los 

integrantes, como la formación profesional de algún integrante, experiencias con otros círculos, 

entre otros.  

También, desde la categoría Discapacidad surgen las siguientes cinco categorías: 

1. Diagnóstico: Hace referencia a la existencia de este dentro de la familia y el cómo 

llegó, si es que lo hay.2. Saber Médico: Se enfoca en conocer como este saber está presente en la 

familia, su relevancia y papel a lo largo de su historia 3. Mitos y expectativas: tiene que ver con 

las creencias previas que llegan a las familias o surgen en ellas cuando se da el diagnóstico 

inicialmente. 4. Transformación del concepto: se incluyen evoluciones de la familia, dadas a 

través de la experiencia y convivencia con la discapacidad, que cambian su percepción frente a 

ella, además se incluyen los términos alternos con los que se le nombra 5. Afrontamiento: Se 

enuncian las estrategias que han usado los integrantes desde la llegada de la persona con 

discapacidad a la familia, incluso estrategias de esta última, hasta la actualidad. 

 Aspectos éticos 

Acorde con la declaración de Helsinki (Asociación Médica Mundial, 1964) y los 

principios éticos relevantes, esta investigación tuvo como objetivo promover el bienestar y 
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derechos de los participantes, considerando siempre su dignidad, integridad, intimidad y 

confidencialidad de la información, por ello la libertad de participación y oportunidad de 

abandonar la investigación en cualquier momento. Cada familia tuvo la oportunidad de cambiar 

sus nombres reales, pero ninguna lo prefirió, también se les pidió ponerse un nombre o manera 

de identificar a su conjunto de integrantes y todas escogieron nombrarse con sus apellidos. 

Se considera la resolución 8430 de 1993 del Ministerio de Salud que señala en el artículo 11 que 

en las investigaciones sin riesgo se hace “revisión de historias clínicas, entrevistas, cuestionarios 

y otros en los que no se le identifique ni se traten aspectos sensitivos de su conducta” (p.3), pero 

al implicar la participación de personas que firman consentimientos y asentimientos, esta 

investigación es considerada de Riesgo Mínimo. 

Antes de dar por iniciada la investigación, en el primer acercamiento a las familias, les entregue 

y explique el respectivo consentimiento hasta que no hubiese dudas sobre la metodología y 

objetivos de este trabajo, invitando a participar a cada integrante y dando la opción de cubrir su 

identidad. Los participantes menores de edad firmaron su asentimiento y sus acudientes el 

respectivo consentimiento (Anexo A), cuando los encuentros fueron virtuales se recibieron de 

manera oral. Finamente puse a disposición de todos los participantes los resultados finales, los 

cuales serán compartidos al culminar el escrito académico. Se respetó la dignidad y bienestar de 

los participantes, acorde con el código deontológico de la psicología (Congreso de Colombia, 

2006) ante la alteración de algún participante en mi presencia estuve dispuesta a aplicar prudente 

e inmediatamente técnicas como la intervención en crisis.   

 Dificultades 

La barrera más común se da en la parte inicial de la construcción de datos, el 

acercamiento a las familias y su cooperación para los encuentros no siempre es aceptado por 

parte de ellas, para muchas es incómodo y prefieren no tocar el tema de la discapacidad. En otros 

casos al establecer contacto con una madre o un padre, esta persona manifiesta que su pareja no 

es tan abierta a hablar del tema con la misma naturalidad, o que con sus hijas/os con y sin 

discapacidad no se toca el tema; por tanto, en estos casos se decide no realizar el encuentro. Esas 

situaciones demuestran el grado de aceptación de la discapacidad en las familias y como se 
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delega el tema a uno de los integrantes, usualmente la madre. Estos inconvenientes fueron más 

evidentes al contactar familias en México, lo que podría atribuirse un aspecto cultural o 

predisposiciones a entornos investigativos. Con las familias que aceptaron participar inicialmente 

fue difícil programar horarios en los que todos estuvieran en casa para realizar la fase grupal, 

esto devela los breves instantes que comparten en sus vidas como familia al estar cada uno 

centrado en sus deberes o labores diarias. 

Cuando me acercaba al final de la construcción de los datos surgió un desafío que 

modificaría parte de mi metodología al enfrentar la pandemia mundial provocada por COVID – 

19 estando en Ciudad de México, ello llevó a la virtualización del método para lograr los 

acercamientos, lo cual tuvo consecuencias negativas y positivas como la ampliación de tiempo 

compartido de los integrantes en casa, por ejecución de teletrabajo y estudio, en otros casos el 

pactar citas virtuales y modificarlas o cancelarlas sin previo aviso, alargando el tiempo de 

construcción y recolección de datos, también fue posible incluir una familia de otra ciudad en 

México al no existir la barrera geográfica y de transporte con las metodologías virtuales. 

En los encuentros se abordaba, al igual que con todos los integrantes de las familias, a las 

personas con discapacidad, sin embargo las respuestas en ocasiones no eran analizables en los 

niveles que yo había planeado, a pesar de que se incluyen alternativas a la oralidad no me fue 

posible adaptar mis procesos metodológicos a las formas en que se comunican y expresan estas 

personas, sus voces estuvieron presentes en la investigación y los encuentros pero reconozco la 

posibilidad de enriquecer y mejorar las técnicas haciéndolas mas pertinentes e inclusivas, de esta 

manera nutrir aún más los resultados de futuros proyectos. 

 Finalmente, no fue posible culminar a tiempo la última de las entrevistas, ya que la fase 

grupal no fue ejecutada por dificultades en tiempos relacionados con la familia. 
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     Collage # 4 – Familias diversas – Fuente: Elaboración de participantes 
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4. Extraordinario9 

Esta película la vi cuando iniciaba la maestría, sin duda fue una motivación para querer 

conocer historias desde diferentes perspectivas de las familias frente a las discapacidades. En ella 

cuentan el proceso August al ingresar a una institución educativa por primera vez, después de 

haber recibido educación en casa impartida por su madre. Simultáneamente se expone la vida de 

su círculo más cercano y las consecuencias de la presencia de Auggie en sus vidas. Por ejemplo 

su madre había dejado de lado proyectos personales para dedicarse a su hijo, su hermana tenía 

sentimientos de soledad y su mejor amigo contaba el proceso de conocerlo y generar un lazo 

fuerte, la ausencia del relato del padre me generó curiosidad, sabiendo que también tuvo 

consecuencias en su vida personal, pero solo se mostraba como proveedor y regulador de crisis 

en la familia ; finalmente me hace reflexionar sobre procesos de inclusión en instituciones 

educativas y cómo el estar abiertos a nuevas experiencias genera resultados positivos para la 

comunidad. Como las historias que se observan en la película, son el tipo de narraciones que 

quiero compartir en esta sección, luego de que cada integrante de las familias relatara desde su 

perspectiva sucesos individuales y conjuntos. A continuación, realizo el análisis de aquellas 

características encontradas en las familias relacionándolas con los cuatro planteamientos iniciales 

de este documento, las premisas del apartado 1.5, las cuales serán facilitadas con las voces de sus 

integrantes, al final las temáticas emergentes serán discutidas también. 

 Familias Participantes 

Mi interés investigativo se focalizó en familias que residen en la ciudad de Bogotá o sus 

alrededores y ciudad de México, esto para facilitar el trayecto a los encuentros presenciales, 

familias que convivan con discapacidades, es decir, que tienen un integrante en situación de 

discapacidad. Contacté 8 familias mediante la técnica bola de nieve, uno de los requisitos para 

participar fue tener al menos 2 integrantes: Acudiente, madre, padre, o quien asuma la 

responsabilidad y cuidado de la persona en situación de discapacidad y la persona con 

 
9 David Hoberman y Todd Lieberman, 2017 
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discapacidad congénita, menor de 18 años. No existió un número máximo de integrantes, todos 

aquellos que fueron considerados como parte de la familia estuvieron invitados a participar. 

Ilustración 8: Mapas de ubicación de participantes. 

 

 

Fuente: Mapas de Google10 y edición propia. 

 
10 Maps.google.com 
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En los mapas se señala la ubicación de las familias participantes; en los casos 

colombianos fue el mismo lugar en el que se dio cada encuentro: dos de ellas localizadas al 

suroccidente de Bogotá y las otras dos en municipios vecinos, Soacha y La Calera; en México, 

dos de los encuentros fueron presenciales y dos virtuales, por ello fue posible contactar con una 

familia que reside en Nuevo Laredo. A continuación, comparto la técnica que usé para 

simplificar la información relativa a las familias, los sociogenogramas, acompañados de una 

breve descripción de cada familia; a pesar de que cada una eligió nombrarse con sus apellidos, 

para facilidad del relato usos sus iniciales y asigno una palabra que desde mi perspectiva las 

representa, según los aspectos que conocí de ellas.  

Las relaciones emocionales que se grafican pueden ser limitadas debido a ausencia de 

información para determinar algunas de ellas. Los símbolos de cada persona incluyen en el 

centro su edad actual, además de los símbolos mencionados en las convenciones del Anexo C. 

SS - Oportunidades  

Iniciando los encuentros conocí a la Familia SS, allí las decisiones tomadas se 

convirtieron en oportunidad para sí mismos y para una nueva vida. 
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Ilustración 9 Sociogenograma Familia SS 

  

 

Fuente: Elaboración propia en GenoPro. 

 

Fueron participes de los encuentros 4 personas de esta familia. Desde antes de su 

nacimiento ellos tenían conocimiento de que iba a llegar a sus vidas un integrante con síndrome 

de Down, Juan David; su hermana, quien más lo deseaba, veía únicamente una vida en camino, 

mientras los padres dudaban si tenerlo o no, ya que previamente habían atravesado la misma 

situación y la decisión en ese caso fue detener el embarazo; esta vez decidieron lo contrario y sin 

tener toda la información necesaria para este proceso fueron avanzando y aprendiendo. 

Recientemente, aunque la familia presenta problemas económicos por gastos e inversiones 

pasadas relacionadas a Juan, y también presentan conflictos, principalmente maritales, este hijo 

es aquello que los sigue uniendo, incluso a su hermana, quien cada vez es un apoyo más grande 

en su cuidado y educación. No son cercanos a familia extensa ya que los padres de Claudia ya no 

viven y la familia de Mario vive en otra ciudad de Colombia. Actualmente Juan David hace parte 

de un aula especial en su colegio, proceso facilitado por una acompañante y el servicio de ruta. 
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MLo – Caminos.  

Continuando con mi proceso investigativo me fue posible acercarme a la Familia MLo. 

Camino largo el que atravesé para llegar, pero valioso conocer sus búsquedas y vías diferentes 

para obtener lo que han necesitado: 

Ilustración 10 Sociogenograma - Familia MLo 

 

Fuente: Elaboración propia en GenoPro. 

Esta familia es la única entrevistada que se ubica en una zona rural, de ella logré conocer 

a 7 integrantes que conforman 2 viviendas y tres grupos familiares, ya que en casa de los abuelos 

vive su nuera, Aracely con Toño en un apartamento anexo. Demuestran ser muy unidos, de tal 

manera que cada uno aporta para lograr cubrir gastos económicos de Toño, esto debido a que la 

EPS – Empresa Promotora de Salud nunca ha sido un apoyo efectivo para sus necesidades. La 

familia desde el inicio ha buscado las formas de apoyar a Toño y posibles soluciones a cada reto 

que se encuentran. 

VR - Serendipia 

Una historia inesperada, cuando llega algo o alguien que no se buscaba: 
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Ilustración 11Sociogenograma - Familia VR 

 

Fuente: Elaboración propia en GenoPro. 

En esta familia participaron 5 integrantes, Jacob llega al hogar de cuidados geriátricos y 

especiales que manejaba la abuela materna, al principio siendo un usuario por el que se pagaba 

cuidado, pero con el tiempo empezó a ser parte de la familia, hecho que se consolidó hace un año 

cuando recibieron finalmente su custodia. No hay una figura única que provee cuidado, ya que es 

una familia de enfermeros, de cuidadores, originado por la abuela materna quien siendo 

enfermera tiene este hogar en el que su nuera empieza a colaborar desde joven, iniciando 

posteriormente estudios en el área de enfermería y actualmente sus dos hijos mayores, al salir del 

colegio, también deciden escoger esta profesión, elegir una sola persona a cargo del cuidado me 

fue difícil y considero que es una labor compartida por y para todos. La familia resalta la 

presencia de Dios dentro de su familia. 
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MC - Lazos 

Antes de viajar a México esta fue la última familia con la que me encontré, los apoyos 

entre ellos han sido constantes, a pesar de la independencia de cada hijo e hija. 

Ilustración 12 Sociogenograma - Familia MC 

 

Fuente: Elaboración propia - GenoPro. 

Esta familia fue entrevistada en medio de una transición, ya que Allison y Yenifer vivían 

en casa de Lucila, pero estaban iniciando una etapa de independización para vivir en un hogar 

multifamiliar, con varios amigos de la madre y sus respectivas parejas, incluyendo otros niños. 

Allison nunca ha tenido un diagnóstico médico, sin embargo, su familia resalta la demora y 

limitación en su habla por lo que constantemente se busca retomar sus procesos terapéuticos. Un 

apoyo constante ha sido la familia extensa, hermanos de Yenifer y hermanos de Lucila 
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MM - Hospitalidad  

Emprendí mi viaje a México con la expectativa de conocer algunas familias, luego de 

buscar constantemente conocí a la familia MM, con quienes me sentí como si estuviera en casa, 

aun estando a kilómetros. 

 

 

Al llegar a México fue difícil iniciar a crear redes con familias, después de pedir a varias 

personas datos y recomendaciones pude realizar mi primer encuentro, esta era una familia 

extensa, llegué a una casa grande y acogedora.  

Al terminar las entrevistas de la primera jornada me alistaba para retirarme, mi horario de 

alimentación colombiano no sabía que era hora de comer, pero la familia me invitó a 

acompañarlos, dialogamos un poco y antes de retirarme, como si saliera de casa de mi 

abuela, vi que guardaban comida en un recipiente para luego entregármelo, con mucha pena 

y agradecimiento acepté el detalle mientras agregaban tortillas dentro de su respectivo trapo, 

antojo mexicano que no podía faltar.  

Ese gesto se sentía como de mi familia, era lo más cercano que tenía después de varios días 

de estar viviendo sola. 
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Ilustración 13Sociogennograma - Familia MM 

 

Fuente: Elaboración propia en GenoPro. 
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Esta familia tiene una base bastante externa, ya que Juan, o como le llaman en casa: Papá 

Juan, junto con su esposa, ya difunta, tuvieron nueve hijos, afirman que su descendencia alcanza 

unas 90 personas, conmigo participaron 9, son quienes más conviven a pesar de no vivir juntos. 

La casa que ha acompañado a la familia desde el inicio de su construcción sigue siendo el centro 

de encuentro para el café del día a día o incluso grandes celebraciones. En este hogar nació 

Vannia, deportista innata a igual que su hermano y, según cuentan, su padre. Su madre, Silvia, 

desde el inicio mantiene el ideal de que Vannia logrará hacer cualquier cosa, sin importar cuanto 

tiempo le tome hacerlo. 

JM - Vocación 

A pesar de que a la familia JM la componen tres personas, solo David y María pudieron 

estar presentes, sus proyectos son constantes y detrás de ellos hay mucha pasión. 

Ilustración 14 Sociogenograma - Familia JM 

Fuente: Elaboración propia en GenoPro. 
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María es una persona bastante informada y comprometida con el proceso de su hijo, su 

pasatiempo favorito es estudiar pedagogía, a pesar de que su trabajo sea algo totalmente 

diferente, cuenta con redes de apoyo bastante significativas, incluso el ámbito educativo. Su hijo 

se destaca académicamente y en los deportes, como patinaje y beisbol. 

MLu - Filantropía   

En este punto iniciaron las estrategias de contención por la pandemia mundial, navegado 

en redes me encontré con los relatos de la Familia MLu, su labor social, comunitaria y educativa 

es aquello que los identifica: 

Ilustración 15 Sociogenograma - Familia MLu 

 

Fuente: Elaboración propia en GenoPro. 
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 En esta familia es interesante como afecta vivir en una ciudad que limita con Estados 

Unidos, además es de resaltar el ser de Martha para la cual el nacimiento de su hijo provocó 

aprendizajes continuos hasta hoy, los cuales comparte mediante diversas plataformas virtuales, 

Rafael está bastante presente promoviendo la crianza igualitaria 

YS - Esperanza 

Encuentros virtuales realizados en la incertidumbre de volver a Colombia, una parte se 

logró estando en México y otra parte cuando finalmente llegué a Colombia, esta es la familia YS, 

esperanza porque es lo que promueven en su comunidad. 

Ilustración 16 Sociogenograma - Familia YS 

 

Fuente: Elaboración propia en GenoPro. 

Aunque fue poco lo que pude conocer a la familia mediante una cámara es de resaltar los 

esfuerzos por sus dos hijos con discapacidad y en general por otras familias pasando por 

situaciones similares. 
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 Diversidad 

“Finalmente, todas las familias que no tienen ninguna 

discapacidad no tienen esa oportunidad de generar espacios diferentes, 

aprendizajes diferentes, de generar incluso este tipo de conversaciones” 

Mateo. Familia MLo. 

Esta primera sección confirma y comparte la heterogeneidad de las familias evidenciada 

en diferentes aspectos, como lo son su estructura y organización, el entorno en el que se 

desenvuelven, las relaciones que mantienen, aquellos eventos que los han marcado como familia 

y otros que también son nombrados como “crisis no normativas” (Valdés y Ochoa, 2009), en 

otras perspectivas, son las que finalmente caracterizan y singularizan a cada una, distanciándolas 

de la “normalidad” que se espera de ellas y sus etapas. Lo cual permite reconocer que las 

familias tienden cada vez más a la diversidad y se alejan de los ideales clásicos. Para Minuchín y 

Fishman (1983) la solución a estas situaciones es la terapia familiar, de esta manera la familia 

podría evolucionar, sin embargo, hay que reconocer que actualmente en la realidad 

latinoamericana no todas pueden acceder a este tipo de servicios, por lo tanto, esta no es la 

solución definitiva si no una opción para quienes logran acceder y, por el contrario, son necesaria 

las acciones estatales para garantizar dignidad en sus vidas a pesar de cada situación particular. 

Integrantes, diagnósticos y estructuras  

 Conocí familias que se componen desde dos hasta diez integrantes, identificando 

diferentes niveles de unión y de participación de la familia externa. En algunas de éstas, como la 

SS, MLu o YS, evidencio un tipo de distanciamiento o ausencia dado por la lejanía de sus 

ubicaciones geográficas, ya que sus demás familiares habitan en otra ciudad o ya han fallecido; 

en cambio, en el caso de la familia JM también sucede por decisión propia, María, al tener un 

trabajo de tiempo completo, afirma que el tiempo libre que tiene, usualmente fines de semana, es 

para compartirlo con su hijo y prefiere aprovecharlo solamente con él.   

Asimismo, encontré que no solo la distancia dentro de la familia influye en dichos niveles 

de unión y participación, sino la distancia de éstas con un entorno urbano, por lo cual es 

importante mencionar que la mayoría de las familias residen en la capital de su respectivo país, 
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donde tres de ellas se desenvuelven de la siguiente manera: 

Familia VR: Sus dinámicas son similares a las de la ciudad a pesar de que viven en un municipio 

conurbano. Familia MLo: Viven en un municipio rural cercano a la capital, allí conviven con 

animales de granja y producen alimentos, además tienen un espacio amplio a comparación del 

resto de viviendas. Familia MLu: Reside en una ciudad que limita con otro país, Estados Unidos, 

característica que afecta sus experiencias y dinámicas al estar a un puente de distancia. En este 

contexto, experimentan cotidianamente los nexos entre los dos países y consecuencias que los 

afectan directamente, uno de ellos fue el haber tenido el parto allí y por ello Rafa tiene la 

nacionalidad de este país norteamericano. 

 En cuanto a los detalles de los miembros, Juan, Jacob, Rafa y Vannia tienen un diagnóstico 

de Síndrome de Down, de ellos Juan y Rafa fueron diagnosticados en su etapa prenatal, más 

adelante Juan fue diagnosticado con síndrome de West, autismo y fibrosis quística; el 

diagnóstico de Toño y David es Asperger lo cual los ubica dentro del espectro autista; Yenitzel, 

al igual que su hermano mayor, tiene diagnóstico de Síndrome de George, y Allison actualmente 

no tiene un diagnóstico a pesar de ser constantemente evaluada y remitida a distintos 

especialistas. Los recursos de las familias son variables, pero el hecho de tener un integrante con 

discapacidad aumenta algunos gastos; inicialmente la familia SS invirtió mucho dinero en 

terapias y servicios particulares, ya que no sabían de la existencia de los servicios ofrecidos por 

la EPS, los padres de la familia VR también adquirían servicios de manera independiente, ya que 

al no tener la custodia de Jacob aun no podían afiliarlo a los mismos beneficios que sus hijos 

mayores, mientras que la familia MLo, al no compaginar con la atención de la EPS, deciden 

organizarse internamente para pagar de manera particular cada necesidad que reconocían en 

Toño, esta labor es dirigida por su abuela Hilda. 

  El ideal de familia nuclear unida bajo el matrimonio religioso tiene poco lugar aquí, ya que 

esta figura solo se presenta en las familias YS y VR, las demás enmarcadas dentro de familias 

reconstituidas, unidas bajo matrimonio civil y unión libre y familias donde los progenitores están 

separados y alguno de ellos está ausente, formando hogares monoparentales que quedan a cargo 

de madres como Yenifer, Silvia y Aracely. Muchas veces estos hogares se apoyan en relaciones 

intergeneracionales, con presencia de abuelas y/o abuelos, este es el caso de personajes como 

papá Juan, Lucila e Hilda con su esposo Antonio, quienes están bastante presentes en la vida de 
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sus hijos y nietos, algunos recordándonos la figura que nombró Páez (2017) “padres sustitutos”; 

en otras familias en las que no estuvo presente en los encuentros esta figura, se recalcaba su 

cercanía, es el caso de la familia VR y JM. 

 La existencia de quienes cumplen un rol de hermanos también es importante, ya que esto 

puede generar aspectos positivos; por un lado, si su existencia es previa a la persona con 

discapacidad, los progenitores tienen información básica de crianza que aliviana un poco el 

nuevo proceso, contrario a si son padres primerizos y emprenden su nueva labor; por otro lado, 

las relaciones fraternales son motivadoras y de apoyo.  

[… lo ama a pesar de que me reclama cosas, tiempos, pero yo a veces le digo “es 

que tú tienes todas sus facultades, en cambio el necesita apoyo todo el tiempo” y dice 

“él puede, no lo subestime” … ella me ayuda a muchas cosas… lo que pasa es que 

yo soy mamá y ella hermana, es diferente la posición] Claudia. Familia SS. 

 En la familia SS, Paula es quien inicialmente convence a su mamá de tener a Juan, un 

hermano fue lo que siempre deseó y un diagnóstico no significaba nada a su edad; sin embargo, 

cuando el hermano o hermana con discapacidad demanda más tiempo y esfuerzos de sus madres 

y/o padres se genera/concibe una sensación de abandono, ya que las necesidades del hijo son 

discapacidad no son tan abordadas (Lizasoáin y Onieva, 2010). Similar a la situación de Paula 

también se vivió en la familia MM, Raúl inicialmente debe quedarse en casa o con su familia 

extensa, esta situación genera en los hermanos de personas con discapacidad celos o sentimientos 

de soledad al dejar de lado sus necesidades sobre las de sus hermanos (Núñez y Rodríguez, 

2005). 

 […Me dijo hace poco “Es que cuando Vannia tú te la pasabas más tiempo en el 

hospital con ella” y le dije “si hijo, en ese momento ella lo requería y discúlpame, 

perdóname, si te dejé un poco”, cuando estaba en terapia intensiva venía a comer con 

él y me regresaba por que la visita era también en la tarde… lo entendí, le digo “¿y 

qué puedo hacer?” – “pues nada”] Familia MM. Silvia 

 Raúl afirmó que desde sus 12 – 15 años, cuando estaba en la secundaria, ya era muy 

autónomo debido a estas experiencias; incluso, a la edad de 19 se fue por un tiempo de casa 
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cuando ya tenía trabajo y volvió cuando inició sus estudios (aunque el sigue pagando su 

educación). Con el tiempo también ha encontrado pasatiempos y gustos compartidos con su 

hermana, como lo es el deporte, que ha facilitado que compartan tiempo juntos. A través de los 

años esta experiencia de tener un lazo fraternal con una persona con discapacidad cambia las 

vivencias cotidianas, modos de actuar en el mundo e incluso las decisiones de vida. Paula, luego 

de terminar su bachillerato, inició estudios en psicología, allí obtuvo conocimientos que apoyan 

la experiencia familiar.  

[…me ve como su mano derecha porque… hay como una conexión especial con 

Juan… ella o el papá siempre acuden a mí, por ejemplo, cuando no come ellos me 

llaman, para las citas médicas yo soy la que va siempre por qué Juan no permite que 

lo toquen, únicamente si yo estoy entonces …soy como un apoyo para ellos] Paula. 

Familia SS. 

 En varias familias también hay mascotas, en algunos casos son un factor positivo para la 

persona con discapacidad, sin embargo, esto depende de la personalidad y gustos de cada uno. 

Toño es feliz compartiendo tiempo con perros y animales de la granja de sus abuelos, Jacob 

constantemente busca jugar con su mascota Jaguen, pero el caso de Rafa no parece ser igual, ya 

que el evita el contacto con estos integrantes caninos. 

Costumbres y dinámicas 

 En la cotidianidad de las familias se ha configurado una serie de costumbres, las cuales 

pueden ser diarias, semanales, anuales o con otros periodos irregulares de tiempo. Estas 

costumbres buscan fortalecer la unión y el compartir mutuo, usualmente están relacionadas con 

fechas especiales, por ejemplo, una de las que más resaltaron es el cumpleaños de papá Juan, 

quien cada año invita a toda su familia para esta fecha, mientras algunos de sus hijos se encargan 

de los preparativos. Hay otros encuentros más periódicos, como los fines de semana cuando 

encuentra la familia MLo, donde almuerzan, hacen asados y comparten, la familia VR resaltan 

sus navidades como momentos únicos en familia. 

 Al pertenecer a la misma familia no se da por hecho que sus integrantes tengan buenas 

relaciones, las familias tienden a este ideal, ya que es lo que se espera de cada una, que pueda 
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manejar conflictos y situaciones adversas, pero esto no elimina posibles discrepancias. Estas 

situaciones producen momentos de crisis que por temporadas se van calmando, es el caso de 

Teresa con su hermana Magdalena en la familia MM por indiferencia de la segunda frente a su 

familia originaria. Lo que también sucede en la familia SS con Paula y el padre de su hermano, 

ella afirma que solo hay convivencia en un mismo espacio. 

 No solo las relaciones entre sus integrantes habla de lo que es la familia,  sus relaciones 

con entes externos también las definen e intervienen en sus experiencias únicas, por ejemplo, 

algunas familias revelan su cercanía con la religión, ya sea en el relato o mediante los registros 

fotográficos, que muestran eventos y celebraciones como bautizos o primeras comuniones; las 

familias en las que resalta este factor son: la VR, quienes están más comprometidos con ella 

desde hace 3 años, lo cual los ha unido más, y la familia MC, en esta última siendo un factor para 

mejorar la relación con el exesposo de Lucila justo antes de la muerte de su hija menor y después 

para su duelo. 

[Juliana y yo lo pudimos perdonar, es muy duro tener rencores ahí, Juliana y yo 

estábamos yendo a la iglesia en ese entonces, yo estaba en ese proceso y eso fue lo que 

me ayudo tantísimo, Dios me dio esa fortaleza] Lucila. Familia MC. 

Es importante resaltar que el hecho de pertenecer a la misma familia no significa 

estrictamente que todos sus integrantes profesan la misma creencia religiosa, este es el caso de la 

familia MLu ya que Martha es católica y su esposo Rafael es ateo, por ello su ceremonia de 

matrimonio fue civil únicamente. 

 Las familias que tienen integrantes con discapacidad usualmente tienen relación cercana con 

instituciones de salud y de servicios complementarios. Como mencionan Menco y Cantor, (2018) 

en “la sociedad, la familia, el colegio, los lugares de trabajo, los programas de gobierno y desde 

lo personal” deben emplearse estrategias inclusivas generando pensamiento crítico y 

reconociendo voces de diferentes actores sociales, promoviendo la unión de diferentes grupos y 

creando un “mapa de complejidades y diversidad”, de esta manera los diferentes entes primero se 

relacionan entre sí, por ejemplo en la familia MLo existe un vínculo directo con profesionales 

que asisten a domicilio para trabajar con Toño, además su abuela cree en la medicina alternativa 

y también se relaciona con profesionales que la practican, como la persona con la que sus nietos 
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reciben acupuntura. La familia SS y VR se relaciona con su EPS y allí solicitan los servicios 

necesarios para Juan y Jacob; pero en la familia MC, debido a la inestabilidad laboral de Yenifer, 

no tiene un proceso continuo con estos servicios y prefiere asistir a fundaciones que cubran 

algunas de sus necesidades. En las familias mexicanas también se observan nexos con 

instituciones que cubren servicios, pero es de resaltar los espacios deportivos en los que los 

niños, niñas y adolescentes se motivan y desenvuelven teniendo un pasatiempo y viviendo la 

inclusión, en estos espacios se pueden encontrar grupos de beisbol, patinaje, tenis y taekwondo, 

entre otros. Respecto a las dinámicas presentes en la vida académica de los miembros de las 

familias, presentaré más adelante cómo se han estructurado los lazos con instituciones educativas 

y qué han representado las búsquedas de un lugar adecuado para Juan, Jacob, Toño, Allison, 

Vannia, David, Rafa y Yenitzel.  

Ilustración 17 Evento comité olímpico mexicano 

 

Fuente: Registro familia JM. 

 Cuidado 

[Un día me puedo poner muy mala, pero no tengo 

permiso más tiempo, tengo que estar bien… creo que es la 

mente que te ayuda mucho… tengo que seguir, no hay de otra.]  

Silvia. Familia MM. 
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La acción de cuidar es dada y recibida por las familias, para ello tienen algunas fuentes 

externas y otras internas, es posible tener el cuidado desde varios orígenes siendo incluso 

bidireccional, este tipo de organizaciones reivindican en todo humano la capacidad de cuidar y la 

necesidad de ser cuidados, ya que las personas con discapacidad no son las únicas que son 

receptoras de cuidado. El cuidado formal, desde figuras externas a la familia es representado en 

profesionales o instituciones y los cuidados informales son ejercidos por alguien de la familia,  

en su mayoría mujeres, madres y abuelas principalmente, las condiciones de esta labor no son las 

mejores, no solo porque no hay remuneración, también por falta de apoyo y posibles alteraciones 

en la salud por las múltiples funciones que incluye y el tiempo que implica ejercerlo en la 

cotidianidad, por ello la necesidad de iniciativas y acciones públicas que ofrezcan soluciones 

oportunas (Gómez, Peñas y Parra, 2016) 

Formal vs Informal 

A los 45 días de nacido de David, María debe regresar a su trabajo, por ello decide pagar 

por ello y lo ingresa a una guardería; más adelante, cuando David tiene un accidente y presenta 

una fractura, debe estar en casa varios meses con una cuidadora, luego María logra llevar a su 

hijo en silla de ruedas a las instituciones, así detiene este gasto extra que le generaba el servicio, 

lo cual estaba bastante fuera de su alcance.  A pesar de que María siempre ha trabajado a la par 

que cumple su labor de madre, el cuidado ha estado principalmente en sus manos, es bastante 

comprometida con los procesos y logros de su hijo, sus padres, abuelos maternos de David, 

también apoyan ya que vivían en la misma casa en ese momento, mientras el padre de David se 

mantiene ausente, actualmente algunos fines de semana visita a su hijo. Darío, a pesar de no ser 

el padre biológico de David ha cumplido también esta labor de cuidado desde el inicio, esto se le 

ha facilitado por sus experiencias previas, su familia de origen y de su primer matrimonio tuvo 

dos hijas y fue participe de ello.  

[Con Darío fue como… que me enseñara cosas, que mi mamá me enseño 

obviamente, pero por fortuna él llega… con su experiencia dependimos menos de mi 

papá y mi mamá, se involucra mucho en la familia… no nace con un papel un 

matrimonio, si no con el apoyo, de ayudarme… por su primer matrimonio o sus 
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hermanas o su mamá le toco esa parte… viene de la provincia de Guadalajara, allá la 

crianza es muy familiar, de cuidar al hermanito, cosas así…] María. Familia JM 

Esta historia refuta la creencia del instinto maternal, conocimientos que debería tener y 

ejercer la madre sobre sus hijos solo por ser la madre, en este caso era ella quien está confundida 

con su nuevo rol y fue guiada por su esposo. Otros ejemplos son Mateo y Rafael. Mateo, en su 

ron de tío es de los primeros en darse cuenta de las necesidades de Toño, es quien facilita 

algunos de los servicios y constantemente está presente en su vida a pesar de no vivir juntos es 

un apoyo incluso en tareas. Rafael es promotor de la crianza igualitaria y esta tan atento a los 

procesos de su hijo como su esposa, a pesar de sus jornadas de trabajo. 

Otro ejemplo de cuidado externo pago se da cuando Claudia tiene a Paula y contrata una 

persona de confianza para apoyarla, esta persona más adelante cuida en casa a Paula cuando nace 

Juan y Claudia debe permanecer en la clínica, finalmente cuando Juan crece y está en casa 

también es ella quien cuida de él.  En los últimos años mediante la EPS le es asignado un 

acompañamiento terapéutico a Juan para el colegio, profesionales que también han cumplido con 

esta labor desde su profesión. También Jacob, cuando llega donde su familia actual, lo hace en 

calidad de usuario del hogar, por lo que se paga por su cuidado en los primeros meses, luego, 

cuando empieza convertirse en integrante de la familia, el cuidado sería de tipo informal, al igual 

que el resto de familias que se encargan directamente de ello, allí es un cuidado compartido, 

inicialmente por madre y abuela, quienes dirigían la institución, más adelante sus hermanos 

estarían cumpliendo esta labor, su padre, mientras tanto trabaja fuera de casa, denominándose 

como proveedor. Actualmente se reconoce un cuidado compartido y bidireccional de todos y 

para todos, esto puede relacionarse con la labor que ejercen como enfermeros y el tipo de 

convivencia que esto provoca, allí el cuidado no solo es una labor, es su forma de relacionarse 

con el mundo. 

[Una de las cosas que dice mi abuelita “las personas que uno tiene a cargo hay que 

hacerlas como de su familia] Didier, Familia VR. 

Desde los orígenes de la familia MC el cuidado ha sido una labor delegada a las mujeres, 

primero con Lucila cuando tuvo a sus hijos y su esposo estaba constantemente ausente, los 

hermanos de ella eran quienes apoyaban de alguna forma. Mas adelante, cuando sus hijas 
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crecieron y Lucila ya se separó, el padre esperaba que sus hijas siguieran los pasos de su madre, 

imponiéndolo 

[ …él era peleando con las niñas, sobre todo con Yenifer, que tenían que lavarle y 

todo eso y yo le dije “¡no!, me tuvo a mí de sirvienta 20 años y ¿va a coger a sus hijas 

de sirvientas?”] Lucila, Familia MC 

Más adelante Lucila seguía ejerciendo el cuidado no solo con sus hijas, cuando su madre 

estaba enferma y debían turnarse los fines de semana con su cuidado ella iba seguido ya que sus 

hermanos preferían pagarle a ella para realzar esta labor que había sido inicialmente dividida. 

Oscar, hijo de Lucila también ha sido de apoyo para la crianza de sus sobrinos y su propio hijo, 

ya que los respectivos padres y exparejas de las 3 hermanas se han ausentado de su rol paterno, 

por ejemplo, el padre de Allison:  

[Siempre decía que no era hija de él, pero la abuela vino y la vio y dijo “es igual a 

Mauricio cuando era pequeñito”] Lucila, Familia MC. 

Las ausencias de los padres son comunes en varios grupos familiares, la separación entre 

parejas implica en algunos la negación de su paternidad o como indican Burin y Meler (1998) el 

“desentendimiento de compromisos progeniturales” lo que la carga completamente a la madre 

con su rol, se impone una mayor exigencia sin tener oportunidad de elegir, ya que no siempre se 

cuenta con recursos para pagar un cuidado formal y no solo ocurre hacia este rol, por ejemplo, 

Hilda, abuela de Toño afirma que con él y su otro nieto es ella quien pone límites y quien se 

encarga del cuidado. 

[Yo no tenía problema con que mis hijos tuvieran hijos, lo que yo no quería era que 

me tocara criar nietos, eso sí no lo quería y siempre se los dije a ellos, se los dije desde 

que estaban en el colegio …pero toco asumir ciertas responsabilidades] Hilda. Familia 

MLo. 

Algunas mujeres dejan su trabajo para ejercer el cuidado, es el caso de Claudia, Silvia, 

Martha, ya que la otra opción es pagar este servicio y no siempre se cuenta con ese presupuesto. 

Claudia deja su trabajo y empieza a involucrarse e informarse de los tramites de EPS y de tutelas 

gracias a otras madres, esto le permite conocer más y fortalecer los procesos de su hijo, 
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recientemente Claudia al buscar sus propios espacios decide buscar trabajos de medio tiempo 

que le permitan su desarrollo. Silvia también deja de trabajar como docente y se dedica a las 

labores domésticas hasta la actualidad. Martha en cuanto nace su hijo hace una pausa en su vida 

laboral durante dos años, los cuales dedica a Rafa y su proceso de aprendizaje. 

[Empecé trabajar lenguaje de señas desde que llego a la casa y a los 8 meses me 

dijo su primera palabra con las manos, que fue “teta”, empezó a comunicarse con sus 

manos, al año tenían 10 palabras] Martha. Familia MLu. 

Otra figura que usualmente es receptora de cuidado son los adultos mayores, en la familia 

MM hubo una época en la que la que María, la esposa de papá Juan, vivía con demencia senil, 

además una hermana de él presentaba diabetes y llegó también a su casa, por ello Martha, Teresa 

y Silvia se encargaron del cuidado de ellas dos, a pesar de que pedían ayuda al resto de sus 

hermanos ellos colaboraban solo económicamente, incluso Vannia, estando muy pequeña 

apoyaba y estaba atenta a lo que necesitaran.  

La presencia de un hijo con discapacidad, en este caso con autismo, en el hogar provoca 

ruptura y modificación de roles (Hernández, 2008), la madre es quien se dedica solo al rol de 

cuidado y el padre es solo proveedor, esto puede causar lejanía y posible abandono del hogar por 

parte del padre. Muchas veces el rol de cuidador/a se estanca allí dejando a un lado otros roles, lo 

que podría tener consecuencias negativas en la familia y su armonía, como la desintegración de 

la pareja, problemas emocionales o ausencia de bienestar social (Valderrama, 2016), así relata 

Mario lo que sucedió con su esposa, Claudia, ya que afirma que se enfocaron en su hijo y se 

dejaron entre ellos a un lado. 

Autocuidado 

En algunos relatos es evidente la conciencia de autocuidado por parte de los cuidadores, 

importante para su salud física y mental, según las narrativas este se ejerce con encuentros con 

redes de apoyo, hallar espacios de desarrollo personal y tener metas propias. En otros relatos se 

sigue normalizando esta atribución desigual de la labor mencionada. 
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[Ella (Paula) para mí es un apoyo por lo menos con él (Juan), solo hecho que ella 

se esté con él acá en la casa enseñándole cualquier cosa para mí es apoyo, porque yo 

también necesito descansar] Claudia, Familia SS.  

Cuando el cuidado de alguien más implica estar expuesto a situaciones medicas 

peligrosas se identifican límites de acción, es el caso de Claudia y María ya que algunos 

exámenes de sus hijos, Juan y David implicaban riesgos para ellas, quienes los acompañan para 

tranquilidad de ellos y como ajuste para realizarlo efectivamente. Es importante buscar otras 

alternativas desde las instituciones médicas para no provocar estas consecuencias en personas 

cuidadoras y a la vez seguir prestando los servicios necesarios. Actualmente David presenta 

problemas de salud que no han sido totalmente profundizados, ha sido difícil descubrir su origen. 

[Yo estoy sufriendo unas migrañas tenaces y sufriendo de la tensión y eso métanme 

en esa cama e irrádienme… no, finalmente pues no se ha podido hacer exámenes con 

eso] Claudia, Familia SS. 

Y María hace referencia al momento en el que David tuvo una fractura en su pierna, 

situación que no mejoraba por contraindicaciones en sus medicamentos y estuvieron 11 meses en 

estudios, a pesar de que su recuperación debía suceder en menos de dos meses. 

[No me podían radiar tanto. Nos turnábamos con Darío y mi papá] María. Familia 

JM.  

Silvia en cambio tiene como prioridad a sus hijos y padre, dejando de lado su propio 

ser.  

[Mi papá me dice “¿tu como estas?” –“Por mí no se preocupe, yo duermo bien, a 

mí no me da insomnio, no me paso la noche en vela”] MM.  
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 Transformación constante 

[Yo había educado a mi hijo con tanto amor, cuidado y respeto, 

me daba miedo exponerlo a un ambiente en el que alguien lo 

maltratara, los niños son reflejo de lo que hay en sus casas]  

Martha. Familia MLu. 

A través de los relatos se revelan algunas modificaciones que han tenido las familias a 

través del tiempo, según sus experiencias únicas y vivencias relacionadas con la discapacidad; 

estos cambios se dan frente a su estructura, conductas u otras acciones que fueron viables para 

sus vidas en familia, aquí se incluyen también aquellos recursos que cada familia usa, genera o 

busca. 

Cuando me fui a México todo se transformó, mi hermano adolescente y mi mamá 

empezaron a vivir con mi abuela y no pensé en lo complejo que podía ser hasta que inicio la 

pandemia, cuando mi familia extensa no podría seguir apoyando como lo venía haciendo, 

acompañándola a citas o simplemente acompañándola en casa, aquel momento en el que mi 

mamá se movía al grupo de alto riesgo de esta nueva enfermedad.  

Mi abuela,  quien paso a ser parte de ese grupo también estaba muy cargada, trataba de 

ocultar sus sentimientos, de tristeza por todo lo que vivía mi mamá, de la pérdida de su 

cabello, su energía o su apetito, se culpaba de que ella no comiera igual que antes y además 

mi hermano a veces dificultaba el buen ambiente en casa, mi abuela solo deseaba el día en 

que yo por fin pudiera viajar a  apoyarla, pero había cierre de fronteras. 

Después de tantas dificultades y cuando pude volver a Colombia en medio de la 

cuarentena pasé 15 días lejos de ellas, para no ponerlas en riesgo, porque, claro, ahora debía 

cuidar. Supe que era la impotencia de querer que mi mamá comiera más y no lograrlo, la 

necesidad de apoyarla en lo que necesitara durante el día, las rabias de que el sistema de 

salud no la atendiera como deseábamos, el querer buscar actividades para que se distrajera 

estando en casa, o simplemente acompañarla en el silencio de su habitación cuando no se 

sabe qué hacer. 
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Diagnóstico y nacimiento. 

[Yo creo que nuestra relación si se fracturó un poco desde que nació Juan, porque 

nos dedicamos… yo creo que ella ve por los ojos de Juan y yo veo por los ojos de 

Juan] Mario. Familia SS.  

Las llegadas de niños y niñas con y sin discapacidad a casa son narradas como eventos 

que dan fuerzas, motivación, motores para progreso de madres y/o padres, incluso para abuelos; 

mientras que un diagnóstico representa dudas, miedos, retos e incertidumbres. Estos dos eventos, 

aunque pueden estar unidos y darse al mismo tiempo, en ocasiones es lo contrario, uno puede 

darse antes que el otro.  

Jacob llegó a la familia sin que pasaran por el proceso de nacimiento o asignación de 

diagnóstico, aunque este era genéticamente evidente no fue significativo para la familia, llegó 

para ser cuidado en el hogar de su abuela actual, y a pesar de que ella se sentía muy enferma, 

después de esto mejoro mucho. 

En las familias ML y SS fue primero el diagnóstico que el nacimiento, cuando las madres 

estaban aproximadamente en la mitad de su etapa de gestación se les informó del Síndrome de 

Down. En los dos casos para las madres fue un momento difícil.  

[Para mí fue muy traumático… el síndrome de Down en Juan es porque los papás 

tienen alguna alteración cromosómica y somos asintomáticos… hasta el último 

momento me dijeron puede que el venga asintomático y yo decía “Dios, que venga 

asintomático”] Claudia, Familia SS. 

[A partir del cuarto mes todo fue muy difícil, tuve que ser hipnotizada, trabajé con 

4 psicólogos, fue super difícil, me resistía mucho a que llegara la discapacidad en 

forma de hijo] Martha. Familia MLu. 

 

El esposo de Martha, quien compartía con ella este proceso y preocupado por la salud de 

su esposa ofreció soluciones. 
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[“Si cuando nazca el niño me quieres dejar y te quieres ir, yo me puedo hacer cargo 

de él”, así me veía de afectada… nació el niño y todo el miedo se convirtió en fuerza] 

Martha. Familia MLu. 

En el caso de Vannia y Yenitzel el diagnostico llegó junto con su nacimiento. En el caso 

de la familia YS ya era la segunda vez que recibían estas palabras y se dispusieron a iniciar con 

los trámites correspondientes debido a las dificultades de salud, de ello y sus procedimientos 

hablaremos más adelante. Mientras que en la familia MM el esposo de Silvia dudaba de esas 

palabras, ella confiaba plenamente.  

[Me hacen la cesárea, me duermen, me despierto y me dicen que tenía un dedito 

de más y que tenía rasgos de síndrome de Down o de inmadurez, por lo prematura no 

podían asegurar… yo dije, “es seguro, si los médicos te dicen eso, ellos saben”] 

Silvia. Familia MM. 

Mientras que para Toño y David el diagnóstico llega cuando ellos han crecido, debido a 

las características que se enmarcan en el Asperger, que se presentan cuando la persona va 

avanzando en edad. Además de las discapacidades de los chicos y chicas, su salud en varios 

casos se ve afectada, esto genera preocupaciones en la familia. Varios pasaron por 

procedimientos médicos importantes al inicio de sus vidas, Juan, Toño, Vannia, Rafa y Yenitzel. 

[Nació Toñito… con muchas dificultades porque nació con un hematoma encima 

de la cabeza grandísimo, nació con un soplo al corazón, nació necesitando oxígeno, 

nació con reflujo o sea como varias cosas ahí] Hilda. Familia MLo.  

[Teníamos miedo de que perdiera la vida, lo que yo digo, que fuera Down no nos 

importaba, decíamos “ella tiene que vivir, va a salir adelante y te vamos a apoyar” 

Marta. Familia MM. 

[Tuvimos hijos con discapacidad y al borde de la muerte… te cambia la vida] Rosy. 

Familia YS 

[Me dijo el doctor que tenía un 40% de probabilidades de sobrevivir y me dijo “¿qué 

quieres hacer?” Y dije “¡hay que operarlo!, 40 es mejor que nada”- “¿Le decimos a su 

esposa?”- “No, que no se entere que tiene riesgo alto” Francisco, Familia YS. 
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El cómo la familia afronta la discapacidad influye directamente en la vida de la persona 

en cuestión, sin embargo, las acciones que se tomen dependen de la personalidad de los 

integrantes, su estado de ánimo, cultura, nivel de estudios y, como acabamos de ver, el 

diagnóstico (Madrigal, 2007; citado en Rea, Acle, Ampudia, y García, 2014).  

Nuevas demandas y elecciones  

Las familias acuden a recursos de índole emocional y conductual con el fin de suplir las 

necesidades y retos que aparecen a lo largo de su existencia, el uso de estas estrategias está 

enfocado en un bienestar propio, lejos de lo medible o evaluable medicamente (como escalas de 

calidad de vida o funcionalidad), más bien su propia sensación de estabilidad y dignidad los guía, 

esto mejora su habitar en el mundo. Las decisiones más importantes inician desde el lugar donde 

se elige vivir, decisión que puede estar guiada por ideales, necesidades inmediatas o búsqueda de 

progreso.  

Buscando independencia se crean nuevos hogares, hijos dejan su hogar originario para 

construir sus propios hogares. Yenifer se ha independizado dos veces, proceso que la afecto a 

ella y a su hija Allison dada la costumbre de vivir con Lucila y los beneficios de su atención y 

cuidado, pero estas experiencias también las han beneficiado. 

[Para Allison también fue duro, duro,  un choque de que “a mí mi abuela me hacia 

todo, me consiente, en mi casa yo soy el sol y yo soy la princesa de la casa y acá ya no 

soy la princesa, aquí yo ya rijo como los de más”, entonces claro ya es más fuerte, para 

ella fue un cambio brusco pero que ayudo demasiado para que ella fuera más 

independiente, para que ella supiera que el resto del mundo no estaba alrededor de ella, 

si no que ella estaba con el mundo] Yenifer. Familia MC. 

Adriana y Alexander también lo han hecho tres veces, la primera por salud de su hija 

Paula, a quien le afectaba el entorno de la casa de su abuela materna, esto generó algo de culpa 

en los padres ya que la abuela tuvo un infarto esa noche, cuando su hija mejoró regresaron, pero 

unos años después adquirieron su propia casa, pensando que sería mejor para sus hijos, sin 

embargo no duraron mucho tiempo allí al darse cuenta que ellos solo deseaban volver a casa de 
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su abuela. En esta experiencia se reconoce la necesidad de la voz de los hijos o integrantes 

menores a la hora de tomar de decisiones.  

A pesar de que esta elección tenga beneficios en ciertos aspectos la familia evalúa que es 

lo que realmente necesitan en su vida.  

[A mí me cuestionan que si mi hijo es ciudadano estadounidense ¿por qué no decido 

tenerlo allá?, porque allá por el hecho de que tiene Síndrome de Down, me darían cada 

mes 700 dólares para sus necesidades, en lo personal no me importa mucho, yo 

conozco cuales son los problemas que se viven allá, trabajo con grupos de aquel lado, 

los problemas que yo escucho son mucho peores que los problemas con los que yo 

lidio, prefiero mis problemas locales. Allá el gobierno tiene una injerencia muy grande 

en la forma en que educas a tus hijos, las escuelas no permiten a los papas opinar o 

intervenir en nada de lo que pasa en las escuelas… Aunque de aquel lado es más 

arraigada la cultura con discapacidad, por ejemplo, voy a un McDonald’s de aquel lado 

y para todos los niños del área de juegos mi niño es un niño más, no un niño con 

discapacidad, y aquí es un niño diferente ante la mirada de los demás] Martha. Familia 

MLu. 

A pesar de que la familia MLu no decida vivir en Estados Unidos, allí han acudido 

cuando lo necesitaron, principalmente para el parto de Rafa y su operación a corazón abierto a 

días de su nacimiento, también la familia YS, quienes solían vivir en Sonora, en cuanto tuvieron 

la oportunidad de trasladarse a Ciudad de México lo hicieron, ya que previo a su mudanza 

viajaban constantemente allí para fines médicos de sus hijos, este cambio traía nuevas 

oportunidades en cuanto a salud, educación y trabajo de la familia. Ellos también recurrieron a 

procedimientos médicos en Estados Unidos, ya que les referenciaron que solo en Houston podían 

hacerlo. Esto identifica desigualdad en oportunidades según los lugares de vivienda, lo que 

implica más esfuerzos para aquellos que necesitan acceder a la especialidad si buscan mayores y 

mejores servicios. 

Respecto a la educación, inicialmente las familias plantean estrategias de crianza 

doméstica y luego escogen instituciones que continúen con ello dentro de un ámbito académico 

cuando llega el momento , allí se enfrentan a decisiones sobre el lugar correcto. 
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[los CAM11 de discapacidad del gobierno dicen que deben estar en escuelas 

inclusivas… se nos iba el tiempo y no aprendían… Cuando llegamos a Ciudad de 

México a una institución como la que estoy manejando, dijimos “de aquí somos, es lo 

que necesitamos”] Rosy. Familia YS. 

Es nombrado como dificultad la búsqueda de lugares inclusivos, a pesar de las leyes 

existentes que indican que todas las instituciones deben serlo, en la práctica no se vive, falta 

preparación, adecuación de espacios y mejor actitud. Es así como la familia en conjunto con las 

instituciones se va convirtiendo en un equipo, ya que hay incidencia en esos entornos gracias a la 

participación y compromiso de madres y algunos padres (López N., 2017), lo que facilitan las 

relaciones colaborativas (Peralta y Arellano, 2010), por ejemplo, María es quien ha realizado la 

mayoría de los ajustes en conjunto con los maestros de David de diferentes asignaturas, con 

aquellos que acceden a esta alternativa ya que hay otros que continúan con su estructura regular. 

En el caso de Allison, cuando tuvimos el encuentro con su familia estaban en proceso de 

búsqueda de institución, afirmaba que los colegios distritales no eran el mejor espacio para ella 

dada la cantidad de estudiantes, necesitando algo más individualizado y adaptado a sus propias 

capacidades. 

[Ella necesita obviamente una institución donde la puedan tratar con todo lo que 

ella tiene, que pueda aprender de una manera sana, como ella debe aprender, entonces 

estamos en búsqueda de esa, la íbamos a meter en un privado, pero no la reciben, en 

los privados no la reciben porque ella no tiene el mismo aprendizaje de los demás 

niños, pero de una u otra manera por los entiendo porque obviamente con Alison es un 

tema totalmente diferente] Yenifer. Familia MC. 

La educación inclusiva no es el único derecho que falla en su garantía, la salud también, 

las familias usualmente necesitan de servicios externos complementarios, pero para que estos se 

hagan efectivos ellas pasan por muchos trámites burocráticos que pueden ser demorados. Por 

ejemplo, la familia VR buscando que su hijo acceda a EPS y caja de compensación se dan cuenta 

que tiene que haber un grado de consanguineidad, lo cual los encamina en tramites con el ICBF 

apara su adopción, este proceso los llena de miedos, creyendo que les van a quitar a su hijo, 

 
11 Centros de Atención Múltiple, lugares transitorios que buscan el ingreso a educación regular en México 
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finalmente adquieren la custodia y logran que Jacob acceda, actualmente llevan un trámite más 

extenso para asignarle sus apellidos. Por otro lado tener una estabilidad laboral no es una 

facilidad para padres y madres, pero es clave tenerla para el acceso a servicios de salud ofrecidos 

por las EPS, Yenifer, que no ha logrado tenerla ha afectado directamente los procesos de su hija, 

por ello han elegido distintas fundaciones que en cada etapa les ha prestado servicios según sus 

necesidades.  Estos dos casos me hacen cuestionar si las personas en situación de discapacidad 

realmente son una prioridad en políticas y acciones públicas, a pesar de la existencia de leyes y 

programas en la realidad existen numerosas barreras para avalar el cumplimiento algunos 

derechos vitales, toda persona debería poder acceder a ello simplemente por existir, no puede 

estar relacionado con características de su familia o condiciones de sus padres, ya que de esta 

manera se reproduce la inequidad, no todas las familias tienen los medios económicos para 

desligarse de estas instituciones y adquirir los servicios de manera particular, pero cuando existe 

la posibilidad las familias se esfuerzan con este gasto extra buscando avances para el integrante 

con discapacidad, es el caso de la familia MLo. 

[Las EPS son la gran frustración y el gran engaño para los padres de familia porque 

decían… “él va a aprender lo que tenga que aprender”] Hilda. Familia MLo. 

Las luchas son constantes para garantizar derechos y calidad de vida de las familias y sus 

integrantes, hasta el punto de recurrir a la figura de Tutela, cuando las injusticias no se arreglan 

con simples diálogos y peticiones. Claudia peleó constantemente en las juntas médicas de su EPS 

para obtener el servicio de ruta y acompañamiento terapéutico en su entorno escolar. 

[A mí me gusta pelear por las cosas qué son… decían que en vez de ponerlo en 

burbujitas en carros especiales tocaba era ponerlo en Transmilenio] Claudia, Familia 

SS. 

Como respuesta a fallos e injusticias las madres emprenden con activismos y buscan dar 

respuesta a las necesidades de sus hijos, a pesar de nacer de los requerimientos individuales y 

vivencias únicas de las familias, la solución es origen de cambio para más miembros de la 

sociedad. Estos espacios también funcionan para las redes de madres y padres que viven 

situaciones similares, como decía Silvia, espacios que terminan siendo terapéuticos, mientras sus 

hijos realizan actividades hay oportunidad para sus acudientes de hablar de sus experiencias y de 
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cómo las viven y generar lazos de amistad. Ese es el caso de La familia MLu y YS, las cuales 

dirigen instituciones de las que hablaremos más adelante. 

 Resignificación Familiar  

[En nuestra vida mucha gira alrededor de nuestros dos hijos, pero no nos 

arrepentimos ni nos quejamos, al contrario, gracias a eso nos hemos hecho 

mejores personas; cuando tienes hijos con discapacidad o te frustras o 

buscas como salir adelante, escogimos la segunda, y fue la mejor opción.]  

Francisco. Familia YS 

En este apartado reconozco los cambios más profundos en el interior de las familias, 

están relacionados con las creencias, actitudes, conductas y maneras de concebir la discapacidad 

en sus vidas. 

Experiencias previas y adaptación 

Algunas personas, antes de vivir la discapacidad dentro de su familia, puede que hayan 

tenido experiencias relacionadas con el tema, esta exposición previa puede modificar la manera 

en que se adaptan a la situación junto con los demás integrantes de su familia. Usualmente se 

presentan en la familia originaria o en ámbitos laborales.   

[Yo venía a trabajar dirigiendo el evento Teletón, entonces digamos que tenía 

cercanía con los procesos de discapacidad y los procesos de integración de las familias 

que tienen personas con discapacidad… y pues llegue a entender muy bien cuáles eran 

las necesidades que debemos tener nosotros como como familia, lo más importante era 

aceptar al niño] Mateo. Familia MLo. 

En Mateo fue significativo el poder comprender como actuar efectivamente, sin duda el 

apoyo constante es lo que ha identificado su rol en la familia, junto con Hilda son quienes lideran 

los procesos que requiere e inicia Toño. En otros casos la sobre exposición a este tema puede 

generar confusión al actuar, Martha además de haber convivido con su sobrino quien tenía 

diagnóstico de parálisis cerebral, también tenía bastante experiencia laboral relacionada, 

situaciones que le cuestionaban al momento de ser mamá de Rafa. 
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[Había trabajado 8 años directamente con discapacidad motora, cuando nace mi 

hijo tengo tantos recursos para poderle enseñar, ayudar, motivar, impulsar, que me 

sentía comprometida a hacer cosas y eso me pesaba… Hubo un momento en el que 

decidí suspender todo lo que hacía con él y ser solamente su mamá y creo que fue una 

decisión muy acertada] Martha. Familia MLu. 

En la familia YS previamente había llegado una persona con discapacidad a la familia, 

ahora Yenitzel y Asís compartían esta característica, los procesos que habían llevado con su hijo 

aportaron a esta nueva experiencia, para la cual ya tenían algo de preparación. En la familia MM, 

también la vivían la discapacidad con otro integrante, un nieto de papá Juan, Mauricio, por ello 

su padre, Jaime, tenía alguna información que fue útil y de apoyo para Silvia y Vannia.  

[Mi hermano, que también tiene un chico con discapacidad, me dijo “tú no te 

preocupes”, me tenía hojas, me dijo “Vannia va a poder hacer esto y esto y esto, estas 

son sus características”] Silvia. Familia MM. 

Esta información fue confirmada por el equipo médico 

[La doctora en genética me dijo eso: “ella va a poder hacer muchas cosas, depende 

los límites que le pongas, va a tardar, sí, pero lo va a lograr”] Silvia. Familia MM. 

Lamentablemente no todas las familias pasan por este proceso informativo desde algún 

profesional ni tienen experiencias previas que faciliten la asimilación de esta situación, por ello 

está en sus manos el informarse respecto a diagnostico recibido y demás temas que aporten a sus 

procesos únicos. 

[Al principio fue muy confuso, yo no tenía la menor idea, luego me puse a leer, no 

me gustaba lo que leía, me puse a ver videos y vi parejas con síndrome de Down que 

hacían su vida normal, vi jóvenes que se casaban, mujeres que terminaban una carrera, 

que iban saliendo adelante, y dije ¿qué tan difícil puede ser? Y luego nació y lo sostuve, 

me vio y se sonrió… dije “¿qué dificultad va a tener él?” Rafael, Familia MLu. 

Algunas mujeres cuentan como esta experiencia reta también sus conocimientos y 

habilidades, Claudia dice que se volvió “la genetista de la casa” e Hilda afirma que ha sido una 

motivación para seguir aprendiendo. 
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[Alguna vez fui a buscarle colegio a Toñito y una profesora me dijo “¿usted cómo 

han hecho con ese problema? y dije “no, para mí no ha sido un problema, para mí 

sinceramente a estas alturas de la vida ha sido una oportunidad”, me ha tocado estudiar, 

volver a leer, volver a enterarme, porque… ese tema toca aprenderlo uno para poder 

hacer cosas] Hilda, Familia MLo. 

Durante el transcurrir de los años cada integrante toma en sus manos diferentes labores 

que probablemente antes no ejercía, nuevas labores relacionadas con las necesidades que se van 

presentando. En el caso de María estas nuevas actividades también la han llenado personalmente. 

[Me ha tocado ser parte fundamental en la vida de David y me siento orgullosa de 

eso, no lo entendía al principio… David viene a sacar lo mejor de mí, que en cierta 

manera yo tenía idea, pero a veces no te interesa desarrollar… por ejemplo me gustan 

las manualidades, pero no ha sido algo a lo que me quiera dedicar, con David cuando 

vemos algún proyecto ahí puedo desarrollar mis habilidades con una causa.] María. 

Familia JM. 

Creencias y Agencia  

Los relatos revelan cómo algunos mitos que en algún momento existieron frente a la 

discapacidad se cuestionan y deconstruyen gracias a experiencias reales. 

[Una vez me dijo su papá (de Vannia), “compadre yo me sentía mal cuando Vannia 

nació, muy mal… y ahora quisiera yo dos o tres como ella]. Jerónimo, Familia MM. 

[Me costó mucho trabajo entender que (Vannia) tenía una discapacidad porque se 

te olvida, se te olvida que es diferente, porque tiene muchas capacidades, es muy capaz 

de muchas cosas, más que niños “normales”] Teresa, Familia MM. 

Se van rompiendo asociaciones con el no poder, incluso se deja de cuestionar el origen de 

ella, que en algunos casos fue y es relacionada con los padres. 

[pensé que la discapacidad tenía que ver conmigo… cuando vi que mi cuerpo era 

capaz de alimentar a mi hijo fue un proceso sanador] Martha. Familia MLu. 

A continuación, algunas respuestas escritas de los integrantes que participaron, las cuales 

demuestran cuales son los conceptos e imaginarios actuales dentro de las familias en torno al 

termino Discapacidad: 
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  Para este primer grupo, donde se ubican la mayoría de participantes, la discapacidad es 

parte de las características individuales del ser, y parte de la diversidad del mundo, aquello que 

implica diferencia, pero no inequidad. Esto va acorde con modelos recientes, reflejando cambios 

sociales. 

 

  

Otro grupo de personas opinan que la discapacidad tiene que ver con limitaciones, lo 

relacionan con el no poder realizar acciones o actividades, conceptos que nacen de la ideología 

hegemónica capacitista que exige normalidad en el ser y están guiados por la ideología de 

productividad, ignorando otras formas de aportar a la sociedad.  
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También es común encontrar respuestas que se enfocan en las distintas necesidades que 

presentan las personas con discapacidad, recalcando el papel social, con quienes convive y se 

relaciona, sin embargo, se ignora que todos los seres humanos tenemos necesidades, a pesar de 

que unas sean más específicas que otras, siendo esta una característica de nuestra precariedad. 

 

 La discapacidad también es vista como una oportunidad y aporte a sus propias vidas, en 

las familias ha sido significativo por generar nuevas experiencias y maneras de ver el mundo. 
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Finalmente, como evidencia de la persistencia del modelo medico rehabilitador en 

nuestra cultura actual, hay quienes creen que la discapacidad tiene una relación directa con la 

enfermedad lo que implicaría que presentan alteraciones en su salud y que necesitan de cura y a 

pesar de que en algunos casos se aproximan a una postura social, el lenguaje devela las creencias 

más profundas, como el creer que la discapacidad implica niñez. 

En la mayoría de casos quienes conviven con un integrante con discapacidad cambian sus 

conceptos relacionados con el tema y se relacionan más con la diversidad, sin embargo, no es el 

caso de todos, en algunos las connotaciones negativas aún siguen presentes, Papá Juan, llama a 

su nieto Mauricio, que tiene parálisis cerebral, “tieso” y para el sigue siendo un niño, a pesar de 

tener 22 años, otros integrantes de la misma familia se refieren a él como “angelito”. Algunos 

tipos de discapacidades luchan más contra estas ideologías y en personas mayores prevalece la 

perspectiva médica. En otros casos gracias a las nuevas visiones de diferentes integrantes de la 

familia, se generan nuevos movimientos de cambio, relacionado con mejores condiciones para 

todos y todas. Estos cambios no solo son para las personas con algún tipo de necesidad, son 

cambios tan dirigidos a la sociedad, a los constructos en ella. Un día Rafa recibió una carta de un 

amigo de su colegio, además del agradecimiento de el con este gesto, su madre reconoció algo 

importante: 

[Me hizo entender que la inclusión tenía otros efectos, pensé que tenía efectos en 

nosotros, pero eso me hizo entender que era bueno para todos] Martha MLu 

[Todo mundo quiere que los niños Asperger o niños autistas se acomoden a la 

sociedad actual y eso es muy difícil… lo que necesitan es que se acomoden a esos 

niños que tienen una diferencia con nosotros, que hablan de dinosaurios y no de la 

novela, porque es que a él  no le interesa la novela, o que habla de la ballena o del 

tiburón y no está hablando del ultimo carro, entonces que el adulto que está al lado del 

niño baje al nivel del niño, eso es muy difícil] Hilda. Familia MLo. 

 

Es en este punto donde el deseo de cambiar la sociedad motiva la agencia de algunas 

familias allí inicia su actuar, también relacionado con casos en donde las familias, al no obtener 
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ciertas garantías, se vuelven agentes activos para obtener aquello que necesitan, y ofrecerlo a 

otros grupos familiares. Este es el caso de dos de las familias ubicadas en México, La familia YS 

quienes continúan un proyecto de inclusión escolar en la Ciudad de México y la familia MLu, 

quienes inician una fundación que presta servicios complementarios terapéuticos en Nuevo 

Laredo. 

[Íbamos en la mitad del ciclo escolar y me propone la directora del centro que ella 

va a cerrar, - ella también tenía un hijo con discapacidad, fue su motor- me dice “si 

quieres tu síguele” lo analizamos y seguimos, empezamos el proyecto] Rosy  

[No estamos afiliados al sistema de educación porque nos obligarían a seguir planes 

que ellos tienen y no nos sirve] Francisco. Familia YS. 

Estas  iniciativas frecen algo diferente a lo que el sistema viene trabajando, que aplican a 

las realidades de la diversidad y las necesidades que pueden surgir 

[Después de trabajar muy intensamente con él estimulación temprana, ambiente 

de desarrollo optimo en casa hubo un momento en el que pensamos que ya no era 

suficiente… “un día va a tener que salir a la calle a lidiar con lo que hay afuera, 

tenemos que ser capaces de construir algo más afuera, en el mundo”] Martha. 

Familia MLu. 

Además de esta iniciativa las redes sociales también han sido una alternativa de cambio y 

aporte a la sociedad, Martha tiene un canal de YouTube, en páginas de Facebook comparte sus 

experiencias y recientemente inicio un podcast12, a pesar de ser proyectos para conectar con 

madres y familias esto la ha hecho avanzar a nivel profesional y personal, hace poco cumplió 

uno de sus sueños, ser oradora de una TED Talk. 

 
12 https://anchor.fm/mamu00e1-de-rafael/episodes/Podcast-1-El-aterrizaje-

eeog4h?fbclid=IwAR0JLtJ43NPm34XyccQ9pXe6H1T7jx_q5oRMSeDItS3FWOzGsvBIGTwqwYs 

https://anchor.fm/mamu00e1-de-rafael/episodes/Podcast-1-El-aterrizaje-eeog4h?fbclid=IwAR0JLtJ43NPm34XyccQ9pXe6H1T7jx_q5oRMSeDItS3FWOzGsvBIGTwqwYs
https://anchor.fm/mamu00e1-de-rafael/episodes/Podcast-1-El-aterrizaje-eeog4h?fbclid=IwAR0JLtJ43NPm34XyccQ9pXe6H1T7jx_q5oRMSeDItS3FWOzGsvBIGTwqwYs
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Ilustración 18 Escarapela de oradora 

 

Fuente: Registro Familia MLu. 

 Aspectos emergentes por cuestionar 

Finalmente, comparto en esta sección algunos temas específicos que surgieron de las 

conversaciones con las familias que, aunque no fueron contemplados al inicio de la investigación 

provocan ciertas reflexiones relacionadas con lo discutido aquí. 

Expectativas a futuro  

Constantemente hay deseos de las familias y nuevas metas por cumplir, estas están 

enfocadas en sus proyectos propios o en la persona con discapacidad, por ejemplo, la familia YS, 

en conjunto con su fundación, planean generar un proyecto de educación virtual, aprovechando 

los sucesos relacionados con la pandemia actual que han promovido y facilitado estas 

metodologías y abren la puerta a otras posibilidades. Cuando las metas están enfocadas en un 

integrante, estas dependen de la etapa por la que pasan, Rafa aún está en su etapa inicial y 

aunque ha tenido logros, sus padres son conscientes que a futuro desearan más. 

[La primera meta importante: que camine, ahora a leer y escribir, y cuando llegue a 

la adolescencia ¿qué voy a querer?] Martha. Familia MLu. 
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Ilustración 19Ambiente educativo 

 

Fuente: Registro Familia JM. 

David actualmente está en su último año de secundaria, se enfrenta a lo que conlleva su 

adultez, esto es lo que han planeado con su madre respecto al paso a seguir antes de que pueda 

ingresar a sus estudios superiores en artes; en otros relatos se demuestra como la independencia 

es una habilidad que se busca constantemente. 

[Buscar beca en prepa particular … el definitivamente es un artista, tal vez un día 

a la semana incluirlo en la iniciación artística] María. Familia JM. 

[Nosotros, Mateo y yo, lo que buscamos es que Toñito deje un poco de ser tan 

dependiente, porque Toñito es dependiente de su mamá… todavía lo tiene muy en una 

burbuja de cristal, para ella todavía es un como un niño, como si fuera un bebé] Lina. 

Familia MLo. 

[Debo trabajar con ella, que sea lo más independiente que se pueda, que se valga 

por ella misma pueda bañarse, vestirse, hacerse de comer] Silvia. Familia MM. 
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Los deseos y expectativas revelados  tienen de fondo ideas capacitistas con las que están 

estructuradas nuestras sociedades actuales y es entendible la preocupación desde la familia para 

que las personas con discapacidad puedan ser parte del mundo a cabalidad, desde las madres y 

padres inician las preocupaciones cuando alguno de sus hijos no puede realizar alguna de esas 

acciones o cuando les lleva un poco más de tiempo hacerlo, buscan soluciones, curas, recurren a 

diferentes profesionales relacionados con la salud, prevalece la necesidad de encontrar solución a 

lo que consideran un problema para la calidad de vida de sus hijos o parientes y cuando lo logran 

se resalta como un gran avance y también tiene consecuencias importantes en el mundo. 

[El no estaría en secundaria si no hubiera concretado lectura y escritura, está ejerciendo su 

derecho a una educación] María. Familia JM 

Las guías comunes son etapas que se “deben ir cumpliendo”, usualmente instruidas por 

personal médico, académico o científico, señalando también formas en que deben o no 

comportarse las personas. Es lo que sucede con Allison y por ello la continua búsqueda de 

diagnóstico, y en el caso de Toño la familia revela que veía avances muy lentos en él, le tomaba 

más tiempo alcanzar ciertas habilidades a comparación de otro tipo de infantes, allí la familia 

inicia a indagar en diferentes instituciones y con diferentes profesionales y aun sabiendo su 

diagnóstico actual parece no ser suficiente. Ello pone en primer plano las etiquetas y el ser 

dependiente de este. 

[A pesar de que alguien dijo “si, tiene Asperger” uno quiere más o sea que alguien 

más diga si es verdad] Hilda. Familia MLo. 

Saberes médicos 

Se reconoce dentro de las familias la importancia que tiene el profesional de la salud y su 

palabra desde la medicina, ya que la familia guía sus decisiones con ello; al ser un ente con poder 

social, jerárquicamente superior y tener en sus manos la oportunidad de generar taxonomías, 

mantienen una relación dominante en la sociedad (Ferrante y Dukuen, 2016). Pero son 

cuestionables las acciones que toma este gremio ante situaciones como la discapacidad, en el 

caso de Claudia desde allí se le sugiere abortar cuando se conoce el diagnóstico, similar a lo que 

vivió la familia YS, a quienes luego de tener a su hijo Asís les aseguraron que las probabilidades 

eran mínimas para que tuvieran otro bebé con el mismo diagnóstico, pero en caso de suceder 
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ellos podrían practicar un aborto. El capacitismo gestacional está presente y es legal, más allá de 

que alguien escoja ser madre o padre, se está escogiendo no permitir la vida a personas con 

discapacidad. 

[Yo interrumpí el embarazo porque decían que la niña venía pues con síndrome de 

Down] Claudia. Familia SS. 

[“Si quieren volverse a embarazar, vienen, le hacemos estudio al feto y si viene 

igual lo pueden abortar”, como son los gringos de fríos... que era casi nula la 

probabilidad de que tuviéramos otro hijo con el síndrome, pero no fue así, a los 5 años 

nación Yeni, nació con lo mismo, dijeron que la ventaja es que las mujeres solo eran 

transmisoras y no tenían síntomas, pero no fue así, tuvo los mismos problemas] 

Francisco. Familia YS  

Por otro lado, cuando la persona con discapacidad es diagnosticada se usan términos que 

confunden y alejan la visión de la realidad, cuando Teresa fue a visitar a su hermana Silvia y a 

Vannia recién nacida, leyó el parte médico donde indicaba que tenía “múltiples deformidades”, 

levantó su cabeza y no vio a que se refería esto, Silvia le explico que sus orejas eran diferentes y 

que tenía un dedo de más en su mano y a pesar de que Teresa comprendió finalmente no entendía 

el porqué de las palabras, las cuales son necesarias dentro del ejercer de la profesión sin 

embargo, es importante reflexionar las palabras que recibe la familia, el modo en que se da el 

diagnostico sin duda afecta la manera en que este se asume, las emociones vividas y las acciones 

que se toman, que la mirada a usuarios sea como humanos, acompañando y teniendo en cuenta lo 

que podrían experimentar en su interior sin dejar a un lado la realidad de la situación. 

[Que el doctor te diga “estable” y tu preguntes “estable es bueno?” y responda “no, 

estable es que en cualquier momento puede entrar en crisis, señora”] María. Familia 

JM. 

En otros casos las familias tienen saberes que son cuestionados por los profesionales, 

Claudia inicialmente veía comportamientos en Juan que atribuía a personas con autismo, al 

decirle esto a su doctora esta dijo que era imposible que además del síndrome de Down tuviera 

autismo, pero más adelante se confirmó ese diagnóstico, sucedió lo mismo cuando Juan creció y 
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empezó a tener problemas estomacales por lo que estuvo constantemente en observación y no 

hallaban razón alguna, finalmente fue diagnosticado con fibrosis quística.  

[ella decía “no, pero pues un niño con una alteración genética no puede tener dos] Claudia. 

Familia SS. 

 Exclusión y discriminación  

Para terminar, destaco eventos que han pasado las familias o algunos de sus integrantes 

en los cuales han sentido discriminación. Estas situaciones se dan principalmente en entornos 

externos como educativos y de salud, pero puede suceder incluso en el hogar. Son resultado de 

intereses estamentales y prejuicios a grupos sociales (Laparra, Obradors, Pérez E., Pérez M., 

Renes, Sarasa, Subirats y Trujillo, 2007) y tienen el objetivo de obstaculizar y no reconocer la 

igualdad de condiciones en cuanto a derechos y libertades “en los ámbitos político, económico, 

social, cultural, civil o de otro tipo (Naciones unidas, 2006). 

Por ejemplo, la familia biológica de Jacob atribuía insultos al bebé debido a su 

diagnóstico, por ello y otras razones personales de la madre él llegó a manos de la familia VR.  

Allison en su antigua institución de educación distrital vivió acoso escolar por parte de 

algunas compañeras de un grado mayor, el suceso fue grave y, a pesar de que se llegó a 

instancias superiores del colegio y la secretaria de educación distrital- SED, la única acción fue 

sacar del colegio a la niña que la atacó. 

También en una institución, cuando iba a iniciar su etapa escolar, Rafa y sus padres se 

dirigen a un colegio, allí les mostraron las instalaciones y hablaban del futuro del niño haciendo 

parte de este plantel, cuando Martha aclara a la directora que Rafa tiene un diagnóstico, ésta 

inmediatamente se bloquea y su primera respuesta es indicar otras instituciones y afirmar que allí 

no saben cómo trabajar con un niño “como él”. 

Finalmente, Martha, cuando Rafa tenía 2 meses, se acerca con su madre a una 

organización donde pueden ofrecer servicios y terapias a su hijo, allí una profesional la recibe y 

le pregunta por él, luego de que Martha le hable sobre lo que espera de su hijo y como piensa 

trabajar con él la profesional dice “su hijo es discapacitado” y al ser ignorada dos veces por 
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Martha, finalmente debe aclararle que es solo una característica, no lo define y esta persona solo 

se argumenta diciendo que Martha niega el diagnóstico. 

Estas experiencias nos demuestran la necesidad de educar social y humanamente, no solo 

a niños desde sus instituciones para coexistir con la diferencia, sino también en educación 

superior, dirigido a futuros profesionales para establecer formas adecuadas de trabajar y dirigirse 

a la diversidad, ya que desde allí se pueden reproducir o romper esos mitos, de esta manera 

reconocer en cada ser la posibilidad de abrirse a nuevas experiencias y a las relaciones 

intersubjetivas, dando sin esperar, y descubriéndonos responsables del otro a partir de estas 

interacciones (Lévinas, 2000). 
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Collage # 5 – Familias diversas – Fuente: Elaboración de participantes       
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5. Campeones13 

Esta producción demuestra una resignificación frente a la discapacidad desde un 

entrenador de un grupo de baloncesto conformado por personas con discapacidad intelectual, 

inicialmente su concepto es negativo, demostrado por la manera en que los nombra, 

ofensivamente, y por sus expectativas frente a su rendimiento en ese deporte. Mientras más 

experiencias genera su lazo se vuelve más cercano y finalmente cambia sus creencias respecto a 

la discapacidad, comprometiéndose con su labor y logrando triunfos en equipo. Esos son el tipo 

de efectos que espero generar en la sociedad, motivando a generar experiencias con la alteridad y 

la diversidad y cuestionando concepciones instauradas para ser modificadas, haciendo posible un 

cambio a futuro del habitar de quienes han tenido dificultades para ello históricamente. A 

continuación, cierro este documento dando respuesta a los objetivos planteados inicialmente y 

realizando sugerencias para futuras investigaciones, para posibles acciones sociales, sean 

políticas públicas o simple actuar ciudadano y para posibles intervenciones con familias que se 

pretenda crear. 

 Conclusiones 

Los objetivos que encaminaron la investigación se cumplieron satisfactoriamente, ya que 

inicialmente me acerque a múltiples voces que desde sus realidades confirmaron la pluralidad de 

la existencia, demostrada en lo humano y las formaciones familiares que no se ajustan en su 

totalidad a las tipologías existentes ni las etapas esperadas del ciclo vital, cada integrante desde 

su perspectiva resaltó momentos importantes, dentro de ellos los nacimientos, el inicio de ciclos 

escolares, nuevos proyectos personales y familiares y también eventos negativos que marcan la 

historia familiar como exclusión, afectaciones en la salud de algún integrante y muerte de 

familiares. Las historias también han estado atravesadas por esfuerzos, luchas y acciones de 

agencia por parte de las familias en pro de su bienestar debido a la ausencia de oportunidades y 

apoyos externos que se acomoden a sus necesidades particulares. 

 
13 Álvaro Longoria y Luis Manso, 2018. 
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Dentro de las historias también pude identificar las relaciones que definen la familia, sean 

cercanas o no, las principales claramente fueron relacionadas con el cuidado, que en su mayoría 

ejercen madres y abuelas, a pesar de que ha cambiado el ideal de género en la actualidad las 

mujeres siguen siendo responsables de la mayoría de labores en el hogar a tal punto de 

sobrecargarse ya que la ausencia paterna también es constante en algunos grupos familiares. Se 

identifican otras relaciones cercanas que suelen ser las personas con quienes se convive, como 

hermanos, abuelas y abuelos y en casos de familias extensas tías/os, primas/os, o amigos y otras 

figuras externas. Las estructuras, costumbres, roles y relaciones internas de las familias, 

características que demuestran sus dinámicas, unión y funcionamiento interno, son relevantes 

para su vida y desarrollo común, sin embargo, existen otros elementos que no están en su poder, 

singularidades externas que atraviesan sus experiencias únicas e influyen en lo que puede llegar a 

hacer cada una, tales como el lugar donde viven, las políticas de sus países y ciudades, los 

recursos disponibles y su asequibilidad. Usualmente se atribuyen a las familias ciertos recursos 

con los que deberían contar, características de adaptación y deberes respecto a hijos que crecen 

dentro de ellas, pero hay abandono en diferentes aspectos por parte de instituciones 

gubernamentales, por ello alguno de los integrantes de los grupos familiares, en su mayoría 

madres, buscan soluciones posibles para sí mismas, para sus familias e incluso para su entorno 

social, la vulnerabilidad no es que se supere, se transforma en resistencia (Butler, 2018) y esta es 

la manera que encuentran las familias para movilizarse y oponerse a la precariedad de las 

condiciones existentes, creando espacios dignos para su propia realidad.  

Finalmente, como punto crucial de los objetivos,  las transformaciones y 

resignificaciones fueron resaltadas dentro de los relatos, ya que al convivir y atravesar eventos 

relacionados con la discapacidad se han cambiado creencias y se ha promovido una mirada 

humana y diversa a las individualidades, a pesar de en un inicio estar expuestos a temores, dudas 

o incertidumbre; en muchos integrantes se ven perspectivas sociales de la discapacidad, pero 

siguen presentes perspectivas médicas y basadas en las limitaciones y las capacidades, esto 

afecta directamente a la agencia de cada familia y las oportunidades que se persigan, puede que 

las actitudes que tomen los cuidadores principales sea la búsqueda de derechos y eduquen a sus 

hijos e hijas para ello o por el contrario sea una actitud más pasiva; dentro del entorno familiar el 

termino de igualdad va tomando diferentes significados y acciones relacionadas, puede que una 
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familia no se moleste por pelear por los derechos de la persona con discapacidad, puede incluso 

no ver prescindible algunos apoyos, como los educativos y laborales, o casos más extremos 

donde ni siquiera dentro de la familia se reconozca óptimamente a la persona, situaciones que 

van relacionadas con la concepción que se tenga de la discapacidad; no será el mismo caso de 

otros individuos a los que su familia constantemente les recuerde su ser en el mundo como uno 

más, uno con derechos, personas que reciben constantemente el apoyo de sus familiares, quienes 

los reconocen aceptando las diferencias. 

Las creencias y actitudes están guiadas por cómo está construido el entorno física y 

culturalmente, las estrategias biopolíticas guiadas a personas con discapacidad están incluidas 

mediante ideales como el capacitismo. Las familias en general desean que las personas con 

discapacidad con las que conviven logren ciertas habilidades que se consideran básicas como 

caminar, leer y escribir, ya que son estas habilidades las que permiten su participación efectiva 

en el mundo, para minimizar cualquier posible situación problemática en el día a día e ir 

progresando según está impuesto en la sociedad capitalista. Si los cambios en el exterior no se 

dan estas acciones internas tampoco podrán fluir; cuestionar actividades básicas de la vida diaria, 

como tomar un bus y tener únicamente guía con palabras escritas, o el transitar por espacios que 

son solo caminables para cierto tipo de personas, permiten reflexionar sobre otros modos de 

existencia y otras posibilidades de progreso que no siempre encajan con la productividad 

económica existente, ya que las vidas son más que ello.  

La perspectiva subversiva como eje central de esta investigación fue de gran beneficio 

para marcar distancia de esos modelos y reconociendo los movimientos que han buscado acabar 

con sistemas que mantienen aquellas ideologías, reconociendo además la importancia personal y 

social de las acciones que emprende cada ser según su realidad y situación particular, que 

también están guiadas por las relaciones que tiene, sean cercanas o no. 

Es evidente la profundidad de los estudios frente al tema de discapacidad, sin duda las 

personas y profesionales que logran adquirir formación de estos conocimientos tienen bases para 

comprender esta temática, sin embargo, pensando en la practicidad de los conocimientos y de la 

utilidad de estos para ser aplicados en la vida real, lo realmente importante es que aquellas 

personas que lo encarnan sean quienes estén mejor informadas y tengan la oportunidad de 
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dialogar sobre ellas y seguir aportando, en este caso las personas con discapacidad y sus familias, 

quienes directamente enfrentan desafíos y experiencias que conlleva esta situación. Por ello la 

agrupación de estos mismos es de donde han surgido otras teorías y activismos que, más allá de 

lo que ha dicho la academia y la comunidad científica, buscan generar otras perspectivas, pero lo 

más importante a la reivindicación de su habitar en el mundo exigiendo derechos y cuestionando 

aquellas estructuras y sistemas que los cohíben por lo que siguen siendo exclusivos. 

En México es donde se evidencio de primera mano esta característica, al conocer dos 

familias que manejan directamente fundaciones que se originaron a partir de sus propias 

experiencias y necesidades respecto sus hijos, mientras que las otras dos madres de este país 

asisten a instituciones y grupos que son dirigidos por otras madres de personas con discapacidad, 

estos espacios brindan oportunidades y aportan al proceso de los usuarios pero también son 

lugares que promueven  la unión de familias creando comunidad, donde pueden hablar de sus 

experiencias y continuar acciones conjuntas. Este tipo de iniciativas son de progreso personal, 

profesional y social. A pesar de que cada una es agente frente a su realidad y necesidades, son 

necesarias políticas familiares que respondan a las familias frente a situaciones adversas 

relacionadas con pobreza, violencia, economía y condiciones de vida (Arraigada, 2001). 

Las relaciones de género también pueden ser controvertidos y modificados, dejando el 

énfasis de sujeto al hombre y de objeto a la mujer redefiniendo las familias contemporáneas y 

debilitando las estructuras patriarcales y creando nuevos modelos de organización familiar que 

reconozcan la diversidad (Burin y Meler, 1998) 

El cuidado es importante, no solo dentro de familias con presencia o no de 

discapacidades, ya que es una acción propia del ser humano al ejercerlo o al ser receptor, fases 

en las que fluimos; a pesar de que el ser cuidado está enfocado en personas específicas, aquellos 

que se consideran con más necesidad, personas con discapacidad, niños, niñas, adultos mayores 

o personas que presentan algún tipo de enfermedad, lo real es que todos necesitamos de el sin 

importar nuestros oles, la etapa vital que atravesamos o situación que vivimos, para llegar a 

acatar esta percepción socialmente hace falta formación en ello y aplicación práctica.  Dentro del 

espacio doméstico es común que esta acción sea impuesta o delegada a ciertas figuras dentro de 

las familias, las mujeres: madres y abuelas, esto sucede debido a creencias hegemónicas sobre 
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instinto maternal y tareas divididas según el género, en algunos casos estas figuras no tienen 

elección dado el abandono de figuras masculinas o su ausencia constante del hogar, son pocos 

los casos en los que se plantea una distribución igualitaria.  Algunas madres que sienten la 

sobrecarga que provoca esta labor son conscientes de su necesidad de cuidado y autocuidado, sin 

embargo, en otros casos se siguen exigiendo para seguir cumpliendo su rol en la familia. 

El cuidado también puede venir desde el exterior, muchas profesiones se encargan de 

ello, pero es importante cuestionar la manera en que lo hacen y reconocer si es lo que es 

requerido para cada particularidad. La familia, como un todo, pude ser objetó de cuidado de 

profesionales y entes gubernamentales, sin embargo, no se evidencia la atención necesaria para 

llevar procesos efectivos que respondan a necesidades que surgen de sus cambios constantes, 

desde el cuidado institucional también pueden haber programas dirigidos al cuidador  o aquellos 

hermanos que un se adaptan a esta nueva situación, todo depende de exploraciones profundas a 

las situaciones y/o problemáticas reales de las familias, las cuales debe realizar el ente que la 

recibe.  

Familia y sociedad podrían funcionar como equipo actuando por bienes comunes y 

beneficiándose mutuamente, es un deber prestar una atención integral necesaria para la 

adaptación, pero lo que se podría observar es que las familias deben luchar excesivamente por 

cada apoyo que quieran recibir, aun siendo un derecho. Esta agencia es clave al ser el origen de 

diferentes movimientos con expectativas de cambio dentro de los sistemas y estructuras sociales 

y aquellas luchas emancipatorias que los cuestionan. 

 Recomendaciones 

Como menciona Fals Borda, en Cruz (2018) el camino subversivo implica cambios en 

“valores, normas, instituciones, técnicas, y los sujetos” (p.131), por ello a continuación, comento 

alternativas para la ciencia, la academia, las diferentes profesiones que nos acercamos a la 

discapacidad, las familias y la sociedad en general. Inicialmente resalto la importancia de 

contactar directamente a las familias para la formulación efectiva de programas, políticas y 

acciones públicas ya que su perspectiva es la más valiosa y mejor fundada.  Para futuras 

investigaciones que tomen en cuenta las categorías de familias diversas y discapacidad es 
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importante seguir implementando metodologías cualitativas que contengan estrategias que 

puedan ser aplicadas a diferentes edades o situaciones de vida, esto con el fin de dar voz de 

diversas maneras, adaptando las técnicas clásicas o creando otras más viables e incluyentes. Es 

importante cuestionar las técnicas y recursos existentes para evitar exclusión, por ejemplo, en 

GenoPro al crear una nueva pareja el programa automáticamente lo hace con una mujer y un 

hombre, dejando de lado otras realidades de la familia actual. Los recursos de las familias que 

conviven con las discapacidades también son de gran relevancia, ese podría profundizar la 

manera en que estos son obtenidos, como se organizan y que representan dentro de la familia.  

Sería interesante conocer los distanciamientos entre postulados teóricos y las realidades 

de las familias, ya que a pesar de que en la academia nos movemos dentro de modelos sociales y 

críticos, en las familias aún se contemplan los modelos médicos, asimismo se puede provocar en 

ellas la autorreflexión de la existencia de esas creencias. También es importante buscar 

alternativas de formación a las familias que puedan estar apoyadas por grupos de construcción 

conjunta entre pares para que aporten, vivan el surgir de los planteamientos y sean utilizados en 

la realidad de sus vidas. También se podría profundizar en explorar vivencias de las 

discapacidades en otras edades y etapas vitales, reconociendo la existencia de la discapacidad en 

padres, familias unipersonales, personas en su etapa laboral, entre otras alternativas que permitan 

comprender la discapacidad en la familia más allá de la infancia y el adulto mayor, como afirma 

Maldonado (2018) entre más relatos tengamos desde la diversidad disidente y orgullosa, 

podremos disfrutarla y apreciarla más. Así mismo lograr el acercamiento a familias de otras 

áreas de las ciudades, ya que en esta investigación solo se logró contactar con familias de zonas 

periféricas. 

Dentro del ciclo vital se nombra “crisis” a aquellos momentos de transición o que ponen 

a prueba diferentes herramientas o estrategias familiares, y como he mencionado, aunque no 

todas las tipologías y formaciones familiares presenten los mismos recursos, es importante que 

las familias tengan preparación para estos eventos, que además estén apoyados por acciones 

sociales que faciliten estas situaciones, sean “normativas” o no. Esto debería venir acompañado 

de apoyo ciudadano y políticas direccionadas a este fin, mejorando espacios que benefician su 

bienestar, como mejorar el sistema de salud y promover la educación inclusiva en la práctica. 

También plantear culturas del cuidado enfocadas en la bidireccionalidad tanto en espacios 
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domésticos como en el exterior. Incluso incluir en las políticas de estos países la diferenciación 

entre cuidado y Asistencia personal, garantizando dignidad y autonomía tanto en las personas 

con discapacidad como en la persona a cargo.  

Para continuar con el cambio de paradigma médico se deben seguir cuestionando las 

intervenciones familiares, motivando a que estas tengan en cuenta la constante modificación de 

dinámicas familiares, relaciones, estructuras y con ello generar mejores procesos y más 

completos, así mismo asegurar que llegue a cada familia la información completa sobre la 

discapacidad y los diagnósticos en específico, evitando posibles mitos, incertidumbres al 

respecto y brindando apoyo emocional de ser necesario, actualmente la familia tiene en sus 

manos mayores deberes dentro de la sociedad y cuando existe una persona con discapacidad las 

demandas aumentan, incluso se espera su labor co-terapéutica en casa y esto puede sobrepasar a 

las familias, en especial aquellas que lo pueden acceder a apoyos externos de cuidado. Las 

políticas que se puedan generar en este campo deben ser integrales e Inter seccionales, teniendo 

en cuenta la diversidad familias y se sus integrantes. Reevaluar las escalas aplicadas relacionadas 

con el bienestar o la calidad de vida reconociendo perspectivas particulares, en las cuales cada 

concepto puede variar su significado. 

Finalmente, en del actuar humano, ya sea profesional, familiar o cotidiano, no hay nada 

más valioso para la diversidad que darse la oportunidad de conocer, estar abiertos, compartir 

tiempo, comunicarse, no dar por hecho lo que puede aportar el otro, crear ambientes cómodos e 

incluyentes que hagan posible y vivible la vida de cada ser. C 
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Collage # 6 – Familias diversas – Fuente: Elaboración de participantes  
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 La sobrevivencia en una sociedad fragmentadora y 

contrainsurgente, como la capitalista, requiere de la 

búsqueda de solidaridades familiares, vecinales y/o 

comunitarias, que permitan armar algunas corazas de 

protección ante la vulnerabilidad casi absoluta a la que son 

arrojados los sectores populares, los sectores de 

desposeídos de todo tipo. El cuidado de los hijos durante el 

horario de trabajo, la defensa o escape de la represión, de 

los usureros o mafiosos, el lavado de la ropa, el acopio de 

agua y todas esas tareas sin las que es imposible organizar 

la vida cotidiana en los barrios o localidades de los 

dominados –o de los oprimidos pero no vencidos, como dice 

Silvia Ribero–, son el terreno donde se crean o recrean las 

relaciones de socialidad de las que emanan las visiones y 

sentidos de un mundo diferente al de los poderosos, porque 

crece sobre otros sedimentos y mira desde otro lado.  

Ana Ceceña  

 

 

 

“…es por ello que las familias han sido, 

son y serán los motores del cambio de actitud 

de la sociedad ante la diversidad funcional. En 

nuestras manos está: normalizar miradas, 

devolverles a nuestros hijos la humanidad y 

exigir derechos en lugar de favores.”14 

 
14 https://cappaces.com/category/capacitismo/ 

https://cappaces.com/category/capacitismo/
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Anexos 

A – Consentimiento informado 

 

Cordial Saludo,  

Mi nombre es Jeimmy Katherine Rodríguez Mora, psicóloga y maestrante en discapacidad e 

Inclusión social de la Universidad Nacional de Colombia, actualmente me encuentro realizando 

la tesis de maestría: Conviviendo con la discapacidad; historias de familias., para la cual su 

familia ha sido invitada a participar. Esta es una investigación que tiene como objetivo conocer y 

comprender las dinámicas de familias ante la con-vivencia de la discapacidad; esto será posible a 

través del reconocimiento de relatos individuales y grupales, los cuales pueden estar distribuidos 

en varias sesiones, esto depende de la disponibilidad de quienes participen, el registro será a 

través de audio, y para facilitar la narración se podrá usar como complemento un gráfico, dibujo, 

fotos, entre otros. 

Estas actividades no tienen ningún riesgo para su familia, por el contrario, puede ayudarles a 

identificar momentos importantes de su vida y su familia hasta el día de hoy, reconociendo el 

concepto de familias diversas y las discapacidades; de ser hallados resultados contundentes esta 

investigación dejaría soportes para beneficio de futuras intervenciones y garantías en pro del 

bienestar familiar. Tenga en cuenta que en ningún momento su familia será evaluada, juzgada o 

cuestionada por sus relatos, todos los datos serán confidenciales y, si así lo desean, sus nombres 

serán cambiado para proteger su identidad. Las grabaciones estarán disponibles para su acceso si 

lo desea, así como los resultados se pondrán a su disposición bajo petición. 

Después de ser aclarada cualquier duda respecto a la participación de su familia en esta 

investigación, y si usted está de acuerdo en que formen parte de esto, por favor complete y firme 

el formulario de consentimiento adjunto y devuélvalo. Si en cualquier momento usted y su 

familia desean dejar de participar en el proyecto son libres de hacerlo.  

Agradezco su colaboración ya que sin sus voces estas investigaciones no tendrían razón de ser, si 

tienen alguna pregunta o inquietud pueden contactarme. 

 

Jeimmy Katherine Rodríguez Mora 

Psicóloga 

Candidata a Magister en discapacidad e inclusión social 

Email: jekrodriguezmo@unal.edu.co 

Teléfono: 3188789718 

 

mailto:Jekrodriguezmo@unal.edu.co
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B – Formato entrevista semiestructurada 

 

Familia: ________________________________ Fecha: _________________ 

Mi nombre es ______________________________________________________ 

y mi edad ____________. Yo soy el/la  ___________________ de la familia, mis labores en 

casa son _________________________________________________, pero cuando no estoy en 

casa me dedico a _______________________________ y mi pasatiempo favorito es 

_______________________________________. 

El lugar que más me gusta de mi casa es________________________ y la comida que más 

disfruto ________________________. 

La música que más se escucha en casa es _____________________________, pero a mí me 

gusta escuchar ________________________________________. 

Lo que más disfruto hacer con mi familia __________________________ y 

___________________________.  

Mi familia es: 

______________________________________________________________________________

______________________________________________________________________________

______________________________________________________________________________

______________________________ 

El momento que más recuerdo con ellos fue hace ___________________ cuando 

______________________________________________________________________________

______________________________________________________________________________

____________________________________________ lo recuerdo mucho por que 

______________________________________________________________________________

__________________________________________________________________________. 
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Para mí, FAMILIA es:  

 

 

 

 

 

 

 

Para mí, DISCAPACIDAD es 

 

 

 

 

 

 

Las personas que integran mi familia son: 

Nombre Parentesco Característica 
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Así es mi familia: 
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C – Convenciones de Sociogenogramas 

 

     Persona índice Cuidado Enmarca hogar 

 

 

Fuente: GenoPro 
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