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Resumen

Introduccion: La rehabilitacion y habilitacién visual y
auditiva que realiza el INCS es un proceso de atencién
integral que utiliza estrategias de orientacién, educaciéon
y asesoria familiar. El apoyo familiar en la rehabilitacion
del nifio con discapacidad visual o auditiva, es un eje
fundamental en el acompafnamiento y como red de apo-
yo, con la cual el equipo de profesionales trabaja de una
manera transversal promoviendo el empoderamiento y
participacién encaminada hacia la corresponsabili-dad
con el proceso. Materiales y métodos: Con el objetivo
de mejorar la integracion entre la familia y el equipo de
salud se aplicé la valoracion APGAR familiar, permi-
tiendo la identificacién de las familias con problematicas
de conflictos o disfunciones familiares que requieran un
replanteamiento en su intervencién. La poblacién de

estudio correspondi6 a 141 nifios que se matricularon en
la Unidad de Rehabilitacién en el afio 2014 y se compara
con igual medicién un afo después. Resultados: Se cons-
taté que de las 68 familias clasificadas con buena funcién
familiar en el afio 2014, el 85% conservo esta clasificacion.
De igual forma, siete familias con disfuncién familiar
leve pasaron a tener una mejor clasificacion en el 2015
y dos familias con disfuncién moderada mejoraron a la
clasificacion leve. Algo relevante si se tiene en cuenta que
con las herramientas utilizadas para construir el perfil de
riesgo, se pudo identificar qué familias tenian una ma-
yor vulnerabilidad social y hacer un mejor seguimiento
desde el abordaje de la familia como dinamizador del
proceso y garante de derechos de su hijo.

Palabras clave: Apgar familiar, Apoyo familiar,
Cuidador e intervencion familiar, Discapacidad,
Rehabilitacion.
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Abstract

Introduction: Family support in the rehabilitation of chil-
dren with visual or hearing impairments, is a cornerstone
in the accompaniment and as a support network, with
which the team works in a transversal way promoting
the empowerment and participation directed towards
the responsibility with the process. Materials and me-
thods: In order to improve the integration between the
family and the health team the family APGAR assess-
ment was applied, allowing the identification of families
with problems of conflicts or family dysfunctions that
require a rethinking in his speech. The study popula-
tion corresponded to 141 children who enrolled in the
Rehabilitation Unit in 2014 and compared to the same
a year later measurement. Results: It was found that of
the 68 families classified with good family function in
2014, 85% retained this classification. Similarly, seven
families with mild family dysfunction became a better
classification in 2015 and two families with moderate
to mild dysfunction improved classification. Something
relevant if one takes into account that the tools used to
build the risk profile, could identify which families had
greater social vulnerability and to better monitor from
addressing family dynamics of the process and guaran-
tee tor of rights of its son.

Keywords: Disability, Family Apgar, Family support,
Caregiver and family intervention, Rehabilitation.

Introducciéon

Desde la Fundacién del Instituto para Nifios
Ciegos y Sordos del Valle del Cauca (INCS),
Cali, Colombia, 1940, se ha logrado rehabilitar y
habilitar 3182 personas con discapacidad visual
y auditiva en la region hasta el 2015.

La discapacidad en los nifios es una condiciéon
cuya prevalencia va en aumento, no solo por el
incremento en el crecimiento poblacional, sino
también, por el aumento de las enfermedades
y factores de riesgo que son causa de discapa-
cidad temporal o permanente.

EIINCS ha centrado su atencion en poblaciones
con vulnerabilidad social, lo cual se evidencia

al revisar los estudios socioeconémicos de las
familias donde se observa que los nifios be-
neficiados por el programa de rehabilitacion
provienen de los sectores mas vulnerables de
la ciudad de Cali, municipios del Valle y de-
partamentos aledafios.

La rehabilitacion y habilitacion visual y audi-
tiva que realiza el INCS es un proceso de aten-
cion integral. Este tipo de atencion requiere de
un equipo multidisciplinario donde participan
profesionales de Trabajo Social, Psicologia,
Fonoaudiologia, Terapia Ocupacional, Tera-
pia de Baja visién, Orientacion y Movilidad,
Docentes, Pediatria, Nutricién, especialistas
visuales- auditivos que han construido un
modelo de atencién donde se busca la atencion
integral para los nifios y sus familias. Es im-
portante tener en cuenta que el INCS rige por
los lineamientos del Instituto Colombiano de
Bienestar Familiar, la legislaciéon colombiana
para las personas con discapacidad y la Ley
1098 de Infancia y Adolescencia.

“Desde el Instituto Colombiano de Bienestar
Familiar, la familia es definida como una ins-
tituciéon cambiante, es el principal vehiculo
para transmitir la cultura de la comunidad de
una generacion a otra. Constituye una realidad
compleja y diversa que bajo una misma deno-
minacion, hace referencia a multiples formas de
relacion, estructuracién y organizacién de sus
integrantes. La sociedad necesita de la familia
y la familia requiere de ciertas condiciones
sociales para estar bien y ser la constructora
de los valores que caracterizan la democracia:
responsabilidad, tolerancia, obligaciéon hacia
otros, y el respeto por los derechos”’.

La familia tiene un papel fundamental en la
rehabilitacion del nifio en condicién de disca-
pacidad, porque ademas de ser la primera ins-
titucion que ejerce influencia como transmisora
de valores, costumbres y creencias que se le
inculcan en el proceso de socializacion, también
cumple una funcién educativa. Se convierten
en un eje fundamental de acompafiamiento y
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red de apoyo en la rehabilitacion del hijo, asu-
miendo el grupo familiar el rol de cuidador.

Cuidador es “aquella persona que brinda auxi-
lios bésicos de cuidado personal y apoyo emo-
cional; identifica las necesidades de la persona
que cuida, participa en la toma de decisiones y
se convierte en un integrador social, con el fin
de contribuir al mejoramiento de la calidad de
vida de la persona a su cargo”?

El concepto de familia y la intervencioén ha ido
evolucionando con los cambios sociales. Auto-
res como Minuchin et al .3, resuelven tal cuestion
describiendo el funcionamiento de estas fami-
lias a nivel comunicacional, estructural y del
sistema afectivo. Los datos de las observaciones
realizadas hacen evidente para estos terapeutas
que no existe una tipologia de la organizacion
familiar especifica de la cultura de la pobreza,
destruyendo el mito de que la pobreza era
siempre sinébnimo de desorganizacion.

Un estudio realizado en el INCS* mostré que
las familias reconocen como redes de apoyo
directas a aquellas relacionadas con el nucleo
familiar mds cercano, igualmente, este estudio
evidenci6 una alta vulneracion al derecho de la
participacion lo que implica que los cuidadores
de los nifios detectan escasas oportunidades de
ser personas activas y motivadas en el respeto
por los derechos de los nifios discapacitados.

La intervencién con las familias en el INCS
se realiza de una manera transversal donde
participan los profesionales de los diferentes
departamentos con el objetivo de brindar acom-
pafiamiento, empoderamiento y participacion
encaminada hacia la corresponsabilidad con el
proceso. Esta intervencion se realiza desde el
enfoque sistémico y de derechos con la parti-
cipacién de profesionales de Trabajo Social y
psicologia. En esos procesos se busca brindar
a las familias:

* Un acompafiamiento psicosocial que les
permita en primera instancia superar el
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duelo que genera la discapacidad de sus
hijos donde puedan reconocer sus capaci-
dades de resiliencia y asumir los cambios.

* Ayudarles a propiciar ambientes de didlogo
para que la familia en su interior logre su
desarrollo emocional y realizaciéon personal.

* Brindar herramientas que les ensefie a su-
perar las dificultades y manejar conflictos.

e Formacién para que reconozcan sus redes
sociales y familiares.

* Concientizarles de su rol de garante de
derechos.

* Orientacion y educacion para transformar
y mejorar relaciones y vinculos.

* Promoverla cultura del buen trato y pro-
teccion infantil.

Estas orientaciones se logran a partir de es-
trategias de orientacion, educacién y asesoria
familiar que cumplen con las intencionalidades
proyectadas para cada caso en particular.

Teniendo en cuenta la importancia del rol de
la familia en la rehabilitacién, se incluyé la
valoracién del APGAR familiar, entendida
como “un instrumento que muestra coémo
perciben los miembros de la familia el nivel
de funcionamiento de la unidad familiar de
forma global, incluyendo a los nifios ya que es
aplicable a la poblacién infantil”.

Los componentes de este instrumento son cinco
elementos que evaltan la funcionalidad de la
familia:

Adaptacion. Es la capacidad de utilizar re-
cursos intra y extrafamiliares para resolver
problemas en situaciones de estrés familiar o
periodos de crisis.

Participacion o cooperacién. Es la implicacion
de los miembros familiares en la toma de deci-
siones y en las responsabilidades relacionadas
con el mantenimiento familiar.

Gradiente de recursos. Es el desarrollo de la
maduracion fisica, emocional y autorealizacion
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que alcanzan los componentes de una familia
gracias a su apoyo y asesoramiento mutuo.

Afectividad. Eslarelacion de carifio y amor que
existe entre los miembros de la familia.

Recursos o capacidad resolutiva. Es el compro-
miso de dedicar tiempo a atender las necesida-
des fisicas y emocionales de otros miembros
de la familia, generalmente implica compartir
unos ingresos y espacios”.

Evaluando estos componentes es posible
la identificacion de las familias con problemati-
cas de conflictos o disfunciones familiares, con
el objetivo de realizar un seguimiento y orien-
tacién para una remision oportuna y adecuada
cuando esta se requiera.

Es asi como esta herramienta se aplic6 al pa-
dre de familia o acudiente durante el proceso
de matricula. De igual forma, se establecié un
mecanismo de seguimiento e intervencion a
las familias que mostraron mayores problemas
de disfuncionalidad, lo cual se evidencia en
los informes mensuales y el plan de atenciéon
integral (PLATIN).

Materiales y métodos

Se realiz6é una investigacion evaluativa de la
intervencién en apoyo familiar del tipo antes
y después, tomando como linea de base la me-
diciéon del APGAR familiar en los estudiantes
matriculados en la unidad de rehabilitaciéon
del INCS en el afio 2014 y se compara con igual
medicién un afio después.

La poblaciéon de estudio correspondi6 a 141
nifios que se matricularon en la Unidad de
Rehabilitacion del INCS para el periodo
académico del afio 2014. La informacién fue
recolectada mediante la actualizacion de la base
de datos de la oficina de Trabajo Social, la ficha
socioecondmica y la historia de atencioén. De
igual forma, a cada acudiente y/o cuidador le
fue aplicado el instrumento APGAR familiar

para detectar la disfuncionalidad familiar y
explorar aquellas 4reas que el cuidador ha
sefialado como probleméticas.

Los rangos bajo los cuales se calificaron los
grupos familiares fueron los siguientes: buena
funciéon familiar (18-20 puntos), disfuncién
familiar leve (14-17), moderada (10-13), severa
(9 puntos o menos).

En el estudio socioeconémico y familiar que
realiza la oficina de Trabajo Social durante la
admisién y matricula, se toman las siguientes
variables: edad, género, procedencia, estrato
socioecondmico, ingresos familiares, afiliacion
a la seguridad social, tipo de trabajo predo-
minante en la familia, tipo de familia, tipo de
discapacidad del menor, diagnéstico clinico y
APGAR familiar.

Se examinan las diferencias entre las medi-
ciones del APGAR familiar al momento del
ingreso y un afio después luego de realizar una
intervencién por parte del equipo interdisci-
plinario. Se aplican métodos no paramétricos
para la evaluacion de las escalas en el tiempo
y se comparan las diferencias segin estrato
socioecondmico y tipologia familiar Tabla 2.

Resultados

Se evaluaron 141 nifios matriculados en el afio
2014, 50.7% pertenecientes al género femeni-
no y 74% residentes en la ciudad de Cali. Las
principales variables sociodemograficas se
muestran en la Tabla 1.

Se puede observar que la mayor parte de la
poblacion pertenece al estrato econémico uno o
dosy el nivel de ingresos como el tipo de traba-
jo que reportan corresponden a bajos ingresos.
En la afiliacién al sistema de salud predomina
el régimen contributivo con un 61.1%.

En relacion con la calificaciéon APGAR se obser-
v que la mediana en el 2014 fue 24 (p25=18.7
p75=26.5), la calificacién maxima fue 28 y la
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Tabla 1. Variables sociodemograficas.

Tabla 3. Clasificacion de las familias segtn

Poblacion matriculada. INCS, 2014 puntaje APGAR
Variable ftem Frecuencia % Variables 2014 % 2015 %

Género Mujeres 64 50.7 Buena funcion 80 56.7 86 60.9
Hombres 62 49.2  familiar

Edad (afos) 0-3 19 15.0 Disfuncién familiar 12 8.5 10 7.1
3-5 35 27.7 leve
6-10 63 50.0 Disfuncion familiar 7 5.0 9 6.4
11-15 9 71 moderada

Procedencia Cali 89 74.0 Disfuncién familiar 1 0.7 2 1.4
Fuerade Cali 29 24%  severa
Otro 3 20 No contesto APGAR 41 29.1 34 24.1

TlpO de traba] ° Formal 71 56.0 Nota: en el 2014, contestaron el APGAR familiar 100 familias
Informal 55 44.0 de las 141 caracterizadas, en el 2015, contestaron el APGAR

Estrato SE 1 32 254  familiar 107 familias de las 141 caracterizadas.
2 73 7.9 Enrelacion con la calificacion APGAR se obser-
3 19 151 v6 que para el afio 2014, 80 familias presentaban
5 1 08  yna buena funcién familiar la cual aument6

: : 6 — 1 08 en 4.3% en el afio 2015 representado en 86

Seguridad social ~ Contributivo 77 611 familias; la disfuncién leve disminuy6 en dos

Subsidiado 49 38.8

Fuente: Base de datos ingresos de matricula. INCYS-

Tabla 2. Condiciones de la familia y discapacidad

Variable Valor Frecuencia %
Tipo de familia ~ Extensa 47 37.9
Nuclear 50 40.3

Reconstruida 8 6.4

Uniparental 19 15.3

Ingresos 0-1 SML 95 754
2-3 SML 24 19.1

3-4 SML 6 48

Mas 4 SML 1 0.8

Tipo de trabajo ~~ Formal 71 56.3
Informal 55 43.6

Discapacidad Auditivo 79 64.2
Visual 44 35.7

minima 9.5. Para el 2015, la mediana se situé
en el mismo valor, el percentil 25 fue 19 y el
percentil 75 en 27 (prueba de Wilconson para
datos pareados z=0.77 p=0.44). El analisis se-
gun la clasificacion de la disfuncion familiar se
muestra en la Tabla 3.
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casos, la moderada aument6 en dos casos y la
severa en un caso (prueba de Fischer <0.005),
algo relevante si se tiene en cuenta que con las
herramientas utilizadas para construir el perfil
deriesgo, se pudo identificar qué familias tenfan
una mayor vulnerabilidad social y hacer un ma-
yor seguimiento. El seguimiento de las familias
con disfuncion familiar aparece en la Tabla 4.

De las 68 familias clasificadas con buena fun-
cion familiar en el afno 2014 conservaron esta
clasificacion 85%, siete familias con disfuncién
familiar leve pasaron a tener una mejor califi-
cacion en el 2015 y dos familias con disfuncién
moderada mejoraron a la clasificaron leve
(prueba de Fischer=0.0001) (Figura 1).

El nivel de referencia para la mejoria en la
funcién familiar corresponde a la linea delano
diferencia (dif=0 entre las dos mediciones). Se
observa una mejor calificacion en el 2015 para
los diferentes niveles de disfuncién, logrando
los mas altos puntajes para la disfuncion leve
en las familias extensas y nucleares. Los peo-
res resultados se observaron para las familias
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Tabla 4. Seguimiento a familias con calificacion APGAR

Calificacion Buena funcion Disfuncion Total
2014/ 2015 familiar severa leve moderada
Buena funcion 58 1 5 4 68
familiar
Disfuncién familiar 0 1 0 0 1
severa
Disfuncién familiar 7 0 2 1 10
leve
Disfuncién familiar 0 0 2 4 6
Total 65 2 9 9 85
Comparacion de la calificacion APGAR. INCYS.
2015-2014
Buena funcion familar L + 28 @
Bs Désfucion familiar Severa 1
OS5 eknche il leve I =
Distuncion familiar moderada : |
Buena funcion familar -—l_—c
Desfucion famikar Severa
Nuclear Dsfuncion familiar keve : [ ] == »
Disluncion Tamiiar podesda | ==
Buena funcion familar L ]
: Distucion Familiar Severa 1
Reconstrulda P Fe 1 11
Ditfuncion famiiar moderada :
Buena furcion farilar — s leesse]—
= - Disfucion familiar Severa |
Uniparental linga materna T P T |
Distuncion famiiar Moderada ===

! ] L]

= 3 10 15
Diferencia calificacion APGAR 2015y 2014
Fuente: base estudio.

Figura 1. Diferencia entre la calificacion APGAR 2015 y 2014 segtn tipo de familia.

uniparental linea materna donde empeor¢ la
calificacion de la buena funcién familiar pero
mejoro la situacion de las familias con disfun-
cion moderada (prueba de Fisher =0.000001).

Analisis y discusion

La discapacidad es una condicién que afecta a
una persona en particular, pero también invo-

lucra a otros actores con quienes interacttia en
el contexto familiar y social.

Las familias de los nifios del INCS que perte-
necen al programa de rehabilitacién, se ven
involucradas en la situacion de discapacidad
de sus hijos y deben desde su ejercicio de co-
rresponsabilidad ser los garantes del cuidado
y de los derechos de los mismos.
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Sin embargo, la discapacidad de su hijo no
es la tnica problematica que tiene la familia,
porque a ello se le suman otras condiciones o
factores de riesgo que generan inestabilidad
en el grupo familiar, como son las dificultades
en las relaciones familiares, la poca capacidad
para identificar sus redes de apoyo y la ines-
tabilidad econémica porque no cuentan con
un trabajo fijo. Esto provoca incumplimiento
en el rol de corehabilitador y disminucioén en
la corresponsabilidad del padre o acudiente.

“...La disfuncién familiar genera serias alte-
raciones en la estabilidad emocional y, sus
efectos se manifiestan de diversas maneras
que conducen frecuentemente a una pérdida
de la autoestima, incapacidad para relacionar-
se, deterioro de la capacidad para el disfrute,
bloqueo de las aptitudes y un pobre sentido de
la identidad®.”

Ademas del componente emocional, el no po-
der suplir necesidades basicas fundamentales
es otro factor que contribuye a la inestabilidad
familiar desde el punto de vista de acceso a
vivienda, servicios sanitarios, educacion y ca-
pacidad econdmica, si se tiene en cuenta que
muchas de la familias no tienen empleos for-
males que les garanticen prestaciones sociales.
“La sociedad necesita de la familia y la familia
requiere de ciertas condiciones sociales para es-
tar bien y ser la constructora de los valores que
caracterizan la democracia: responsabilidad,
tolerancia, obligacién hacia otros, y el respeto

17

por los derechos .

Es evidente que la estabilidad familiar depende
de muchos factores emocionales, econémicos,
sociales y contextuales que son dindmicos y cam-
biantes pues las familias pasan por épocas buenas,
regulares y malas. Cuando se afecta la estabilidad
por cualquiera de estos factores no solo se afecta
la familia, el impacto lo siente el proceso de reha-
bilitacién del nifio porque el acompafiamiento se
deteriora y deja de ser exitoso.

Los hallazgos arrojados por la aplicaciéon del
APGAR familiar evidencian la necesidad de
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identificar los factores de riesgo que contribu-
yen a la disfuncién familiar y asi poder plantear
nuevas estrategias que permitan la interven-
cion eficaz del equipo psicosocial cuando el
proceso deja de ser exitoso, y garantizar que
ese nifio contintie preparandose para tener un
puesto en la sociedad y oportunidades diversas
en su proyecto de vida.

Es asi como en la estrategia de intervencion se
estd realizando un trabajo interdisciplinario
que se caracteriza por una comunicacion mas
fluida que facilita el reporte oportuno de casos
a los departamentos de Trabajo Social y Psi-
cologia por parte del cuerpo docente, quienes
son las que tienen el contacto més inmediato
con la familia y en la mayoria de los casos son
las primeras en identificar las problematicas
familiares.

Al ser reportada la problematica al equipo
psicosocial se hace una intervencion donde se
busca conciliar con la familia desde un enfoque
de derechos que garantice el cumplimiento de
los mismos pero que a su vez tiene en cuenta
la diferenciacion estructural y funcional, la di-
ndmica familiar, el contexto y todas las proble-
maticas que rodean la situacion para finalmente
establecer compromisos que contribuyan a
mejorar su corresponsabilidad.

De igual forma, el trabajo articulado con los
entes de control, en este caso ICBF, ha permi-
tido hacer estudios de caso que facilitaron un
mayor compromiso de los padres de familia
con el proceso de rehabilitacion.

Sin embargo, es una estrategia que se debe
seguir ajustando, sobre todo con los grupos
familiares uniparentales por linea materna
porque son las familias que se observan con
mayor riesgo debido que sus redes de apoyo
son muy débiles, la gran dificultad que tienen
las madres para compatibilizar sus responsabi-
lidades laborales con las exigencias familiares
a lo que se suma los compromisos adquiridos
con el proceso de rehabilitacion.
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“La monoparentalidad puede ser un proceso,
un momento en el proceso evolutivo personal
y familiar. En estos casos, la mayor parte de
sus protagonistas y sus respectivos contextos
socio-familiares se encuentran bastantes des-
orientados y faltos de recursos, pues la ruta
de entrada en ocasiones no deja de ser una
situacion no deseada (llegada inesperada de
un hijo, separacion o muerte del conyuge). La
monoparentalidad, sin ser una anomalia en si
misma, puede presentar dificultades de supe-
racion de conflictos, dificultades de relaciéon
entre los exconyuges y sus hijos, trastornos
escolares, trastornos emocionales que desbor-
dan el &mbito familiar y requieren de apoyos
sociales. Su problemética se sitia, ademas de
en el nivel intrafamiliar, en la relacién de este
sistema con su entorno social, su ecosistema.
Una de las problematicas mas acuciantes es la
realidad econémica de la familia monoparen-
tal, muchas veces caracterizada por la falta de
recursos econémicos y la dificultad de inserciéon
laboral, por lo que se convierte en uno de los
asuntos que reclaman especial atencion en el
trabajo con madres que encabezan familias
monoparentales””.

El estudio vuelve a confirmar la prioridad que
tiene la familia como dinamizador del proceso
y como garante de los derechos de su hijo. En el
INCS tiene la familia la oportunidad de forta-
lecerse y reconocer herramientas basicas que le
van a ensefiar a manejar conflictos, desarrollar
resiliencia o fortaleza emocional para asumir
las adversidades, volverse lideres del proceso

de sus hijos y finalmente lograr la meta central
que es rehabilitar a sus hijos lo cual les abre la
puerta a la inclusioén social y a otras oportuni-
dades importantes en el desarrollo humano.
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