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Resumen: Las caracleristicas que lienen las familias impaclan en su vida colidiana, en
la manera como se organizan y en el desarrollo de sus integrantes. En el caso de familias
con un hijo con discapacidad, se complejiza el cumplimiento de sus funciones por lo que
requieren del apoyo del estado, como sucede de acuerdo a las convenciones internacio-
nalesy que se puede identificar en paises preocupados por sus problemdticas sociales. El
presente estudio analiza, desde una perspectiva de Derechos Humanos, las semejanzas
ydiferencias entre muestras de familias con hijos cony sin discapacidad en la infancia
media, en el Area Metropolitana de Guadalajara (AMG), en cuanto a sus derechos al
cuidadoy desarrollo de los niiios. El sustento leorico de esle lrabajo proviene de autoras
que son referentes en el lema de cuidado desde esta perspectiva, como Batthyany (2015),
Pautassi (2009), (2010), Medina (2015) y Monlaiio (2010), asi como de los lineamientos
internacionales vigentes en México sobre los niiios y las personas con discapacidad. Los
resultados seiialan marcadas desigualdades entre las familias en cuanto a condiciones
maleriales, economicas, psicoliogicas, y en especial en lo relativo a la inclusion social. Con
base en ello, se deja en evidencia el vacio por parte del estado en cuanto a la implementa-
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cion de programasy/ o politicas pitblicas que atiendan estas problemadlicas, o que lengan
el impacto que se requiere para el goce de derechos de las familias con hijos con discapa-
cidad.

Palabras clave: niios con discapacidad, cuidado, inclusion, derechos humanos, infan-
ciamedia.

ESTUDIO COMPARATIVO DE FAMILIAS CON HIJO
CON 'Y SIN DISCAPACIDAD

A lo largo de la historia, los nifios con discapacidad han experimentado di-
versos tratos por parte de sus padres y de la sociedad, tanto positivos como
negativos, dependiendo del modelo o perspectiva dominante.

Hoy en dia, el modelo de Derechos Humanos plantea una perspectiva dig-
na hacia los nifios con discapacidad, al promulgar el cuidado y su desarrollo
como derechos, los cuales no solo son necesarios para potencializar sus ca-
pacidades sino que su cumplimiento, fortalece su proceso de inclusion social.

La inclusidn social, por su parte, es uno de los principios fundamentales
que implica la plena participacién social; asimismo, es uno de los parametros
en los que se basan los lineamientos estructurales y normativos actuales a ni-
veles internacional y nacional con respecto a las personas con discapacidad,
incluyendo a los nifios y nifias; por lo tanto, es un referente y una aspiracion
para los distintos ambitos gubernamentales y sociales.

Este capitulo presenta resultados de un estudio desde la perspectiva de
Derechos Humanos que analiza semejanzas y diferencias entre familias con
hijos con y sin discapacidad, en cuanto al cumplimiento de sus derechos al
cuidado y desarrollo de los nifios en la etapa de infancia media en el Area
Metropolitana de Guadalajara (AMG).

Este analisis da la pauta para poder detectar las diferencias mas importan-
tes con respecto a los nifios con discapacidad, lo cual influye en su proceso
de inclusién social ya sea en el momento actual o en el futuro. Asimismo,
las evidencias que se presentan permiten sustentar la propuesta de politicas
publicas como mecanismos de proteccion social a través de cuales se pue-
dan atender las necesidades y desigualdades de las familias con hijos con
discapacidad.

El estudio que aqui se reporta sigue una metodologia cualitativa, con datos
obtenidos a través de entrevistas semiestructuradas que se realizaron a las
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familias. Es a la vez, un estudio comparativo entre 10 familias con hijo con
discapacidad y 10 familias con hijo sin discapacidad.

En el caso de las familias con hijos con discapacidad, se trata de nifios con
discapacidad motriz con limitaciones severas, con diagndstico de paralisis
cerebral. La paralisis cerebral es un tipo de discapacidad motriz que puede
tener diversos grados de afectacion, sin embargo también puede presentarse
junto con otros tipos de discapacidad, lo cual incrementa sus limitaciones.
Se eligieron estos casos considerando que se podrian observar con mayor
claridad las problematicas que enfrentan, asi como el nivel de acceso a sus
derechos que podrian tener debido a la gravedad de su condicién en com-
paracién con las otras familias. De acuerdo a las caracteristicas de estas 10
familias, se buscaron las familias con hijos sin discapacidad que fueran
lo mas semejantes posible para realizar la comparacion entre ellas.

Se utilizaron como criterios de seleccion diversas variables en cuanto a
los recursos, condiciones, estilos de vida, etapa de desarrollo familiar y otras
variables relevantes. Los criterios principales fueron: que se ubicaran en el
mismo rango de ingreso; que los padres fueran comparables en nimero de
grados escolares; que fueran similares en cuanto a configuracioén familiar;
que tuvieran el mismo tipo de jefatura familiar declarada y mismo tipo de
jefatura econdémica; que los padres tuvieran aproximadamente las mismas
edades; que los padres con trabajo remunerado se ubicaran en el mismo
nivel ocupacional segun los niveles del Sistema Nacional de Ocupaciones;
que estuvieran en un mismo rango de horas de jornada laboral; que contaran
con el mismo estado civil; que se ubicaran en la misma etapa del ciclo de vida
familiar y misma etapa del ciclo doméstico, y que coincidiera con el mismo
tipo de cuidador primario.

Algunas de las familias seleccionadas coincidieron hasta en 18 caracteris-
ticas, sobrepasando los criterios senalados. Cabe sefialar que solo una de las
10 familias con hijo con discapacidad no fue posible equipararla con ninguna
otra por sus caracteristicas, condiciones y rutinas de vida.

De las 10 familias con hijos con discapacidad (GP3 FHD), se incluyeron tres
del grupo sociocultural 1, es decir, del grupo de familias con recursos econo-
micos y educativos amplios (GP1FRA) y siete del grupo 2, familias con recursos
economicos o educativos limitados (GP2 FRL). De igual manera, se selecciona-
ron las familias con hijos sin discapacidad: tres del GP1 FRA y siete del GP2 FRIL.
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Para el analisis comparativo entre los dos grupos de familias con hijos con y
sin discapacidad, se siguieron los lineamientos de la metodologia com-
parativa, la cual sefiala que la identificacién de las caracteristicas permite
finalmente, la comparacion de las propiedades (Sartori, 2002); de tal forma
que “solo la comparaciéon puede ayudar a discernir entre semejanzas y dife-
rencias” (Morlino, 2010, p.12). Sin embargo, los analisis de las diferencias son
“el objetivo principal de la investigacion comparada, ya que nos permite la ex-
plicacién de un fendmeno” (Morlino, 2010), en este caso, entre las familias con
hijos con y sin discapacidad y la influencia en el proceso de inclusion social.

El Centro Integral de Rehabilitacion, A.C. (CIRTIAC), que ofrece formacion
y rehabilitacidon a nifios con parélisis cerebral, facilit6 el contacto con las
familias para el trabajo de campo.

El presente capitulo presenta en un primer apartado los elementos teo-
rico-conceptuales y normativos, a través de los cuales se sustenta el anali-
sis de los datos. El segundo apartado expone los resultados mas importantes
encontrados en la investigacion y en el dltimo apartado se desarrollan las
conclusiones del estudio. Este estudio abona a un campo de estudio incipien-
te en México, por lo que se le puede considerar pionero en la investigacion
de los derechos al cuidado y el desarrollo de ninos con discapacidad en la
infancia media en México.

LOS NINOS CON DISCAPACIDAD DESDE EL MODELO
DE DERECHOS HUMANOS

A lo largo de la historia, las personas con discapacidad han pasado por ser
definidas desde diversas perspectivas a nivel social, dichas definiciones in-
ciden en la formacién de acuerdos sociales y conceptualizaciones que se
han ido reflejando en distintos periodos de la historia con mayor o menor
intensidad. Estas perspectivas van desde la aniquilacion o el abandono de los
nifios, pasando por distintos tipos de asistencia o el modelo medicalizado,
hasta llegar a la perspectiva actual a través del modelo social.!

1. En Velasco (2017) se puede consultar mayor detalle del desarrollo de los distintos modelos de la discapaci-
dad a lo largo de la historia, asi como un amplio estado de la cuestion en materia de discapacidad, en donde
se puede apreciar que los estudios sobre las personas con discapacidad no forman un corpus abundante a
nivel nacional. Es una linea de investigacion reciente en nuestro pais.
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Este modelo

Considera que la discapacidad es la consecuencia de la interaccién del
individuo con un entorno que no da cabida a las diferencias de ese indi-
viduo. Esa falta de cabida obstaculiza la participacion del individuo en la
sociedad. La desigualdad no obedece a la deficiencia sino a la incapacidad de
la sociedad de eliminar los obstaculos que encuentran las personas con
discapacidad. Este modelo se centra en la persona, no en su deficiencia.
(Naciones Unidas & Oficina del Alto Comisionado, 2014, p.10).

Esta definiciéon del modelo social no excluye de ninguna manera que las
personas tengan ciertas limitaciones y requieran de atenciéon médica, sin
embargo, para el modelo medicalizado, a diferencia del social, “las personas
con discapacidad estin en esa situacién, como consecuencia de sus insufi-
ciencias fisiologicas o cognitivas individuales, como una ‘tragedia personal’”
(Oliver, 1998, p.37).

El modelo social fue adoptado por la Organizacién de las Naciones Unidas
(ONU) y se traduce en el modelo de Derechos Humanos al institucionalizarse
através de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(ONU, 2000), la cual protege a su vez, los derechos de los nifios y nifias con
discapacidad. Sin embargo, a pesar de los recientes esfuerzos instituciona-
lizados por transitar hacia una perspectiva de Derechos Humanos, se puede
constatar que todos las perspectivas y modelos que se han presentado a lo
largo de la historia sobre las personas con discapacidad, persisten hoy en dia
en nuestra sociedad, pero sin duda, la mas dominante de ellas es el modelo
asistencial, (Naciones Unidas y Oficina del Alto Comisionado, 2014) ejercido
tanto por parte del estado como por parte de la iglesia o la sociedad civil.

La definicidon de personas con discapacidad en que se apoya el presente
estudio, se encuentra en el articulo 1 de la Convencion sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad: “incluye a aquellas que tengan deficiencias
fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar
con diversas barreras, puedan impedir su participacién plena y efectiva en
la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas” (ONU, 2000).

Lo anterior implica las dificultades de inclusiéon. Como ya se mencionaba,
uno de los principios fundamentales de la Convencion sobre los Derechos de
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las Personas con Discapacidad es la inclusion, cuya definicion se plantea de
la siguiente manera:

La inclusién no consiste sencillamente en colocar a las personas con dis-
capacidad en el mismo espacio que a las personas sin discapacidad (se
estaria hablando de integracién). Consiste en trasformar a la sociedad en
general y adaptarla para que las personas con discapacidad puedan parti-
cipar en ella en igualdad de condiciones que las demas (Naciones Unidas
& Oficina del Alto Comisionado, 2014, p.43).

Los lineamientos actuales de Derechos Humanos respaldan, por lo tanto, la
inclusion social de las personas con discapacidad, independientemente de
la etapa de la vida en la que se presente, es decir, que protegen de manera
directa los derechos de los nifios con discapacidad; sin embargo, es preciso
mencionar que no por el hecho de que se encuentren establecidos los dere-
chos de los nifios con discapacidad, estos se lleven a la practica a cabalidad, tal
como se podra observar en el apartado en donde se muestran los resultados
de la presente investigacion.

ENFOQUES DE ESTUDIO SOBRE EL CUIDADO DE LOS NINOS

Se puede decir que las acciones o practicas que realizan los adultos para
lograr el cuidado y el desarrollo de los nifios, se han realizado de manera
cotidiana o regular a lo largo de la historia. Estan vinculadas con la sobrevi-
vencia humana y hacen referencia a las representaciones simbolicas propias
de cada sociedad. Sin embargo, su abordaje como objeto de estudio, solo
cuenta con unas décadas de trayectoria. De acuerdo con Batthyany (2015)
es en la década de los afios setenta, en los paises anglosajones, en donde se
inician los estudios sobre el cuidado, impulsados por las corrientes feministas
en el campo de las ciencias sociales.

En 1999 ya se identificaban algunos componentes del cuidado, los cuales ha-
cen referencia a la disponibilidad de: “tiempo para cuidar, dinero para cuidar, y
servicios de cuidado infantil” (Ellingstaeter, 1999, citado en Pautassi, 2010, p.72).

Sin embargo, en el presente estudio se retoma la definicién que propone
Batthyany, quien retoma los antecedentes conceptuales de diversos autores
y sefiala que:
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El cuidado designa la accidén de ayudar a un niflo, nifia o persona depen-
diente en el desarrollo y el bienestar de su vida cotidiana. Engloba, por
lo tanto, hacerse cargo del cuidado material, que implica un “trabajo”, del
cuidado econémico, que implica un “costo econémico”, y del cuidado psico-
16gico, que implica un “vinculo afectivo, emotivo, sentimental” (Batthyany,
2004, citada en Batthyany, 2015, p.10).

Entre las caracteristicas del cuidado se pueden senalar, entre otras, las si-
guientes:

Puede ser realizado de manera honoraria o benéfica por parientes, en el
contexto familiar, o puede ser realizado de manera remunerada en el marco
0 no, de la familia. La naturaleza de la actividad variara segtn se realice o
no dentro de la familia y, también, de acuerdo a si se trata o no de una tarea
remunerada (Batthyany, 2004, citada en Batthyany, 2015, p.10).

El trabajo de cuidado esta basado en lo relacional, ya sea en familia o fuera
de ella. (Batthyany, 2015).

La mujer aparece circunscripta a roles tradicionales y, en tanto “madre”, su
funcién principal consiste en garantizar el bienestar y desarrollo de los hi-
jos [...] y no hay un esfuerzo por avanzar [0 no ha sido suficiente, al menos
en [América Latina] en una concepcion del cuidado como responsabilidad
social y no individual de cada familia (Pautassi, 2009, p.5).

De acuerdo con Batthyany (2015), se identifican dos grandes enfoques para
abordar el estudio sobre el cuidado, en primer lugar el que

[...]1aliteratura feminista utiliza el cuidado como una categoria analitica de
los regimenes de bienestar en donde se hace énfasis en los arreglos sociales
necesarios para ser comprendido como un trabajo, pero también como
una responsabilidad socialmente construida que se inscribe en contextos
sociales y econdmicos particulares (Batthyany, 2015, p.10).

Distintos regimenes de bienestar se asociaran asi a distintos regimenes
de cuidado. Para caracterizar un régimen de cuidado interesa saber donde
se cuida, quién cuida y quién paga los costos (Batthyany, 2015, p.11).
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Pautassi (2009), al considerar el cuidado como derecho y poder hacerlo
efectivo en el marco de los regimenes de bienestar, sefiala que

[...]laGnica forma de superar los problemas de vulnerabilidad econémica
y social es a partir de politicas sociales universales, que conjuntamente
con politicas econémicas respetuosas del conjunto de derechos humanos
podran revertir el padrén de desigualdad imperante en la region [América
Latina] (Pautassi, 2009, p.4).

En el caso mexicano, la politica social no es de tipo universal sino de tipo
residual (Barba, 2004) lo que complejiza el cumplimiento de los derechos
humanos, como seria el caso del derecho al cuidado y al desarrollo.

Ademas del enfoque feminista para abordar el cuidado, Batthyany (2015)
sefala el debate de la complejidad del cuidado como derecho e igualdad de
oportunidades, en donde el estado tiene un papel relevante:

El estado, en esta perspectiva, se trasforma en protector ante riesgos so-
ciales que experimentan las personas a lo largo del curso de la vida. Asi
se introduce un nuevo enfoque de las politicas sociales de nueva generacion,
incluyendo los pilares clasicos del estado del bienestar (salud, seguridad
social, educacién) el cuidado de los menores y de los mayores, no ya como
excepcion cuando no hay familia que pueda asumirlo sino como nueva
regularidad social. Esto implica una nueva concepcion de la relacion entre
individuo, familia y estado basada en la responsabilidad social del cuidado
de las personas (Batthyany, 2015, p.11).

Pautassi (2009) coincide y afiade lo siguiente:

El cuidado como derecho universal, interpela al estado en torno a sus
obligaciones positivas (de hacer) en materia de Derechos Econémicos,
Sociales y Culturales (DESC) para efectivamente “satisfacer” las demandas
de cuidado de los nifios y nifias, que no solo incluyen tiempo y servicios
sino también medidas de acciéon de cufno universal, como garantias de
acceso a la educacion, la salud, la alimentacién adecuada y la vivienda.
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Ciertamente se trata de reconocer que para satisfacer las necesidades de
cuidado de nifios y nifias es necesario hacer lo mismo con las generaciones
adultas, a cargo del cuidado (Pautassi, 2009, p.4).

A partir de ello, se puede deducir que el cuidado como derecho, implica una
corresponsabilidad entre el estado, la familia y el mercado, para lograrlo, sin
embargo, el titular para su cumplimiento es el estado quien habra de prestar
los servicios y las medidas necesarias tanto para quienes necesitan del cui-
dado, como para quienes ofrecen el cuidado. Desde esta perspectiva, “el
trabajo de cuidado es una tarea de socializacion especializada y compleja que
no puede circunscribirse al ambito privado de un hogar o a un progenitor en
particular” (Pautassi, 2009, p.6).

El cuidado debe entenderse como un derecho asumido por la comunidad
y prestado mediante servicios que maximicen la autonomia y el bienes-
tar de las familias y los individuos. Este es precisamente uno de los
grandes desafios en torno al cuidado: avanzar hacia su reconocimiento e
inclusion positiva en las politicas publicas (Batthyany, 2015, p.12).

El estado, desde la perspectiva de derechos, cuenta con una responsabilidad
fundamental para garantizarlo a través de instituciones, infraestructura y
servicios publicos. “Abre la discusidon sobre la participacion, regulaciones
y arreglos que se puedan tener en el ambito publico y privado (con la fami-
lia y el mercado) y sobre quienes deben ser los sujetos obligados a prestar
cuidado (para si o para otros)” (Pautassi, 2007, citado en Medina, 2015, p.16).
Montafio (2010), en este mismo sentido, sefiala que el derecho al cuidado
“debe garantizarse por medio de arreglos institucionales y presupuestarios,
ser normado y obtener el apoyo estatal” (p.28).

Ademas de estos dos enfoques para abordar el estudio sobre el cuidado,
Medina (2015) sefiala un tercer ambito desde donde han surgido motivaciones
para el estudio del cuidado:

Los cambios socio-demograficos, las mudanzas en las dinamicas e inte-
grantes de la familia y la denominada “crisis de cuidado” han motivado en
mayor o menor medida su investigacion, de la poblacidén en dependencia,
como los infantes, las personas adultas mayores, con alguna discapacidad o
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enfermedad que impida su desarrollo y que requieren de bienes, servicios,
infraestructura, tiempo, y relaciones de cuidado [...]

Otro de los fendmenos que ha tenido importantes impactos para prestar
atencion al cuidado en los tltimos anos ha sido la incorporacién masiva
de la mujer en el mercado laboral (Medina, 2015, p.8).

Ante estos cambios demograficos y la demanda de cuidados, la respuesta del
estado mexicano se ha concentrado en tres grandes acciones:

1. Las que se vinculan con el sistema educativo, en especial guarderias y
jardines maternales para la primera infancia, las cuales juegan un rol
fundamental que desempefia el nivel preinicial e inicial en esta etapa en
relacion con la socializacion, el cuidado y su incidencia en el desarrollo
educativo posterior.

2. La proteccion de la madre trabajadora formal asalariada.

3. Los programas sociales que distribuyen bienes, servicios o trasferencias
econdémicas o en especie, la mayoria de ellos basados en un enfoque
asistencialista, y que presumen una relacion con el cuidado de los nifios
y nifias (Medina, 2015).

En cuanto a la primera de las tres acciones, Medina (2015) concluye que

Las guarderias son insuficientes y se centran en el cuidado de la primera
infancia. En cuanto a la segunda de las acciones que se realizan las madres
trabajadoras en el mercado formal obtienen la proteccion por el estado,
siempre que tengan acceso a los servicios de cuidado a partir de trabajar
en el mercado formal, ademas de que haya disponibilidad y suficiencia de
servicios publicos. En otros casos, las mujeres obtienen el tiempo, los bie-
nesy servicios de cuidado a través del mercado, solo en el caso que tengan
los ingresos suficientes para pagarlos; y en mayor medida el cuidado se
obtiene de manera involuntaria a través de la familia, cuando no tienen
los ingresos suficientes para adquirirlos por via privada, ni cuenten con
seguridad social o con coberturas estatales suficientes para garantizarlos
(Medina, 2015, p.14).
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De acuerdo con los estudios realizados por Montafio (2010):

Hoy casi la mitad de las mujeres de América Latina y el Caribe trabajan
de manera remunerada y a esto se debe sumar la creciente demanda de
cuidados por causa del envejecimiento de la poblacidon, del porcentaje en
aumento de personas con enfermedades crénicas o discapacidades que
exigen una atencién permanente y con cierto nivel de formacién y cono-
cimientos en los hogares. Debido a las circunstancias, estos cuidados son
asumidos por las mujeres [...] No es lo mismo cuidar nifios [sin discapaci-
dad] que [nifios], adultos o ancianos dependientes. Aun con dos ingresos
(el del var6n y el de la mujer), las familias tienen dificultades para afrontar
estos gastos, y a la vez mantener o mejorar sus niveles de vida (p.23).

En cuanto a las acciones respecto de las trasferencias otorgados por los pro-
gramas sociales, Pautassi (2009) sefiala que se trata de acciones aisladas, de
programas focalizados de tipo asistencial otorgados principalmente a las
madres, finalmente, no disminuyen el grado de pobreza o contribuyen a una
reduccion de las desigualdades sociales.

Se vislumbra como uno de los principales problemas el hecho que “la pro-
visioén del cuidado de los infantes sea otorgado por el estado o el mercado o
la familia varie significativamente en funcion, del status, de la clase social, del
género y del ingreso que se posea” (Medina, 2015, p.16).

MARCO NORMATIVO INTERNACIONAL SOBRE EL CUIDADO
Y EL DESARROLLO DEL NINO EN LA FAMILIA

Como se menciond inicialmente, en el presente estudio se analizaran los da-
tos empiricos desde la perspectiva de los derechos humanos, sustentado no
solo en lo expuesto por los autores anteriormente presentados sino también
con base en los lineamientos internacionales, en donde se puede observar
que la proteccién al derecho al cuidado y el desarrollo de los nifios y nifias
se encuentra ampliamente sustentada.
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En el informe? de la Comisioén Interamericana de Derechos Humanos3 (CIDH)
(2013): Derecho del nifio y la nifia a la familia. Cuidado alternativo. Poniendo
fin a la institucionalizacién en las Américas, se sefiala “la obligacion que tie-
nen los estados de favorecer, el desarrollo y la fortaleza de la familia como
medida de proteccion del nifio.# Lo anterior implica desarrollar politicas
publicas, programas y servicios de apoyo y fortalecimiento de las familias”
(CIDH, 2013, pp. 1-2).

Ademais de la proteccion a la familia, dentro de los lineamientos a nivel
internacional, se destacan los siguientes lineamientos, los cuales integran
los estindares primarios en materia de proteccion de los derechos del nifio
en relacion al cuidado:

Articulo 19 de la Convencidon Americana sobre Derechos Humanos: “Todo
nifo tiene el derecho a las medidas de protecciéon que por su condicidén
de menor requieren por parte de su familia, de la sociedad y el estado”.
Convencidn suscrita en San José de Costa Rica el 22 de noviembre de 1969,
en la Conferencia Especializada Interamericana sobre Derechos Humanos.
Articulo VII de la Declaracion Americana de los Derechos y Deberes del
Hombre: “Toda mujer en estado de gravidez o en época de lactancia, asi
como todo nifio, tienen derecho a la proteccién, cuidados y ayuda espe-
ciales” Declaracion Aprobada en la Novena Conferencia Internacional
Americana Bogota, Colombia, 1948.

Articulo 16. Derecho de la Nifiez: “Todo nifo sea cual fuere su filiacion tie-
ne derecho a las medidas de proteccion que su condicion de Adicional a la
Convencidon Americana sobre Derechos Humanos en materia de Derechos

2. A través del informe, “el Sistema Interamericano de Derechos Humanos, la Comision Interamericana de
Derechos Humanos y la Corte Internacional de Derechos Humanos (CIDH) han desarrollado ampliamente
el concepto de corpus juris de derechos de la nifiez para establecer un marco de proteccion holistico” (CIDH,
2013, prélogo). En otros términos, el informe abarca los principales lineamientos internacionales de protec-
ci6én de los derechos humanos de la nifiez.

3. “La Comision Interamericana de Derechos Humanos es un 6rgano principal de la Organizacion de los
Estados Americanos (en adelante la OEA) encargado de promover y proteger los derechos humanos en el
hemisferio” (Comision Interamericana de Derechos Humanos [CIDH], 2013, p.5).

4. Elinforme establece que “para los fines del informe, cuando la Comisién (CIDH) utilice el término de ‘nifio’
o ‘niflos’ se referird indistintamente a todas las nifias, nifios y adolescentes, entendiendo por estos a toda
persona menor de 18 afios cumplidos, conforme al concepto utilizado por la Convencion de las Naciones
Unidas sobre los Derechos del Nifio y el corpus juris internacional sobre la materia” (CIDH, 2013, prélogo).
Este concepto y el uso del término se retoma en el presente estudio.
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Econoémicos, Sociales y Culturales “Protocolo de San Salvador” adoptado
en San Salvador, el Salvador, el 17 de noviembre de 1988, en el decimoctavo
periodo de sesiones de la Asamblea General (CIDH, 2013, p.10).

Conrespecto ala interpretacion del articulo 19 de la Convencién Americana
sobre Derechos Humanos y del articulo VII de la Declaracion Americana,
anteriormente sefialados, la CIDH recomienda que se tomen en cuenta la
Convencion sobre los Derechos del Nifio (El Fondo de las Naciones Unidas para
la Infancia [Unicef] Comité Espafol, 2006), asi como las Directrices sobre las
modalidades alternativas de cuidado de los nifios (Cantwell, Davidson, Elsey,
Milligan & Quinn, 2012).

Dentro de la Convencion de los Derechos del Nifio (Unicef Comité Espaiol,
20006) se pueden identificar responsabilidades con respecto al derecho al
cuidado y a la familia por parte de los nifios, incluidos quienes tengan alguna
discapacidad. En los articulos 3 y 5 se habla de la corresponsabilidad entre
los Estados Partes y las familias:

Articulo 3, numeral 2. Los Estados Partes se comprometen a asegurar al
nifo la proteccion y el cuidado que sean necesarios para su bienestar,
teniendo en cuenta los derechos y deberes de sus padres, tutores u otras
personas responsables de él ante la ley y, con ese fin, tomaran todas las me-
didas legislativas y administrativas adecuadas.

Articulo 5. Los Estados Partes respetaran las responsabilidades, los dere-
chos y los deberes de los padres o, en su caso, de los miembros de la familia
ampliada o de la comunidad, segtin establezca la costumbre local, de los
tutores u otras personas encargadas legalmente del nifio de impartirle, en
consonancia con la evolucion de sus facultades, direccién y orientacion
apropiadas para que el nino ejerza los derechos reconocidos en la presente
Convencion.

El articulo 18 de la Convencién sobre los Derechos del Nifio sehala especifi-
camente las obligaciones en materia de cuidados y desarrollo de los nifos:

1. Los Estados Partes pondran el maximo empefio en garantizar el recono-

cimiento del principio de que ambos padres tienen obligaciones comunes
en lo que respecta a la crianza y el desarrollo del nifio [...]
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2. Los Estados Partes prestaran la asistencia apropiada a los padres y a
los representantes legales para el desempefio de sus funciones en lo que
respecta a la crianza del nifio y velaran por la creacién de instituciones,
instalaciones y servicios para el cuidado de los nifos.

3. Los Estados Partes adoptaran todas las medidas apropiadas para que
los niflos cuyos padres trabajan tengan derecho a beneficiarse de los
servicios e instalaciones de guarda de nifios para los que retnan las
condiciones requeridas.

Por su parte, dentro de las Directrices de las Naciones Unidas sobre las moda-
lidades alternativas de cuidado de los nifios se aborda la prevencion del aban-
dono y de la renuncia a la guarda por parte de las familias, principalmente
de aquellos que por sus condiciones tienen los mayores riesgos, como lo son
los nifios con discapacidad y se asumen como “estrategias para combatir la
pobreza, la discriminacidn, la estigmatizacién para modificar las actitudes
respecto a la discapacidad [...]” (Cantwell, Davidson, Elsey, Milligan & Quinn,
2012, p.55), por lo tanto se pueden entender y retomar como referentes para
la elaboracién de propuestas de politicas ptblicas con respecto a los apoyos
para las familias con hijos con discapacidad que les permitan acceder al
derecho al cuidado y desarrollo, en condiciones de igualdad y equidad con
respecto a los nifios sin discapacidad.

Las directrices de las Naciones Unidas se podrian vincular con los aspec-
tos que engloba el cuidado considerando la definicién de Batthyany (2015), es
decir, el cuidado material, econdmico y psicolégico, transversalizados por los
lineamientos generales de las normativas internacionales, de tal manera que
se podrian sistematizar en la tabla 5.1.

En este cuadro se pueden observar las directrices y los lineamientos in-
ternacionales mas importantes con respecto a los derechos al cuidado y
desarrollo de los nifios, los cuales se retomaran mas delante como estructura
para la realizacion del anélisis de los resultados de la investigacion.

Proteccidn especial a las familias con nifios con discapacidad
Retomando el contenido del informe de la Comisién Interamericana de De-

rechos Humanos (CIDH, 2013), y en relacion a las directrices de las Naciones
Unidas anteriormente expuestas, se sefiala que las familias con hijos con
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TABLA 5.1 DIR

Tipos de cuidado,
Karina Batthyany, !

Directrices sobre las Modalidades
alternativas de cuidado de los nifios,

i Normativas internacionales sobre el

derecho al cuidado y desarrollo de

ECTRICES SOBRE LAS MODALIDADES ALTERNATIVAS DE CUIDADO DE LOS NINOS
Y NORMATIVAS INTERNACIONALES SOBRE EL DERECHO AL CUIDADO Y DESARROLLO
DE LOS NINOS POR TIPO DE CUIDADO

(2015). Naciones Unidas. los nifios.
i Acceso a los servicios bésicos para nifios
i con discapacidad:
i * Guarderias.
* Cuidado temporal para el descanso.
* Educacion.
* Salud habilitacié
. alud y rehabilitacién. . .
Cuidado . S * 5
. * Adaptaciones fisicas. Asegurar proteccién y cuidados.
material *Vivienda
« Bienesta.r social. * Creacioén de instituciones, servicios,
* Justicia. e instalaciones para el cuidado.
‘B . batir | b i * Desarrollar medidas dependiendo
. Estrategias para combatir la pobreza, : del grado de desarrollo y autonomia
i apoyo econdmico: ayuda financiera por : ’
Cuidado i impacto de desempleo, ingresos bajos, 0 i, Desarrollar medidas especificas por
Econdmico : discapacidad. : o -
: P i grupos de nifios en condiciones de
................. . . i vulnerabilidad (discapacidad).
f\(p:oyo a IO? padre's’: b talidad * Proporcionar informacidn, servicios
ursos y formacién sobre parentalidad; y apoyos generales a los menores
presentacién de informacién accesible. ! A "
: . T con discapacidad y sus familias.
i * Acceso a profesionales cualificados para
manejo de conflictos y med|ac_|on; empode- | « Doracho a la familia:
ramiento; desarrollo de capacidades. < mbi | | lsed
S . ambito natural en el cual se desa-
Visitas domiciliarias; grupos de encuentro rrollan los nifios y donde se les pro-
para los padres; centros familiares y el . | cuidado v | .,

. o porciona el cuidado y la proteccién
Cuidado i acceso al apoyo comunitario informal. ' necesarios para su desarrollo
Psicoldgico * Sensibilizacidn y promocién de politicas

antidiscriminatorias.
* Trabajo con los medios de comunicacién.
* Sociedad civil, apoyo a familias.

Nota: elaboracién propia a partir de datos obtenidos de los lineamientos internacionales vigentes presentes en: la Convencién Americana
sobre Derechos Humanos (CIDH, 2013); la Declaracién Americana de los Derechos y Deberes del Hombre (CIDH, 2013), la Convencidn de las
Naciones Unidas sobre los Derechos del Nifio (Unicef Comité Espafiol, 2006); la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapaci-
dad (ONU, 2006), las Directrices de las Naciones Unidas sobre Modalidades Alternativas de Cuidados de los Nifios (Cantwell, Davidson, Elsey,
Milligan & Quinn, 2012), y las recomendaciones de la Corte Interamericana de Derechos Humanos (CIDH, 2013) en el Informe: El Derecho del
Nifio y la Nifia a la Familia. Cuidado Alternativo. Poniendo fin a la institucionalizacién en las Américas.

discapacidad presentan un mayor nivel de riesgos de abandono, por lo que
su proteccion se debe de reforzar. Asi se establece en el punto ntimero 6 y
14 del Informe de la CIDH:

6.Enlo relativo a las causas que usualmente dan lugar a la separacion de los
nifios de sus familias, la Comisién ha identificado que entre las mismas se
encuentran: la pobreza o las limitaciones materiales de las familias perte-
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necientes a sectores sociales excluidos; la violencia en el hogar; la renuncia
ala guarday el abandono [...] (CIDH, 2013, p.2).

14. A la Comisién le preocupa constar que determinados grupos de nifios,
tales como los ninos, nifias y adolescentes con algun tipo de discapacidad,
afrodescendientes o indigenas, se encuentran sobre-representados en las
instituciones residenciales y que su egreso de las mismas es despropor-
cionadamente bajo (CIDH, 2013, p.4).

La CIDH sefiala que los nifios poseen los derechos que les corresponden a
todos los seres humanos, pero ademas hay lineamientos especiales deriva-
dos por su condicién, lo cual justifica medidas diferenciadas con respecto
a otros nifios y los adultos, tal como se sefala en el punto 42 del informe:

42.El deber de proteccion especial se fundamenta en el reconocimiento
de las condiciones especiales del nifio, quien, debido a su desarrollo pro-
gresivo en todas sus facetas —a nivel fisico, cognitivo, emotivo, psicoldgico y
social— depende de los adultos para el efectivo acceso y disfrute de sus
derechos. Esta dependencia de los adultos, y su intensidad, se ve modifi-
cada de acuerdo con la evolucidn de las capacidades del nifio y el grado
de madurez. Asi, para asegurar sus derechos mas fundamentales los
nifios dependen directamente de los adultos para recibir la atencién y
los cuidados necesarios (CIDH, 2013, p.14).

A través de estos lineamientos, se puede observar la manera en la cual el
cuidado y el desarrollo de los nifios estan intrinsecamente vinculados y re-
quieren de su proteccion por parte del estado:

Es debido a esta especial situacion en la cual se encuentran los nifios en
el ejercicio de sus derechos, que el derecho internacional de los derechos
humanos ubica a los estados en una posicion de garante de caracter re-
forzado, lo cual implica la adopcién de una serie de medidas y contenido
dirigidas a la nifiez (CIDH, 2013, p.14).

Asi también, la CIDH asume que esta responsabilidad, de parte de la familia

como de la sociedad y el estado, implica una serie de medidas dependiendo
“del grado de desarrollo del nifio y su autonomia” (CIDH, 2013, p.14). En este
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sentido, cabe sefialar que al hablar de ninos con discapacidad, se puede dedu-
cir que la proteccidn se aplique y se extienda en la medida que su dependencia
lo requiera, es decir, no solo se puede presentar durante un determinado
periodo de su vida sino a lo largo de toda la vida.

Con respecto a las medidas de derecho interno que los Estados Miembros
deberan adoptar para cumplir con las obligaciones derivadas se encuentran
los siguientes:

i) Aquellas de caracter general que tienen como destinatarios a todos los
niflos en su conjunto y que estan orientadas a promover y garantizar el
disfrute de sus derechos, ii) aquellas medidas de caracter especifico di-
rigidas a determinados grupos de nifios que se estable en funcién de las
circunstancias particulares de vulnerabilidad en las que se encuentran
estos nifios y atendiendo a sus necesidades de proteccidn especiales, y
iii) [...] las necesidades del proteccién del nifio en su contexto particular
(CIDH, 2013, p.15).

Cabe hacer énfasis en el inciso ii, el cual hace suponer la necesaria obliga-
cién por parte de los estados de implementar las medidas necesarias para la
atencion de los nifios con discapacidad.

El informe de la CIDH otorga un lugar primordial a la familia “como vinculo
interpersonal y medio natural para el desarrollo personal integral de todos
los integrantes, y en particular de los nifios” (CIDH, 2013, pp. 16-17); sefiala que
no debe de reducirse iinicamente al vinculo matrimonial ni a un concepto
univoco de familia, “debe de entenderse en sentido amplio, que abarque a
todas las personas vinculadas por un parentesco cercano” (CIDH, 2013, p.17).

Por su parte, el Comité de los Derechos del Nifio

Reconoce que la familia se refiere a una variedad de estructuras que pueden
ocuparse de la atenciodn, el cuidado y el desarrollo de los nifios pequefnos
y que incluyen a la familia nuclear, la familia ampliada y otras moda-
lidades tradicionales y modernas de base comunitaria, siempre que sean
acordes con los derechos y el interés superior del nifio. E1 Comité observa
que en la practica los modelos familiares son variables y cambiantes en
muchas regiones, al igual que la disponibilidad de redes no estructuradas
de apoyos a los padres, y existe una tendencia global hacia una mayor
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diversidad en el tamafno de la familia, las funciones parentales y las es-
tructuras para la crianza de los nifios (Comité de los Derechos del Niio,
2000, comentario general No.7, citado en CIDH, 2013, p.17).

La Convencion Americana de Derechos Humanos en su articulo 17.1 sefala
que la familia es el elemento natural y fundamental de la sociedad y debe ser
protegida por la sociedad y el estado.

El derecho a la familia también se encuentra protegido desde la Convencién
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. En el articulo 23, nume-
ral 3 sefiala que “Los Estados Partes aseguraran que los nifios y nifias con
discapacidad tengan los mismos derechos con respecto a la vida en familia”
y aflade en el mismo articulo que “para hacer efectivos estos derechos, y a
fin de prevenir la ocultacion, el abandono, la negligencia y la segregacion
de los niflos y nifias con discapacidad los Estados Partes velaran por que se
proporcionen con anticipacién informacidn, servicios y apoyo generales a
los menores con discapacidad y a sus familias” (ONU, 2000).

A través del desarrollo del presente subapartado, se puede inferir que, desde
la perspectiva de los derechos humanos, el derecho a la familia y el derecho
al cuidado forman parte de un proceso holistico que abarca la puesta en mar-
cha del derecho al desarrollo, pues la familia y el cuidado son componentes
esenciales para el desarrollo del nifio. En la Convencién sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, en el articulo 24 sobre Educacion, se es-
tablece que

Los Estados Partes aseguraran un sistema de educacion inclusivo a todos
los niveles asi como la ensefianza a lo largo de la vida, con miras a: a) De-
sarrollar plenamente el potencial humano [...] y b) desarrollar al maximo
la personalidad, los talentos y la creatividad de las personas con discapa-
cidad, asi como aptitudes mentales y fisicas [...] (ONU, 2000).

Es decir, la educacion inclusiva viene a ser un apoyo a la familia para propiciar
el desarrollo del nifo.

Los derechos ala educacion y el desarrollo del nifio en todas las etapas de
la vida, el cuidado, junto con el derecho a la familia, son algunos de los dere-
chos que comprenden la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con
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Discapacidad, los cuales se encuentran regidos por los principios generales
de la misma y establecidos en el articulo 3, a saber:

a) El respeto de la dignidad, la autonomia individual y la independencia de
las personas; b) La no discriminacidn; ¢) la participacion e inclusion plenas
y efectivas en la sociedad; [...] ) la igualdad de oportunidades, f) la acce-
sibilidad; [...] El respeto a la evolucion de las facultades de los ninos y las
nifias con discapacidad y su derecho a preservar la identidad (ONU, 2000).

Quiere decir que el acceso y cumplimiento de derechos de las personas
con discapacidad tienen como referente los principios sefialados con an-
terioridad, pero a su vez el cumplimiento de los derechos de las personas
con discapacidad propician el respeto a su dignidad, a la autonomia, a la
no discriminacién, a la plena participacién e inclusioén social, es decir al
cumplimiento de sus principios. Por lo tanto, y haciendo referencia a los
intereses del presente capitulo, el acceso al derecho a la familia, al cuidado
y al desarrollo, se fomenta la plena participacion e inclusion social de los
nifos con discapacidad.

Dada la importancia de los derechos de los nifios con y sin discapacidad,

los estados se hayan obligados a favorecer el desarrollo y la fortaleza del
nucleo familiar como medida de proteccidon del nino. De lo anterior se
infiere la necesidad de que los estados cuenten con un sistema nacional de
proteccion de derechos que incluyan politicas de apoyo, fortalecimiento y
asistencia familiar, [...] y donde se les proporciona el cuidado y la protec-
cidn necesaria para su desarrollo integral y armonioso (CIDH, 2013, p.24).

A este respecto cabe sefalar que el Sistema Nacional de Cuidados en Méxi-
co, por el momento, solo se encuentra establecido en la Constitucién de la
Ciudad de México (2017), dentro del articulo 9, inciso B:

B. Derecho al cuidado. Toda persona tiene derecho al cuidado que sustente
su vida y le otorgue los elementos materiales y simboélicos para vivir en so-
ciedad alo largo de toda su vida. Las autoridades estableceran un sistema
de cuidados que preste servicios publicos universales, accesibles, perti-
nentes, suficientes y de calidad y desarrolle politicas publicas. El sistema
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atendera de manera prioritaria a las personas en situaciéon de dependencia
por enfermedad, discapacidad, ciclo vital, especialmente la infancia y la
vejez y a quienes, de manera no remunerada, estan a cargo de su cuidado.

Este hecho por si mismo marca la pauta del grado de cumplimiento de los
lineamientos y directrices sobre el cuidado, desarrollo y derecho a la familia
que senalan los organismos internacionales, los cuales no son de reciente
creacién sino que ya cuentan con varios aflos de trayectoria y recomendacio-
nes de parte de las Naciones Unidas en donde se insiste en su cumplimiento.
A este respecto, se hizo una recomendacioén a México sobre el cumplimiento
de la Convencién sobre los derechos de las Personas con Discapacidad (Nacio-
nes Unidas & Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
2014, art.22, punto 46, inciso ¢), en cuanto a “establecer mecanismos de apoyo
a las familias [...] con hijos y / o integrantes con discapacidad”.

Sin embargo, a pesar de las limitaciones de la legislacion a nivel nacional
en nuestro pais con respecto al tema del presente capitulo, o de la falta de
exigibilidad, los derechos de los nifios se encuentran protegidos y vigentes,
ya que el articulo 1 de la Constitucién de los Estados Unidos Mexicanos es-
tablece que

Las normas relativas a los derechos humanos se interpretaran de con-
formidad con esta Constituciéon y con los tratados internacionales de la
materia favoreciendo en todo tiempo a las personas la proteccién mas
amplia (Congreso de México, 2020).

Todas las autoridades, en el ambito de sus competencias, tienen la obliga-
cidén de promover, respetar, proteger y garantizar los derechos humanos
de conformidad con los principios de universalidad, interdependencia, in-
divisibilidad y progresividad. En consecuencia, el estado debera prevenir,
investigar, sancionar y reparar las violaciones a los derechos humanos, en
los términos que establezca la ley (Congreso de México, 2020).

Tal como se ha discutido, los derechos de los nifios al cuidado, al desarrollo
y a la familia se sustentan en la literatura cientifica y legislativa revisadas con
anterioridad por lo que se puede suponer, como premisa al analisis de los
resultados, que son derechos que se encuentran con el suficiente respaldo a
nivel legislativo en nuestro pais, sin embargo su exigibilidad y el desarrollo
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de politicas publicas en México todavia no ha alcanzado una puesta en mar-
cha tal, que garantice su cumplimiento.

ANALISIS COMPARATIVO SOBRE LOS DERECHOS AL CUIDADO
Y EL DESARROLLO DE LOS NINOS EN LAS FAMILIAS CON HIJOS
CON Y SIN DISCAPACIDAD

En este apartado se presentan los resultados del anélisis comparativo de las
entrevistas de familias con hijos con y sin discapacidad, para lo cual se siguid
la estructura de la tabla 5.1 en donde se identifican en tres subapartados las
dimensiones para el cuidado como son: los servicios vinculados al cuidado
material, el costo del cuidado y el cuidado psicolégico de acuerdo con la
propuesta y definicion de Batthyany (2004, citada en Batthyany, 2015, p.10).

A lo largo del apartado, se hace énfasis en las semejanzas y diferencias
presentes en las tres dimensiones que engloba el cuidado, entre las familias con
hijos con y sin discapacidad, que dan cuenta del grado de exclusion social
y de la falta de cumplimiento y goce de sus derechos humanos. Estos resul-
tados sustentan la necesidad de crear e implementar politicas publicas que
atiendan sus necesidades y desigualdades presentes.

SERVICIOS POR PARTE DEL ESTADO VINCULADOS
AL CUIDADO MATERIAL

Desde la perspectiva de Derechos Humanos, se encuentran sefialadas di-
versas formas de apoyo a las familias con hijos con discapacidad, tal como
se expuso en el apartado anterior, que les permita realizar el cuidado y el
desarrollo de sus hijos de la mejor manera. Entre esas formas de apoyo, se
sefiala en el articulo 23 de la Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad la creacién de servicios para el cuidado de los nifios y es
en este sentido que se desarrolla a continuacién como la primera categoria
de analisis de resultados.

Entre los servicios para el cuidado, se pueden identificar dentro de las
directrices sobre las modalidades alternativas de cuidado de los nifios
(Cantwell, Davidson, Elsey, Milligan & Quinn, 2012) la prestacién de servi-
cios de guarderia y cuidado temporal de descanso.

CUIDADO E INCLUSION DE FAMILIAS CON HIJOS CON Y SIN DISCAPACIDAD 165



Las guarderias, como organismos de prestacion de servicios para el cuida-
do, por lo general aplican para los nifios de la primera infancia, en donde de
manera muy reciente se incluy6 la atencidn a los nifios con discapacidad, tal
como se establece en el Decreto por el que se reforman diversas disposicio-
nes de la Ley General de los Derechos de las Nifias, Nifios y Adolescentes y la
Ley General de Prestacién de Servicios para la Atencién, Cuidado y Desarrollo
Integral Infantil (Congreso de México, 2017).

En el articulo 10 qued6 especificado que las autoridades han de prestar
especial atencidn y: “adoptaran medidas de proteccién especial de derechos
de ninas, nifos y adolescentes que se encuentren en situacién de vulnerabili-
dad por circunstancias especificas de caracter socioecondémico, alimentario,
psicolégico, fisico, discapacidad, identidad cultural [...]”, sin embargo, a pesar
que en algunos casos, los nifios con paralisis cerebral no tienen la madurez,
el desarrollo y autonomia propias a su edad, o dentro del rango de la infancia
media, las guarderias para los nifios de la primera infancia no los reciben,
situacidén que se puede constatar con la visita a una de ellas.

Por otro lado, las guarderias para el descanso, en donde se podrian cuidar a
los nifios con discapacidad de manera temporal, con la finalidad de procurar
el descanso de los padres con respecto a la labor del cuidado de sus hijos
con discapacidad, no son apoyos que actualmente se puedan encontrar en el
AMG, a través de organismos publicos.

Para destacar la importancia de ofrecer este tipo de servicios, se considerd
analizar el tiempo de cuidado como una categoria que pueda ayudar a identi-
ficar diversos aspectos que implica tanto el cuidado como el desarrollo de un
nifio con discapacidad en la infancia media y ver las semejanzas y diferencias
con respecto a las familias con hijos sin discapacidad.

EL TIEMPO PARA EL CUIDADO, GUARDERIAS Y CUIDADO
TEMPORAL PARA EL DESCANSO

En el caso de las familias que tienen un hijo con discapacidad, las eviden-
cias que ofrecen los participantes en la investigacion muestran que hay una
coincidencia en las respuestas ante lo que el cuidado del nifio en esta con-
diciéon demanda atencién permanente. Son nifios que no pueden estar solos,
necesitan del apoyo y del cuidado continuo de parte de un adulto, lo anterior
derivado del grado de discapacidad y dependencia que tienen. En el siguiente
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testimonio, se puede observar el caso de una madre, ama de casa, con cuatro
hijos, incluyendo su nifio con discapacidad (se identifica con “E” a la entre-
vistadoray con M o P al padre o madre entrevistado):

E: éCuanto tiempo destina usted al cuidado de (nombre del nifio con dis-
capacidad)?

M: Todo. Me dice mi primo, —Yo, mi dia de descanso son los domingos— le
digo, —Pues yo, ni los domingos, porque los domingos comen, los domin-
gos se bafian... y las 24 horas porque en la noche se despiertan; que quieren
agua, el bibi...— iAy no! (GP3 FHD-03).

La respuesta a la misma pregunta por parte de otra madre de un nifio con
discapacidad es la siguiente:

M: iUy, no sé! No, esa es una pregunta si muy complicada, no me he
puesto a contar las horas; obviamente la situacién del nifio demanda
mucho tiempo y es algo que no puedo comparar con el tiempo que le
dispongo a los demaés, no lo puedo comparar porque la situaciéon del
nino asi lo requiere (GP3 FHD-5).

Por su parte, para algunas madres con hijos sin discapacidad su perspec-
tiva, con respecto al tiempo que le dedican al cuidado del nifio, también se
sefiala como demandante. Algunas madres lo expresan como “todo el dia, a
todas horas” (GP2 FRL-00), o “pues todo el dia. Las 24 horas” (GP2 FRL-03).
Sin embargo, aunque las perspectivas parecieran similares, en realidad el
trabajo de cuidado, es decir, el relacionado con el cuidado de tipo material,
retomando la clasificaciéon que hace Batthyany (2015), es mas demandante
en el caso de las familias con hijos con discapacidad ya que la mayoria de los
nifos en esta condicién no pueden, en muchas ocasiones, todavia realizar
diversas actividades basicas en forma auténoma, como el aseo personal. Se
observa también, como una diferencia en el uso del tiempo, que las madres
que tienen hijos sin discapacidad pueden disponer de un tiempo mas prolon-
gado por los dias y horarios que los nifios asisten a la escuela. El testimonio
de una madre con hijos sin discapacidad lo plantea de la siguiente manera con
respecto a la misma pregunta “¢Cuanto tiempo destina al cuidado de su hijo?”
La respuesta fue “Pues nomas quitarle las horas de la escuela” (GP1 FRA-08).
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Aunque por la respuesta de la madre pareciera ser poco tiempo, la dife-
rencia con respecto a las madres de hijos con discapacidad es importante, ya
que no todos los nifios con discapacidad participantes en este estudio asisten
a CIRIAC todos los dias. Por lo tanto, las madres no cuentan con el mismo
tiempo disponible y que pueden utilizar en otras actividades.’

Otro aspecto a destacar como diferencia importante entre las familias con
hijo con y sin discapacidad es el tiempo que dedican las madres a sus hijos
sin discapacidad, el cual ird modificaindose a lo largo del tiempo, ya que
estos nifos irdn adquiriendo mayor autonomia, mientras que esto es poco
probable que ocurra con los nifios con paralisis cerebral severa.

Asimismo, en relacion con el tiempo y el cuidado, otro factor es aquel
relacionado con la disponibilidad de recursos, ya que las diferencias que se
presentan en este sentido son importantes. Las posibilidades econdmicas de
familias con discapacidad con disponibilidad de recursos amplios que parti-
ciparon en la investigacion® les permite a los padres la posibilidad de pagar
auna o dos personas que se hagan cargo del “cuidado material” (Batthyany,
2015) y asi poder disponer de un mayor tiempo por parte de la madre, aun-
que no necesariamente signifique que pueda dejar de supervisar el trabajo
y asumir responsabilidades, pero si les da oportunidad incluso, para poder
viajar sin los hijos:

M: Si, pues todo lo hacemos en funcién de ellos, todo el tiempo, realmente
su padre y yo no tenemos tiempo para nosotros, asi de decir “con permiso”
y ahi se ven, ahi estan las nanas y a ver como le hacen”, no.

Cuando nos damos el tiempo, es porque nosotros nos vamos de via-
je, [...] no te voy a decir que estamos de esclavos, cuando nos hemos
ido, que tratamos de hacerlo una vez al afio, nos vamos 10-15 dias;
siempre se queda aqui en casa uno de mis hermanos, mi cufiada, o mi
cufiado, mi concuiia (GP1 FRA-08).

5. Esta situacion solo aplica para la comparacién entre hijos con y sin discapacidad, no se consideran otras
actividades que pudieran tener las madres.

6. Habra que considerar que no se puede generalizar que por tener disposicion de recursos, se garantice la
calidad de los cuidados, pues habra quienes no decidan invertir en ello.
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Al hacer la comparacion con respecto a una familia con un hijo con discapaci-
dad de recursos limitados, el contraste es relevante, pues el cuidado demanda
todo el tiempo, no hay personas a las que se pueda pagar para apoyar con el
cuidado, tampoco hay recursos para destinarlos a unas vacaciones, incluso
con dificultad ubican el periodo vacacional:

E: ¢Qué hacen sus hijos usualmente en los veranos y otras temporadas de
vacaciones escolares? ¢Participa su hijo con discapacidad?

M: Bueno, pues yo no diferencio cuando es verano, cuando es otofo. Es lo
mismo todos los dias. Todos los dias o sea, es lo mismo, ver la tele, comer,
dormir.

E: ¢{Va a CIRIAC en verano? O sea, ¢tienen vacaciones?

M: Tienen vacaciones en... éen verano es en abril?

E: Bueno, es que todos lo tienen bien distintos. Seria agosto a veces, sep-
tiembre, mayo.

M: Si, en las vacaciones esta siempre conmigo, y pues, no diferenciamos
cuindo es otofio de invierno.

E: é{No hay diferencia entre vacaciones?

M: No, porque nosotros no salimos de vacaciones. No vamos a ningin
lado de vacaciones.

M: Es igual que todos los dias (GP3 FHD-02).

En este caso, el testimonio que ofrece la familia con hijo con discapacidad
de recursos limitados ¢acaso no hace alusion a la expresion de la madre del
grupo 1 (GP1FRA), cuando se refiere a la esclavitud? Pareciera que las circuns-
tancias de este grupo asi lo viven, aunque no lo expresan como tal.

Estos testimonios nos dan las evidencias de la importancia de desarrollar
una politica publica que implemente guarderias y centros para el cuidado
temporal de descanso que requieren las familias con hijos con discapacidad
severa, ya que requieren cuidados permanentes por el grado de dependencia
tan elevando.

Al preguntar a los padres de familia por el acceso a alguna guarderia, nin-
guna de las familias con hijos con discapacidad contest6 haber tenido apoyo
del servicio de guarderia. Este dato coincide con los hallazgos encontrados
por Gonzalez, cuya investigacion fue realizada en el Centro de Rehabilitacién
Infantil Teletén (CRIT) Occidente de Jalisco, en donde sefiala que “es frecuen-
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te encontrarse con la negativa de aceptar a un niflo o nifia con discapacidad
en las guarderias” (2017, p.229).

Por su parte, seis de los 10 casos de las familias con hijos sin discapacidad
reportaron el uso de guarderia o instituciones escolares, en donde el total
de afios que los niflos han estado en instituciones para el cuidado o a nivel
escolar, alcanza entre los 77 a 9 afios, es decir, que desde temprana edad acu-
dieron al servicio de guarderias.

Estudios realizados por el Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia
(Unicef) muestran una tendencia que va en incremento en la prestacion de
servicio de las guarderias desde la infancia temprana en gran parte de los
paises industrializados que pertenecen a la Organizacién para la Cooperacién
y el Desarrollo Econdmico (OCDE). Cabe aclarar que México se encuentra
en el altimo lugar de los paises que conforman este organismo, con respecto
al numero de nifios entre oy 3 aios en centros de cuidado infantil (El Fondo
de las Naciones Unidas para la Infancia [Unicef], 2008, p.4).

Entre las causas que se encontraron en este incremento en cuanto a la
asistencia a las guarderias estan las siguientes:

1. El cada vez mas creciente ingreso de la mujer al mercado laboral: “mas
de dos tercios de todas las mujeres en edad de trabajar en los paises de
la OCDE estian empleadas, hoy en dia, fuera del hogar” (Unicef, 2008,
p-3)-

2. El incremento en los servicios de guarderias se ve impulsado por las
presiones econémicas que sufren los gobiernos; “la participacion de
un mayor nimero de mujeres como fuerza de trabajo incrementa el
PIB [porducto interno bruto], aumenta los ingresos derivados de los
impuestos y reduce el coste de las ayudas sociales” (Unicef, 2008, p.4).

3. Una economia global basada en el conocimiento y cada vez mas compe-
titiva, ayuda a convencer tanto a los gobiernos como a los padres de que
la educacion preescolar es una inversion en el futuro éxito académico y
en las perspectivas de empleo [...] (Unicef, 2008, p.4).

Sin embargo, a la par de estas presiones demograficas, politicas y econémicas,

también se encuentran resultados de investigaciones neurocientificas que
finalmente concluyen que
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Las interacciones tempranas del nifio con otras personas, maxime con la
familia y los cuidadores, establecen las pautas de las conexiones neurona-
les y los equilibrios quimicos que influyen profundamente en lo que nos
convertiremos, en lo que seremos capaces de hacer y en codmo reaccio-
naremos ante el mundo que nos rodea. Por lo que respecta al potencial
de la herencia genética, la experiencia temprana es la que conforma la
arquitectura del cerebro humano, sentando las bases para el desarrollo
futuro (Unicef, 2008, pp. 5-6).

Ante estas conclusiones de la Unicef (2008), 1a cual no considera en la eva-
luacién la calidad de los servicios de cuidado que ofrecen las guarderias, la
infancia en México mostraria limitantes en su desarrollo, debido a la falta de
una cobertura completa de servicios de cuidado en la infancia temprana para
los nifios sin discapacidad, pero con mucho mayor énfasis para los nifios con
discapacidad, las cuales no reportan el acceso a este tipo de apoyos para el
cuidado.

Asi bien, el cuidado de los niflos con discapacidad requiere de tiempo
completo, no se hace distincion ante el grado de preparacion de los padres,
si se trabaja o si pertenece a determinado grupo sociocultural. El tiempo
de cuidado que se requiere por parte de la madre no va en funcién de las
caracteristicas de las familias sino que depende, en gran medida, de las po-
sibilidades econdémicas o sociales a las que puedan acceder para costear el
tiempo de cuidado que se requiere para que las mujeres cuidadoras puedan
tener una vida mas digna.

La proteccion del estado no se hace visible en los testimonios, cuando
desde la perspectiva de derechos, avalada a nivel normativo, sefiala que el
cuidado “no puede circunscribirse al &mbito privado de un hogar o a un pro-
genitor en particular” (Pautassi, 2009), “debe entenderse como un derecho
asumido por la comunidad y prestado mediante servicios que maximicen la
autonomia y el bienestar de las familias y los individuos, con directa com-
petencia del estado [y] avanzar hacia su reconocimiento e inclusion positiva
en las politicas publicas” (Batthyany, 2015, p.12).

Gonzalez (2007) reporta hallazgos en la misma linea de desproteccion
social a las familias con hijos con discapacidad que repercuten en su proceso
de inclusion social:

CUIDADO E INCLUSION DE FAMILIAS CON HIJOS CON Y SIN DISCAPACIDAD m



En el plano sociopolitico la construccion social de la discapacidad y el cui-
dado refleja la ausencia de politicas sociales articuladas, la desarticulacion
del bienestar social de parte del estado exhibe una ausencia de servi-
cios en salud y servicios sociales de atencidn a la discapacidad de for-
ma universal, asimismo, la desinstitucionalizacién del cuidado en cuanto
a proveer de instituciones que apoyen al cuidado de nifios con discapacidad
contribuye a reforzar que los familiares cuidadores sean los principales de
bienestar y cuidado de sus hijos, menguando sus capacidades y creando
un ciclo permanente de pérdida de derechos. Sin duda esta desproteccion
reproduce desigualdad social, exclusion social al limitar la participacion,
y la inevitable continuidad de asistencia y clientelismo hacia este sector de
la sociedad (Gonzalez, 2017, p.284).

Sin embargo, desde la perspectiva de derechos, los servicios que maximicen
el bienestar de las familias y los individuos, no solo se limitan al acceso a
las guarderias y al cuidado temporal de descanso sino que también incluye
medidas de corte universal que permitan su pleno desarrollo de manera inte-
gral, como son la educacion, la salud, la alimentacién adecuada y la vivienda
(Pautassi, 2009).

En concordancia con Pautassi, desde la perspectiva de derechos humanos,
sefalada en las Directrices sobre las modalidades alternativas de cuidado de
los nifios, se debe “garantizar que existe un proceso de evaluacion integral
para las familias de manera que se establezca el apoyo alli donde sea nece-
sario por parte de los diferentes servicios, tales como los de salud, bienestar
social, de vivienda, de justicia y de educaciéon” (Cantwell, Davidson, Elsey,
Milligan & Quinn, 2012, p.56).

El cuidado material por parte del estado, por lo tanto, no solo implica los
apoyos y servicios para el cuidado por medio de las guarderias sino que tie-
ne implicaciones de tipo holistico para garantizar el pleno desarrollo de los
nifios. En el presente estudio, no se abordan a profundidad los servicios de
bienestar social, justicia, alimentacion y la vivienda, solo se sefialan algunas
directrices relacionadas con la educacion y la salud de manera muy general,
puesto que cada uno de los aspectos sefialados implicaria por si mismo, la
realizacidén de una investigacién a fondo.
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LA EDUCACION COMO SERVICIO PARA EL CUIDADO
Y EL DESARROLLO DE LOS NINOS

En cuanto al acceso a la educacion, la brecha es importante entre los nifios
con y sin discapacidad. Para los nifios con paralisis cerebral severa, la
inclusion en los planteles educativos regulares es una aspiracion lejana, aun
cuando se encuentra establecido en las distintas normativas, en especifico en
la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad:

Los Estados Partes aseguraran que:

A) Las personas con discapacidad no queden excluidas del sistema gene-
ral de educacién por motivos de discapacidad, y que los nifios y las nifias
con discapacidad no queden excluidos de la ensefianza primaria gratuita
y obligatoria, ni de la ensenanza secundaria por motivos de discapacidad
(ONU, 2000, art. 24).

Incluso el hecho de que los nifios con paralisis cerebral severa puedan acce-
der al sistema de Educacion Especial, en alguno de los Centros de Atencion
Multiple, en donde se les da formacion a la mayoria de los nifios con disca-
pacidad en México, es un reto.

CIRIAC es de las pocas escuelas en México que se enfoca a la educaciéon'y
rehabilitacion de nifios con paralisis cerebral, pues en total hay aproximada-
mente 30 centros similares, pero en el estado de Jalisco es la que tiene mejor
atencion a nivel de terapias y educacion, es decir, que presta un servicio
de manera integral y personalizada a los nifios con paralisis cerebral. Sin
embargo, al ser una institucién privada, no se encuentra al acceso de todos
los nifios, ya que su capacidad es limitada, pues sus recursos son limitados.

A diferencia de los ninos sin discapacidad, ellos y sus familias cuentan con
las posibilidades que les ofrece el sistema educativo regular a nivel publico o
privado, en donde hay una variedad de opciones que permiten escoger desde
la calidad, el costo, la ubicacién o el tipo de pedagogia que mas les interese.

Cabe destacar que, para ambos tipos de familias, la educacidon es muy
importante, aunque los alcances a los que puedan llegar unos u otros nifios
varia de forma significativa.

Para los niflos con paralisis cerebral severa, los informantes consideran
que la escuela es de vital importancia, pues les ha proporcionado apoyo para
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el desarrollo de distintas habilidades, como son a nivel de comunicacién, so-
cializacién, de formacién o de rehabilitacion. Como una forma de evidencia
sobre la percepcion que tienen los padres de nifios con discapacidad, se tiene
el siguiente testimonio:

M: Para nosotros CIRIAC nos cambi6 totalmente la vida, principalmente
en eso, que te digo, que yo no podia separarme de la nifia para nada, entrar
al bafio era con la nifia, porque si no, lloraba. A partir de CIRIAC para aca,
como que ella pudo entender y yo pude entender, que ella puede vivir sin
mi y yo puedo vivir sin ella (GP3 FHD-03).

Para las familias con hijos sin discapacidad, la importancia de la escuela la
sefialan desde otras perspectivas:

M: Porque ahorita, ya ves la necesidad de que esté preparado, indepen-
dientemente a lo que se dedique. Y si tiene una carrera, pues mucho mejor
porque va a tener mas elementos para ayudar y para compartir a los demas
(GP2 FRA-01).

M: Es importante porque ahi realmente se sientan bases para dirigirte a
dénde quieres ir en un futuro. Hablo académicamente. El hecho de tener
una responsabilidad, el hecho de poder tener disciplina, puntualidad, te-
nacidad, creo que ahi es muy importante (GP1IFRA-09).

Las evidencias muestran que las familias con hijos sin discapacidad tienen
expectativas mucho mas grandes con respecto al desarrollo de sus hijos,
en tanto que cuentan con todas las capacidades y el apoyo de la familia para
poder realizarlo.

En cuanto al nivel de escolaridad que les gustaria que sus ninos alcanzaran,
también las respuestas de los informantes permiten ver las desigualdades
entre unos y otros; mientras que para unos las aspiraciones van desde que
llegue a valerse por si mismo, que no dependa de los cuidados directos por
parte de otros, o que pueda caminar y expresar sus necesidades basicas, hasta
llegar a terminar la secundaria; para los padres con hijos sin discapacidad
las aspiraciones en general es que logren ser profesionistas o incluso cursar
alguna maestria.
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Con estos testimonios se puede observar que la escuela, como un servicio
para el cuidado y el desarrollo de los nifios, es de vital importancia, inde-
pendientemente de los logros que puedan tener los nifios, sin embargo, el
impacto en el grado de autonomia econémica y social que puedan tener a
futuro es muy diferente.

Es ante estas diferencias que el estado tiene la responsabilidad de apo-
yar a las familias y a los nifios con discapacidad con politicas ptblicas para
poder potencializar al maximo sus capacidades y / o apoyar en aquellas
areas que, por su condicidn, no pueden o no podran lograr, empezando por
implementar un sistema educativo incluyente para que los ninos con paralisis
cerebral pueden asistir.

Considerando el punto de vista de la Organizacion de la Naciones Unidas
para la Educacion, la Ciencia y la Cultura (Unesco), se define a la

Educacién inclusiva como un proceso orientado a responder a la di-
versidad de necesidades de todos los estudiantes, incrementando su
participaciéon en el aprendizaje, la cultura y las comunidades, redu-
ciendo y eliminando la exclusion en y desde la educacién. La atencién
a la diversidad y la educacién inclusiva deben ser los ejes centrales
de la trasformacién de los sistemas educativos y las escuelas para sa-
tisfacer las necesidades de todos los estudiantes y una responsabilidad
del conjunto del sistema educativo. Desde esta perspectiva, la Educacion
Especial deja de considerarse un sistema paralelo para convertirse en una
modalidad transversal y complementaria del sistema educativo, con ser-
vicios, recursos y apoyo a la Educacién Regular para que los estudiantes
con discapacidad alcancen los fines propuestos por la educaciéon general
para todos los ciudadanos de un pais (Oficina Regional de Educacién para
Ameérica Latina y el Caribe [OREALC] / Unesco Santiago], 2013, pp. 22-23).

Al observar los referentes institucionalizados a nivel internacional se puede
deducir que la inclusién social y educativa de las nifias, nifios y adolescentes
con discapacidad requiere, por lo tanto, de una trasformacién sustancial en
todo sistema educativo y en la sociedad en general, lo que a la fecha no se ha
implementado de manera cabal.

A este respecto, el Comité sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad de las Naciones Unidas (2014), recomienda a México con respecto al
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articulo 24 de la Convencion sobre el derecho a la educacién, en el numeral 48:
“a) Reconocer en su legislacion y politicas un sistema de educacién inclusiva
en todos los niveles de la educaciéon —primaria, secundaria y superior— [...]
b) Adoptar medidas para asegurar la escolarizacion de todos los nifios y nifias
con discapacidad”.

El acceso a los servicios de salud, como componente del cuidado

Como parte de la responsabilidad del estado en cuanto al cuidado de los
nifos, se encuentra el derecho a la salud. El sustento a nivel legislativo se
encuentra establecido desde distintos lineamientos a nivel internacional,
nacional y estatal, sin embargo, una panoramica del acceso a la salud para
las personas con y sin discapacidad, se puede vislumbrar a través del Infor-
me Mundial sobre la Discapacidad realizado por la Organizacién Mundial
de la Salud (OMS) y el Banco Mundial en donde sefiala como parte de sus
conclusiones que:

Las personas con discapacidad tienen condiciones socioecondémicas peo-
res que las personas sin discapacidad: sufren mayores tasas de pobreza,
presentan menores tasas de empleo y tienen un nivel educativo inferior.
Asimismo, sufren desigualdad en el acceso a los servicios de salud y, por
ese motivo, tienen necesidades sanitarias no satisfechas en comparacion
con la poblacién en general (Organizacion Mundial de la Salud [OMS] y
Banco Mundial, 2011, p.63).

Un infogréfico sobre la situacion en materia de salud de las personas con
discapacidad, que también proporciona la OMS, senala lo siguiente:

2x [es decir, el doble] de probabilidades que el comin de las personas de
hallar que las aptitudes de los profesionales de la salud y las condiciones
de los centros de atencion son inadecuadas.

3x de probabilidades de que se les niegue la atencidn de la salud.

4x de probabilidades de que las traten mal en el sistema de salud (OMS, s.f.).

El contexto general que reportan los participantes en la investigacion, es que
la mayoria cuenta con algtn tipo de acceso a los servicios de salud publica,

176 / ORGANIZACION FAMILIAR EN LA VIDA URBANA. UN ANALISIS DE SU IMPACTO EN EL DESARROLLO EN LA INFANCIA MEDIA



sin embargo, la percepcidén que tienen sobre los servicios de salud para los
nifios con discapacidad se puede vislumbrar a través de los siguientes tes-
timonios:

E: ¢Identifica algtn tipo de problema o dificultades para que atiendan en
estas instituciones a su hijo? ¢En qué institucién y cuales problemas o
dificultades?

M: Si. Pues sobre todo el tiempo. La verdad es que ultimamente las politi-
cas del Seguro’ los han obligado a estar atendiendo cada 15 minutos, cada 15
minutos, cada 15 minutos, entonces pues la atencién no es igual a la que un
doctor particular, porque pues un doctor particular se toma todo el tiempo
de escucharte, qué ha pasado, y luego ademas las citas son muy largas. O
sea, te dan cita hoy y te vuelven a dar cita en seis meses. Entonces si son
como muy cortas y esporadicas. Y realmente voy con el médico particu-
lar y de ahi voy al doctor, —Mire, el doctor dijo que esto— y ya nomas el
doctor del Seguro firma la receta y ya (GP3 FHD-01).

En este caso, la calidad que conlleva la consulta breve y muy esporadica, lleva
a esta familia a recurrir a la atenciéon privada, con los respectivos costos que
ello les significa.

Otro caso que ilustra la problemética en cuanto al acceso a la salud, lo
expresa otra familia de un nifio con discapacidad:

E:¢Recurren a servicios publicos para asuntos de salud, de proteccion, de
algiin apoyo para la familia?

P: La vez que se convulsiond el nifio, si fuimos a la Cruz Verde... no sabia-
mos qué era lo que tenia, realmente corrimos, ¢qué estaba pasando?, no
sabiamos que tenia epilepsia... fue al ano.

M: Exactamente al afio.

P: Entonces lo primero, Cruz Verde.

M: Pero es la inica vez... siempre ha sido particular, con el nifio no quere-
mos arriesgarnos, como su nacimiento fue en el Seguro Social, quedé yo

7. Cuando se hace referencia al Seguro, Seguro social o IMSS se refiere al Instituto Mexicano del Seguro Social.
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invitada a no volver... fue negligencia [...] porque tardé tres dias en labor
de parto entonces, preferimos no tener nada que ver.

P: Fuimos a sacar su credencial del IMSS y es todo lo que se ha hecho (GP3
FHD-04)

En este testimonio, el padre y la madre responsabilizan al Instituto Mexicano
del Seguro Social (IMSS) como el causante de la paralisis cerebral de su hijo,
una situacién grave en cuanto a la mala calidad de la atencién médica.

Otros informantes hacen referencia a las dificultades de poder acceder
a los medicamentos, que en general son caros y que muy dificilmente los
encuentran en el IMSS:

M: Vuelvo a lo mismo, la mayoria de las veces no hay el medicamento. Lo
digo porque varios compaifieritos, por ejemplo del Teleton, sabemos y no lo
tienen, diario andan batallando, —Oye, ¢no tienes medicamento?— Porque
es un medicamento caro [...]. O sea, estar perdiendo tiempo en estar yendo
a ver si hay, en el IMSS (GP3 FHD-00).

Por su parte, las respuestas en cuanto a la atencioén a la salud por parte de ins-
tituciones publicas a familias con hijos sin discapacidad, varia dependiendo
de la gravedad de la problematica. El testimonio de una madre de familia que
acudi6 a la Cruz Verde para que atendieran a su hijo de una urgencia para
una sutura: “Pues hasta ahorita si me ha ido muy bien. En cuanto llegamos
nos atienden. Es rapido. A mi si me ha ido bien... pues no puedo quejarme”
(GP2 FRL-03).
Otro testimonio, en cuanto a la atencién en el IMSS:

M: Cuando ibamos no habia vacunas, entonces era ir, dar de vueltas y vuel-
tas. Entre mis horarios, los nifios chiquitos, el poderse acomodar, era iDios!
Vine hasta aca, y no hay vacuna, o pedi permiso para salir temprano del
trabajo y no tienen las vacunas, o después horas ahi con los tarjetones espe-
rando a que llamen [...] deficiente, mucha espera, poco efectivo (GP1 FRA-05).

En el caso de una enfermedad grave, la atencién en el IMSS sigue siendo una

problemética recurrente, aunque también existe el peso de las influencias para
logar la atencion en otras instituciones de salud ante las carencias del IMSS:

178 / ORGANIZACION FAMILIAR EN LA VIDA URBANA. UN ANALISIS DE SU IMPACTO EN EL DESARROLLO EN LA INFANCIA MEDIA



M: Mira, te voy a decir la verdad, en los servicios publicos no, porque no
he tenido muy buena respuesta. Yo, el afio pasado, tuve cancer. El Seguro
me daba mucha desconfianza; la verdad, mi marido y yo y los nifios nunca
nos atendemos en el Seguro. Porque no sé si td has ido, pero son jornadas
larguisimas y por eso no sirve el seguro [...] Yo tuve cincer, la primera cita
me la daban como en seis meses. Yo tenia cancer, por azares del destino
conoci a una persona prominente de la Cruz Verde y me dijo que tramitara
el seguro popular. Y lo tramité y en menos de seis meses yo ya estaba dada
de alta del cancer [...] me atendieron de lujo (GP2 FRL-00).

El acceso a la salud como parte de los servicios vinculados al cuidado, en
general no son bien evaluados por parte de todos los participantes en la in-
vestigacion, ante ello, evidentemente los que cuentan con recursos acuden a
la medicina privada, es decir, que el acceso a la salud se encuentra mediada
por el grupo sociocultural al cual se pertenece. Personas del grupo 1 (GP1
FRA) con y sin discapacidad, senalaron que no recurren a los servicios de
salud publica.

EL COSTO ECONOMICO DEL CUIDADO

El cuidado como derecho y el cumplimiento de todos los derechos en gene-
ral, representa un costo econémico. Sin embargo, el apoyo econdémico para
el cuidado a las familias es una medida, que a la par del cumplimiento de
los demas derechos del nifo, promueve la igualdad y la no discriminacion.

En este sentido, el articulo 4 de la Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, en el punto 2, asi lo sefiala:

Con respecto a los derechos econémicos, sociales y culturales, los Estados
Partes se comprometen a adoptar medidas hasta el maximo de sus recur-
sos disponibles, y cuando sea necesario, en el marco de la cooperacion
internacional, para lograr, de manera progresiva, el pleno ejercicio de estos
derechos (ONU, 2000).

Asimismo, en el articulo 28 sobre el Nivel de vida adecuado y proteccidén

social, en el numeral 1, se “reconoce el derecho de las personas con disca-
pacidad a un nivel de vida adecuado para ellas y sus familias”; y continua en

CUIDADO E INCLUSION DE FAMILIAS CON HIJOS CON Y SIN DISCAPACIDAD / 179



el numeral 2, inciso ¢), el estado debera “asegurar el acceso de las personas
con discapacidad y sus familias que vivan en situaciones de pobreza a asis-
tencia del estado para sufragar los gastos relacionados con su discapacidad,
incluidos capacitacion, asesoramiento, asistencia financiera y servicios de
cuidados temporales adecuados” (ONU, 2000).

Sin embargo, a pesar de que estos lineamientos se encuentran establecidos,
el incumplimiento en cuanto a la asignacion de recursos suficientes por parte
del estado mexicano, ha provocado que se generara la recomendacion 10, por
parte del Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de
las Naciones Unidas, dentro del apartado de Derechos especificos (articulo
5al 30):

El Comité recomienda al Estado Parte a establecer lineas presupuestarias
especificas para cumplir sus objetivos en materia de igualdad, asi como
acciones especificas para combatir casos de discriminacion interseccional,
basadas en la discapacidad, la edad, el género, la pertenencia a pueblos
indigenas y la ruralidad, entre otros factores de exclusiéon (Naciones Uni-
das & Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2014).

En el estado de Jalisco, el inico esfuerzo que se ha realizado por parte del
gobierno, vinculado al “cuidado econémico” (Batthyany, 2015), a las madres
cuidadoras, es a través del Programa Jalisco Incluyente, el cual era propor-
cionado por el extinto Consejo Estatal para la Atencién e Inclusion de
Personas con Discapacidad (COEDIS) a través de la Secretaria de Desarrollo
y Prevision Social.

El apoyo consistia® en una aportaciéon bimestral de “aproximadamente
1,300.00” (GP3 FHD-10). Cinco de las 10 madres con hijos con discapacidad se-
flalaron que recibian el apoyo. De esas cinco mujeres que reciben el apoyo, una
de ellas pertenece al GP1FRA, y por otro lado, hay tres familias del GP2 FRL que
no reciben el apoyo, cuando realmente el recurso seria de mucha utilidad, dada
su precaria situaciéon econdémica, sobre todo en el caso de una de las madres
cuidadoras que se gana la vida como empleada doméstica y es jefa de familia.

8. Alafecha, ante el reciente cambio de administracion ptblica, no se tiene certeza de que el Programa Jalisco
Incluyente se vaya a seguir llevando a cabo y a través de qué organismo publico se vaya a coordinar.
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La perspectiva que se tiene de este programa, por parte de los beneficia-
rios, es que no es facil acceder al recurso, el cual no es suficiente, que es un
tramite muy complejo, que a veces no llega el recurso, pueden pasar hasta
seis meses de que se haga el tramite hasta que llega el primer apoyo, y que es
frecuente que se suspenda como consecuencia de la pérdida del expediente,
entre otras limitaciones que presenta su acceso. A ello se puede afiadir que
no hay unos parametros muy claros en cuanto a quiénes deberian de acceder
a los recursos, aun cuando los derechos son universales.

En cuanto al costo de la discapacidad, como parte de los cuidados que se
requieren, los datos que arrojan las familias con hijos con discapacidad que
participaron en las entrevistas varia mucho dependiendo de las problemati-
cas que presentan los nifios y en la medida en que el costo puede agravarse
durante determinados periodos, sin embargo, independientemente de los
montos precisos, lo que si es real es que no hay un programa o politica pua-
blica que apoye a las familias con los costos que implica la discapacidad, ya
que impacta de manera muy severa a las familias.

Entre los gastos reportados se pueden identificar: medicamentos, tera-
pias, sillas de ruedas u otros equipos necesarios para su movilidad, atencién
médica,’ estudios, cirugias, rehabilitacion, escuela particular, pafales, tiempo,
transporte, pagar por el cuidado material, entre otros, los cuales hacen una
diferencia importante con respecto a las familias que tienen hijos sin disca-
pacidad, situaciéon que amerita de manera urgente su atencidn a partir de la
creacion de politicas publicas y su implementacién en programas efectivos.

Para finalizar este apartado, es importante seflalar que las familias con
hijos con discapacidad tienen derechos que pueden exigir y que el estado,
como responsable de su bienestar, debe de implementar aquellos mecanis-
mos necesarios para hacer efectivo el derecho al cuidado y desarrollo de este
sector de la sociedad.

/

9. Laatencién médica y la escuela, aunque ciertamente involucran un costo importante, son aspectos que se
desarrollaron previamente como parte de los servicios para el cuidado. Harfa falta profundizar en estos
aspectos desde el punto de vista del cuidado econémico.
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CUIDADO PSICOLOGICO, SERVICIOS ESPECIALIZADOS
DE APOYO ANTE LA DISCAPACIDAD

Las Directrices sobre las modalidades alternativas de cuidado de los nifios,
incluyen la necesidad de elaborar politicas publicas destinadas a propor-
cionar servicios especializados a las familias con hijos con discapacidad.
Entre estos servicios, se debe contar con aquellos que apoyan el cuidado
psicologico, como lo que implica la creacion de vinculos afectivos, emotivos
y sentimentales (Batthyany, 2015).

La actual Ley General para la Inclusion de las Personas con Discapacidad
en nuestro pais, incluye en el capitulo 1 de Salud y Asistencia, en el articulo
7, inciso VIII, “Establecer servicios de informacidn, orientacion, atencién y
tratamiento psicoldgico para las personas con discapacidad, sus familias o
personas que se encarguen de su cuidado y atenciéon” (Congreso de México,
2011).

Si este articulo se cumpliera de manera satisfactoria, también se daria cier-
to cumplimiento con las directrices de la ONU, sin embargo, las respuestas
de los informantes muestran una panoramica diferente, puesto que ninguno
reporta haber recibido terapias psicoldégicas u orientacion a las familias o a
los nifios con discapacidad por parte de algtin organismo ptblico.”

De las 10 familias entrevistadas, solo dos sefialaron no haber recibido tera-
pias psicologicas como apoyo para abordar la discapacidad de su nifio con dis-
capacidad. Seis participantes en la investigacion sefialaron que recibieron
terapias psicoldgicas en el Centro de Rehabilitacion Infantil Teletén (CRIT)
de Occidente, como condicion para que sus hijos reciban rehabilitacion. El
tiempo que se senala que recibieron o han recibido terapia psicologica varia,
hay quien ha asistido a terapia hasta siete afios. Este dato es significativo en
tanto que muestra que superar las problematicas emocionales y psicologicas
relacionadas con la discapacidad no es un reto sencillo para la familia, y si un
apoyo muy necesario, de hecho, de estas seis familias que recibieron terapia,
dos de ellas recurrieron a la atencion psiquiatrica para sobreponerse a pro-
blemas de depresién y ansiedad, tanto por parte del padre como de la madre:

A

10. En este caso, la comparacién con las familias sin discapacidad no se realiz6, dado que las preguntas sobre
el acceso a terapias, derivadas de la discapacidad de sus hijos, se dirigieron solo a las familias con hijos con
discapacidad.
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M: Yo estoy en terapia psiquiatrica. He dejado un poquito la terapia psiquia-
trica por periodos. Porque empecé con depresion y ansiedad cuando el nifio
nacié... luego se me habia pasado, duré un buen de tiempo, afios, sin tomar
medicacion, pero ahora ya de que nacié el hermanito, pues las cosas se com-
plicaron y volvi a recaer... tomo antidepresivos y ansioliticos (GP3 FHD-04).

La importancia de la atencion psicologica y / o psiquiatrica, lo expresa tam-
bién una de las informantes de la siguiente manera: “Si es muy importante
que las instituciones hagan ese tipo de ayudas para nosotros como padres,
cuando ves padres que van superando las barreras, te ayuda mucho ver esas
circunstancias, son muy buenas” (GP3 FHD-07).

El apoyo a través de guias espirituales por parte de la iglesia catélica, se
reportaron en dos familias y solo una persona sefial6 haber asistido con
un terapeuta, profesionista independiente, ademas del apoyo del CRIT. Los
sintomas que presentaba este ultimo participante en la investigaciéon eran
relacionados con la culpa, depresion y la poca valoraciéon de si misma por
haber tenido un hijo con discapacidad:

M: Durante tres afos, me sentia muy culpable de lo que le habia pasa-
do ala nifia y [...] sentia como que no me habia cuidado lo suficiente
cuando estaba embarazada, y aparte hicimos un viaje a Estados Unidos,
que yo no queria ir cuando estaba embarazada, entonces como ¢él me
insisti6 mucho en ir y luego ella nacié mal, yo le echaba también la
culpa al viaje. Eso lo recordaba y me hacia sentir muy enojada con el
padre, entonces me estaba también creando problemas con €l [...]

Y me sentia menos, también. Me sentia menos como mujer porque yo sen-
tia que no podia tener hijos que no tuvieran discapacidad y me sentia mal
porque me sentia menos, porque no le podia dar un hijo sin discapacidad
a mi esposo (GP3 FHD-09).

En cuanto a la atencidn psicoldgica de los nifios con discapacidad, es notorio
que ninguno report6 haber llevado a su hijo a este tipo de terapias, ni dentro
de organismos publicos, ni privados. Las terapias que reportaron la mayoria
son las que se imparten en CIRIAC de acuerdo a sus necesidades mas bien de
tipo fisico o de estimulacidon: terapias de lenguaje, fisica, visual, pulmonar,
hidroterapia y de comunicacién social; terapias de rehabilitacion por parte
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del CRIT de Occidente y un caso de terapia de rehabilitacion en el Sistema
Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia (DIF). Se reportaron pocas
terapias extra, como son la natacién y la equinoterapia.

El acceso a las terapias a los hijos, de acuerdo con la informacioén de los
padres, se ve impactado nuevamente por el grupo sociocultural al que per-
tenecen las familias, en donde evidentemente quienes cuentan con mas re-
cursos, pueden prestar mayor nimero de terapias y atenciones a sus hijos
con discapacidad.

Como se puede observar, la afectacion a los padres de familia y eviden-
temente a los nifios ante la discapacidad es importante, y en contraste, la
atencién que ha prestado el estado para atender el cuidado psicoldgico se ha
dejado practicamente de lado y con ello se refleja la falta de politicas publicas
que atiendan la problematica y el grado de incumplimiento de las Directrices
sobre las modalidades alternativas de cuidado de los nifios asi como lo esta-
blecido en la Ley General para la Inclusién de las Personas con Discapacidad
en nuestro pais. Por su parte, se observa una tendencia importante hacia la
prestacion de servicios psicoldgicos por parte de las asociaciones civiles,
como es el caso del CRIT de Occidente de la Fundacion Teleton.®

La falta de cuidado psicologico por motivos de discapacidad es una mas de
las desventajas que acumulan estas familias con respecto a las familias con
hijos sin discapacidad. El cuidado psicoldgico de las familias con hijos
con discapacidad requiere de una mayor atencién por parte del estado a fin de
aminorar el impacto en la salud psicolégica y emocional que enfrentan estas
familias.

CONCLUSIONES

A partir del analisis de los resultados, se puede sefialar que existen diferen-
cias importantes entre las familias con hijos con y sin discapacidad que dan
cuenta, en especial en el caso de las primeras, de la falta de cumplimiento

1. Cabe senalar que las directrices mencionan situaciones especificas de ayuda a las familias como son: el
acceso a profesionales cualificados que apoyen a las familias en la resolucion de conflictos y la mediacion; el
asesoramiento; el empoderamiento, de la prestacién de desarrollo de las capacidades y del apoyo para que
usen sus propios recursos (Cantwell, Davidson, Elsey, Milligan & Quinn, 2012), que es dificil de observar su
cumplimiento a través de lo que sefialan los padres con hijos con discapacidad sobre las terapias psicoldgi-
cas que han recibido, puesto que la profundidad de los datos no permite llegar a este nivel de analisis.
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del acceso a sus derechos en cuanto al cuidado y el desarrollo de los nifos
en la infancia media en el AMG.

En cuanto a las desventajas con respecto al cuidado material, y conside-
rando los lineamientos internacionales y las Directrices sobre las modalidades
alternativas de cuidado de los nifios, se detect6 en la muestra de familias con
nifios con discapacidad participantes en esta investigacidon que no cuentan
con el apoyo por parte del estado en cuanto a servicios de guarderias, o cuida-
do temporal de descanso, de lo cual se puede inferir que muy probablemente
es una situacién generalizada a familias con condiciones similares.

Estas familias tampoco cuentan con el acceso a la educacion, ni de manera
regular ni a través de la Educacion Especial (CAM). En cuanto al acceso a la
salud, las familias reportan acceder a servicios de baja calidad, cuando en sus
casos se requiere de atencion especializada y de calidad por las condiciones
y requerimientos que presentan los nifios con discapacidad.

Dentro de las desventajas que se presentan en cuanto al cuidado econdémi-
co, sobresale que aunque el costo de la discapacidad es considerado de tipo
catastrofico para la familia, la estrategia estatal para cumplir con su responsa-
bilidad es limitada a un programa de tipo asistencial, focalizado, sin criterios
claros de seleccion de beneficiarios, no universal, con limitados recursos,
al que muy dificilmente se logra acceder, dirigido a las madres cuidadoras.

En cuanto al cuidado psicolégico, del cual es corresponsable el estado, no
se encontraron acciones para atender la problematica. Sobresale el apoyo del
CRIT de Occidente en primer lugar, seguido de la iglesia, como los principales
organismos que atienden estas problematicas.

Las evidencias presentadas como resultados de la investigacion dan cuen-
ta de que a pesar de lo estipulado a nivel legislativo en los lineamientos
internacionales vigentes en nuestro pais, existe una importante tendencia
al incumplimiento de los derechos al cuidado y desarrollo de los nifios con
discapacidad por parte del estado, forjando desventajas relevantes con res-
pecto alos nifios sin discapacidad. La falta de acceso a sus derechos en general
y a sus derechos al cuidado y desarrollo tiene implicaciones en cuanto
al proceso de inclusion social, por lo cual es urgente que el estado implemen-
te las politicas publicas necesarias para asegurar su cumplimiento.

Finalmente, a manera de una breve discusion, el presente estudio da cuenta
de la complejidad que implica el estudio de la vida familiar, de la diversidad de
aristas que se pueden presentar y que requieren abordajes a nivel personal,
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familiar, social, académico y gubernamental. Falta mucho que explorar y ana-
lizar con respecto a las familias con hijos con discapacidad. Es un campo
de estudio que ofrece la posibilidad de realizar una gama de investigaciones
desde diversos enfoques, pero sobre todo desde la perspectiva de derechos
humanos; estudios que permitan vislumbrar las necesidades que afectan el
cumplimiento de sus derechos al cuidado y al desarrollo y que marcan la
pauta para la elaboracion de politicas publicas.
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