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Resumen

Con el objetivo de describir el funcionamiento familiar, a partir de la vivencia de los padres,
en una familia que tiene un hijo con discapacidad, se llevd a cabo un estudio de corte
cualitativo a través de un estudio de caso descriptivo y transversal. Se cont6 con la
colaboracion voluntaria de una familia del noreste de México, compuesta por padre, madre,
y dos hijos hombres, el menor con discapacidad multiple. El instrumento utilizado fue una
entrevista semiestructurada disefiada ah doc para la exploracién del funcionamiento familiar
de los participantes y su percepcién acerca de la forma en que la discapacidad de su hijo
interfiere con la misma. Los datos recabados se procesaron a través de un analisis tematico
con el uso del programa MAXQDA Analytics Pro-Demo 2022. En cuanto a los resultados
se encontro que las palabras que tuvieron una mayor frecuencia en el discurso de la entrevista
fueron: familia, nifios, nosotros, hijos, tiempo, tenemos y veces, hacen referencia a los
factores de roles, cohesion y adaptabilidad. Para los participantes, sentirse solos en el tema
de la crianza de sus hijos, parece ser un factor de malestar, y el sentirse arropados o
acompafados genera un impacto positivo sobre las habilidades auto percibidas. Ademas, tal
como afirman los autores, tener un hijo implica modificaciones dentro de la vida familiar. Se

llegd a la conclusion de que el funcionamiento familiar de los entrevistados muestra
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deficiencias respecto a la distribucion equitativa de tareas (roles), la forma de comunicar sus
diferencias y desacuerdos (comunicacion) y se encuentra fortalecido el sistema familiar en
lo referente a cohesidn y adaptabilidad, factores que hacen referencia a mantenerse unidos y

modificar su estructura segun las demandas que emanan del entorno.

Palabras clave: Funcionamiento familiar, redes de apoyo, organizacion familiar,
discapacidad, Sindrome de Down.
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Introduccion

El presente trabajo de investigacion se desprende un trabajo méas amplio como parte
del trabajo de tesis de grado de doctorado; aqui se precisa el abordaje del subsistema familiar
y su percepcion sobre las implicaciones de tener un hijo con discapacidad respecto a su
funcionamiento familiar.

Estudiar la discapacidad es un trabajo de més de cinco décadas en el que se han
involucrado investigadores, instituciones de salud, organizaciones no gubernamentales,
actores escolares, médicos, entre otros, este trabajo pretende mirar la discapacidad desde la
mirada parental entendiendo a la discapacidad como las deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales a largo plazo que, en interaccién con diversas barreras, pueden
obstaculizar su participacion plena y efectiva en la sociedad en igualdad de condiciones con
los demas, requiriendo el apoyo de la red familiar y social para su acceso. La discapacidad
es un concepto multifacético y complejo y por eso es dificil llegar a un consenso (Pérez
Dalmeda & Chhabra, 2019).

Los datos nacionales, més recientes, de acuerdo a la Encuesta Nacional de la
Dindmica Demografica (ENADID) que realiz6 el Instituto Nacional de Geografia (INEGI)
en el afio 2018, existian en México mas de 580 mil nifios de entre 5 y 17 afios que vivian con
discapacidad, dentro de las dificultades mas reportadas se encuentran los problemas de
aprendizaje, memoria, concentracion (de mas del 40% de la poblacién mencionada) asi como
dificultades visuales, de comunicaciéon o lenguaje, las menos reportadas son dificultades
auditivas y actividades motoras con menos del 12% de la poblacién encuestada (INEGI-
ENADID, 2020).

El INEGI a través de un comunicado de prensa en conmemoracion del dia del nifio
en 2021 informa que el 6.5% de los nifios de nuestro pais presentaban algin tipo de
discapacidad, lo cual representaba a mas de 65 000 nifios, nifias y adolescentes (INEGI,
2021).

La discapacidad es un asunto de corte social, dentro de ello podemos reconocer el
papel de la familia, en especial a los padres que asumen la responsabilidad de cuidadores
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primarios como los actores principales de dicha situacion ante la falta de capacidad de sus
hijos, por ejemplo, en la discapacidad intelectual o de movimiento. Villavicencio-Aguilar y
Lépez-Larrosa, (2019) han reflexionado acerca de esperar la llegada de un hijo, entendiendo
que ello implica de manera natural modificaciones en la dinamica y estructura de la familia,
sin embargo dichas modificaciones se intensifican cuando el hijo presenta algun tipo de
discapacidad; ademas resaltan que serd diferente la manera de afrontar la situacion
dependiendo de si se cuenta 0 no con pareja, aunque habriamos de agregar que también
dependera de la participacion que decida tener cada padre en el cuidado de su hijo.

La discapacidad tiene como caracteristica crear carencias, restricciones de la
movilidad y limitaciones de la colaboracion, al igual que condiciones de salud que necesitan
de manera puntual de la compafiia y apoyo de cuidadores primarios quienes, por lo general,
son los padres quienes ocupan el nuevo rol dejando en el olvido su salud y necesidades.

Uno de los focos de estudio han sido las respuestas emocionales que emanan en los
padres de familia cuando conocen el diagnostico de discapacidad de sus hijos, entendiendo
gue €S un proceso que, aunque con caracteristicas similares para las familias, termina
tejiéndose de manera particular para cada una de ellas. La forma de reaccion dependera sin
duda de las habilidades emocionales, las redes de apoyo, las creencias. Es un proceso de ida
y vuelta, algunas veces parece haberse integrado a la discapacidad a los hogares y de pronto
aparece un retroceso, hay que entender la resistencia al diagnostico que sin duda modificara
los funcionamientos familiares de quienes lo viven (Apolo Moran & Vera Miranda, 2019;
Gongcalves de Castro et al., 2020; Vera Miranda & Apolo Moran, 2020; Villavicencio Aguilar
etal., 2018).

Dentro de los grandes retos de la discapacidad estan las redes de apoyo y las politicas
publicas que desarrollan los paises, asi como la capacidad de realizar adaptaciones en los
sistemas escolares y de salud. En la literatura aparece de manera constante que los padres de
familia parecen ser la Unica fuente de apoyo de dichos nifios, y que, por ende, los padres que
se vuelven cuidadores primarios expresan altos niveles de miedo ante el futuro de sus hijos

si ellos como padres llegaran a fallecer, lo cual ademés de ser una preocupacion valida y
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legitima es un reto para cada pais (Monaheng, 2017; Mufioz Coutifio, 2017; Parra Osorio,
2021).

La familia constituye el primer escenario para la adquisicion de aprendizajes; se
considera que es el sistema generador de las relaciones mas duraderas y que sin duda
marcaran la forma de relacionarse de todos los seres humanos en distintos momentos de sus
vidas.

El funcionamiento familiar es un proceso que implica las relaciones establecidas entre
el individuo, la familia y la cultura en la que se desenvuelve (Garcia-Méndez et al., 2006;
Pefialva, 2001) EI principal representante del estudio de dicho concepto es Olson, quien
entiende el funcionamiento familiar como el tejido de vinculos afectivos entre los integrantes
de la familia (Ilamado cohesién) y la capacidad de las familias de modificar su estructura
para hacer frente a las dificultades o retos evolutivos que se les presenten (Ferrer-Honores et
al., 2013; Olson, 2000); ademas el autor propone una clasificacion familiar a partir de su
funcionalidad, catalogdndolas como:

a. caoticas,

o

flexibles,

estructuradas,

o o

rigidas,
disgregadas,
separadas,

@ = o

aglutinadas y
h. relacionadas
Resulta fundamental analizar pues, que el funcionamiento familiar se encuentra
compuesto e influenciado por multiples elementos, como los paradigmas familiares, la
cultura y el contexto en el que se desenvuelve una familia, de tal manera, lo que se consideran
patrones de conducta familiares se encuentran permeados por las construcciones y
concepciones que a lo largo del tiempo han desarrollado los miembros de cada familia
(Aguilar, 2017; Garcia-Méndez et al., 2006).
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El cuestionario de Funcionamiento Familiar (FF-SIL) (Ortegaetal., 1999) contempla
para el analisis del mismo 7 factores que evaltan la forma interactiva de relacion y el aspecto
sistémico de cada familia, dichos factores son:

1. Cohesion: entendida como los lazos fisicos y emocionales que establecen los
integrantes de una familia en la cotidianeidad.

2. Armonia: explora la relacion entre las necesidades e intereses individuales
para lograr un equilibrio positivo dentro de la familia.

3. Comunicacion: es el aspecto que revisa la capacidad de cada integrante para
comunicar sus ideas de forma directa y clara.

4. Permeabilidad: es la capacidad de la familia para dar y ofrecer formas de
manejo relacional de otras familias o incluso instituciones.

5. Afectividad: se refiere a la capacidad de los integrantes de la familia para vivir
y demostrar sus afectos de manera positiva entre ellos.

6. Roles: explora el cumplimiento de cada integrante respecto a sus
responsabilidades y funciones establecidas dentro de la familia.

7. Adaptabilidad: analiza la capacidad y habilidad familiar para modificar su
estructura respecto a las jerarquias, roles y reglas ante un evento que lo requiera.

Cahuana-Cuentas y sus colaboradores en 2019, realizaron un proyecto para buscar la
forma en que tanto estructura y funcionamiento familiar inciden en el desarrollo de resiliencia
en pacientes con discapacidad fisica y sensorial; encontraron que la cohesién y adaptabilidad,
ademas de tener ingresos econdémicos suficientes, una fuente de ingreso como el trabajo
remunerado eran los factores que mejor predecian niveles éptimos de resiliencia. Por otro
lado, el sexo, el origen de discapacidad, situaciones sociodemograficas y la forma en que
estaba organizada estructuralmente la familia no tenian influencia en la resiliencia.

Se han hecho esfuerzos por apoyar el funcionamiento familiar de las familias de nifios
con discapacidad.

En Santiago de Cuba, se realizd un programa de capacitacion para padres de familia
de nifios que vivian con discapacidad, similar al de otros autores (Cardenas et al., 2005;
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Feliciano Triana et al., 2021; Pueschel, 2001). Los investigadores crearon la “Escuela para
padres de nifios con discapacidad” con la finalidad dar psicoeducacion a los padres partiendo
de las necesidades que ellos mismos habian expresado. Al finalizar la intervencion, los
participantes reportaron mayor seguridad y confianza en su tarea asi como encontrar un
ambiente de solidaridad, tejiendo redes de apoyo entre los asistentes y el grupo de
profesionales que les atienden (Martinez Fontanilles & Rodriguez Vernal, 2010).

En 2016, Martinez Rueda y su equipo de investigacion, reportaron un proceso de
colaboracion multidisciplinario entre diversos actores de la atencion a la discapacidad e
investigadores. El objetivo de la intervencion fue generar un lugar de encuentro de toda la
familia, para llevar a cabo un programa de mejora para la familia, incluyendo la perspectiva
y necesidades de todos los integrantes con el apoyo del equipo multidisciplinario buscando
abonar en la mejora de la calidad de vida de las familias participantes. La atencion principal
del programa era empoderar a las familias para enfrentar los retos de la vida familiar y asi
incidir en la calidad de vida de los participantes.

Lépez-Mérquez (2017) reviso la funcionalidad familiar y el grado en que los padres
de familia participaban de la situacion escolar de sus hijos en una poblacion de Chihuahua
México; se encontrd que el puente entre la familia y la escuela eran las madres de familia,
que eso ademas era reflejo de patrones culturales de nuestra sociedad donde los padres
mantienen una postura periférica respecto a sus hijos.

Las madres se mostraron insatisfechas con el apoyo que reciben de sus parejas y
familiares por lo que recurren a fuentes dentro y fuera de la familia para resolver las
situaciones de crisis que llegan a presentarse. EI 60% de los estudiados reportaron una
funcionalidad familiar normal y el 37% presenta disfuncionalidad leve y sélo cerca del 3%
reportan disfuncionalidad grave. Se encontro ademas que de alguna forma la presencia de la
disfuncionalidad se encuentra presente en los &mbitos emocionales, fisicos, econdémicos y
sociales de las familias estudiadas (L6pez-Marquez, 2017).

En una investigacion de Villavicencio-Aguilar y Lopez-Larrosa, (2019) sobre el

funcionamiento familiar y las estrategias de afrontamiento de padres de nifios con
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discapacidad intelectual, encontraron que habia diferencias muy pequefias entre quienes
tenian o no pareja respecto al funcionamiento familiar en lo que respecta a cohesion,
adaptabilidad y satisfaccion familiar. En cuanto a las estrategias de afrontamiento, se tuvieron
resultados diferentes. Las madres de familia que contaban con una pareja hacian un uso mas
frecuente del analisis légico, la reevaluacion positiva y la busqueda de recompensas
alternativas y quienes no tenian pareja hacian un uso mayor de la evitacion cognitiva y la
descarga emocional.

Método

Con el objetivo de describir el funcionamiento familiar, a partir de la vivencia de los
padres, en una familia que tiene un hijo con discapacidad, se llevé a cabo un estudio de corte
cualitativo a traves de un estudio de caso descriptivo y transversal.

El estudio cualitativo busca la comprension de los fendmenos en su ambiente natural,
desarrollando la informacion basada en la descripcion de situaciones, lugares, periodicos,
textos, individuos, etc. (Ramos, 2015). Este enfoque trabaja con fendmenos que son medibles
a través del uso de técnicas cualitativas para su posterior analisis. El estudio de caso es un
andlisis detallado de un tema seleccionado. Se utilizan principalmente para para la
descripcion, evaluacion, comparacion y comprension de diferentes aristas de un tema de
investigacion (Wassermanm & Negrotto, 1994). Los estudios de caso descriptivos, nos dan
la oportunidad de tener recoleccién de informacion que demuestra las relaciones y describe
el mundo tal cual es (Mufioz & Erdmann, 2013); ademas, al ser evaluadas las variables
mencionadas en una sola ocasion, lo hace de disefio transversal.

Participantes

Se conto con la colaboracion voluntaria de una familia del noreste de México,
compuesta por padre, madre, y dos hijos hombres, el menor quien contaba al momento de la
entrevista con 12 afios de edad, con discapacidad maultiple.

La discapacidad multiple se encuentra compuesta por discapacidad intelectual leve,
discapacidad sensorial visual y discapacidad fisica, especificamente dificultades del sistema
cardiaco.
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En cuanto a las caracteristicas sociodemogréaficas, es una familia de nivel
socioeconémico medio alto, con doble ingreso. Los niveles educativos de los padres son
estudios de tipo profesional respecto a los hijos, ambos, se encuentran estudiando
actualmente. Los padres se encuentran en la etapa del ciclo vital correspondiente a edad
intermedia (de 40 a 60 afios de edad) y los hijos en el ciclo de adolescencia (de 12 a 17 afios
de edad).

Los criterios de inclusion fueron, aceptar la invitacion de participacion, que los
participantes fueran padres que tuvieran un hijo viviendo con algun tipo de discapacidad y
que aceptaran participar a través del consentimiento informado que implico la grabacion de
la entrevista asi como el uso de los datos con fines educativos y de investigacion, ademas de
haber respondido el 100% de la entrevista; los criterios de exclusién fueron que no aceptaran
participar a través del consentimiento informado y que no respondieran al 100% de la
entrevista.

Instrumento

Se realiz6 una entrevista semiestructurada disefiada ah doc para la exploracion del
funcionamiento familiar de los participantes y su percepcién acerca de la forma en que la
discapacidad de su hijo interfiere con la misma.

Dicha entrevista se encuentra conformada por bloques que exploraron el
funcionamiento familiar a partir de las categorias de cohesion, roles, armonia, comunicacion,
afectividad, adaptabilidad y permeabilidad, se explora el desarrollo del hijo, las
caracteristicas sociodemograficas y de diagndstico de la discapacidad.

Nota: Se realizd una evaluacion cognitiva y emocional, compuesta por instrumentos
grafoproyectivos y psicométricos al adolescente que presenta discapacidad, ademas de
entrevista al hermano mayor, sin embargo, esos datos no se retoman en el presente trabajo.
Procesamiento de datos

Dentro del funcionamiento familiar, se eligié analizar al subsistema parental debido

a la importancia de su acompafiamiento para el desarrollo integral de su hijo.
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La pareja de padres participante fue informada sobre los fines y objetivos del estudio
y se procedi6 a explicar que la participacion era voluntaria, garantizando en todo momento
la proteccion de datos sensibles. Una vez confirmada su disposicion a participar, se procedio
a la firma del formato de consentimiento informado.

Se realizd la entrevista que fue grabada mediante voz para posteriormente realizar la
transcripcion fiel de la misma y se continud con la codificacion a partir de los cddigos de
cohesion, roles, armonia, comunicacién, afectividad, adaptabilidad y permeabilidad, a través
un analisis temético con el uso del programa MAXQDA Analytics Pro-Demo 2022.
Resultados

En la figura 1: Nube de palabras aparecen las palabras que tuvieron una mayor
frecuencia en el discurso de la entrevista realizada. Las palabras familia, nifios, nosotros,
hijos, tiempo, tenemos y veces, hacen referencia a los factores de roles, cohesion y
adaptabilidad, que se mostraron correlacionadas en el discurso de los entrevistados.

Para los participantes, sentirse solos en el tema de la crianza de sus hijos, parece ser
un factor de malestar, por lo que tal como lo establecen los estudios, el funcionamiento
familiar es un proceso que implica las relaciones establecidas entre el individuo, la familia 'y
la cultura en la que se desenvuelve (Garcia-Méndez et al., 2006; Pefialva, 2001), el sentirse
arropados o acompafados genera un impacto positivo sobre las habilidades autopercibidas
por los padres.

Figura 1 Nube de palabras
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Fuente: Elaboracion propia

En la figura 2: Redes se ilustran las relaciones que se establecen entre los 7 factores
propuestos por Ortega y sus colaboradores (1999) y que se retomaron para la construccion
de la entrevista para la comprension del funcionamiento familiar de los entrevistados, de lo
anterior se reviso de cada factor, que:

Respecto a la cohesidn, entendida como los lazos fisicos y emocionales que
establecen los integrantes de una familia en la cotidianeidad, los participantes se encontraban
en un alto grado de cohesion con relaciones emocionales cercanas en la vida cotidiana.

En tanto a la armonia que explora la relacion entre las necesidades e intereses
individuales para lograr un equilibrio positivo dentro de la familia, se encuentra satisfecha
en grado intermedio, pues se encuentran comprometida la satisfaccion de actividades de ocio,
por ejemplo.

De la comunicacién, entendida como el aspecto que revisa la capacidad de cada
integrante para comunicar sus ideas de forma directa y clara, se encontraron claras
deficiencias puesto que los mensajes no se transmiten de manera directa y clara, por otro lado
la escucha parece ser poco activa en algunas situaciones dentro del subsistema parental
analizado.

Existe baja permeabilidad, que se refiere a la capacidad de la familia para dar y ofrecer

formas de manejo relacional de otras familias o incluso instituciones, puesto que estar
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expuestos a violencia ha hecho que permanezcan mas reservados y temerosos de las
interacciones sociales extensas.

En el plano de la afectividad, que es la capacidad de los integrantes de la familia para
vivir y demostrar sus afectos de manera positiva entre ellos, se encuentra satisfecha, tienden
a tener mejor comunicacion respecto a cOmo se sienten, aunque no siempre encuentran
soluciones efectivas.

El tema de los roles, que exploran el cumplimiento de cada integrante respecto a sus
responsabilidades y funciones establecidas dentro de la familia es caotico, parece ser claro lo
que cada uno requiere hacer pero las cargas no son equitativas, lo que produce desacuerdos
y malestar que se pueden observar en el funcionamiento familiar que establece la pareja
participante en el presente estudio.

La adaptabilidad analiza la capacidad y habilidad familiar para modificar su
estructura respecto a las jerarquias, roles y reglas ante un evento que lo requiera y en los
participantes se encontrd que su capacidad para adaptarse es alta con disposicion para realizar
las modificaciones necesarias para un buen funcionamiento familiar.

Se puede observar que el factor de roles, entendido como el cumplimiento de cada
integrante respecto a sus responsabilidades y funciones establecidas dentro de la familia, es
el factor que establece mayores relaciones respecto al resto de los factores, seqguido por la
comunicacion que se refiere al aspecto que denota la forma en que se comunica cada miembro
de la familia, relacionado también con la afectividad entendida como las demostraciones
afectivas entre los miembros de la familia de los entrevistados; entendiendo por todo lo
anterior que existe una correlacion densa entre las funciones que desempefian, la forma en
que se comunican y la manera en que se expresan emocionalmente, siendo estos ultimos
factores los de dominan la forma de establecer el funcionamiento familiar dentro de su
familia.

Figura 2 Redes
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Tal como afirman los autores, tener un hijo implica modificaciones dentro de la vida
familiar (Apolo Moran & Vera Miranda, 2019; Goncalves de Castro et al., 2020; Vera
Miranda & Apolo Moréan, 2020; Villavicencio-Aguilar & Lopez-Larrosa, 2019;
Villavicencio Aguilar et al., 2018).

En los entrevistados conocer sobre el diagnostico de su hijo posterior al parto
representd un reto emocional, familiar y econémico que ha traido consigo modificaciones en
su estructura, dindamica y funcionamiento familiar.

Respecto al tema de redes familiares y de apoyo, se identifica en los entrevistados que
la discapacidad aunada al estigma social ha reducido el cuidado de su hijo a la familia nuclear,
sin contar con apoyos seguros para los entrevistados. Los factores propuestos por el trabajo
de Ortega y sus colaboradores (1999), en especial los referentes a cohesién, afectividad,
permeabilidad y adaptabilidad, se encuentran influenciados por la discapacidad que presenta
uno de sus miembros y el hecho de ser los padres los cuidadores primarios del mismo
(Monaheng, 2017; Mufioz Coutifio, 2017; Parra Osorio, 2021).

Conclusiones y discusién
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El funcionamiento familiar de los entrevistados muestra deficiencias respecto a la
distribucion equitativa de tareas (roles), la forma de comunicar sus diferencias y desacuerdos
(comunicacion) y se encuentra fortalecido el sistema familiar en lo referente a cohesion y
adaptabilidad, factores que hacen referencia a mantenerse unidos y modificar su estructura
segun las demandas que emanan del entorno.

De acuerdo a la clasificacion de Olson (2000), nos encontramos ante una familia con
caracteristicas rigidas y cadticas.

Al igual que en el estudio de Lépez-Marquez (2017) la madre se muestra insatisfecha
con la cooperacion en las tareas recibida por parte de su pareja y familia; la disfuncionalidad
mas evidente dentro del sistema familiar analizado se encuentra en el ambito de necesidades
emocionales, sociales y de interaccion asi como en la distribucion equitativa del trabajo y el
uso de tiempo libre por parte de los integrantes de la familia.

Si bien, la discapacidad impacta en todo el sistema familiar, en general, son las madres
quienes presentan caracteristicas compatibles con el sindrome de sobrecarga del cuidador
mostrando malestares en las diversas areas de desempefio de su vida cotidiana.

El presente trabajo evidencia las condiciones sociales y culturales del manejo de la
responsabilidad y cuidado de los hijos depositado en las madres de familia, que en familias
con o sin hijos con discapacidad, implica dejar de lado los propios intereses, el autocuidado,
la vida social, entre otros, dando paso a dificultades en su salud emocional e incluso fisica.

Dentro de las limitaciones del presente estudio se encuentra el estudio de un solo caso
gue no permite la generalizacion de los hallazgos por lo que se considera que en futuros
trabajos se retome un grupo mas nutrido de familias para poder realizar comparaciones entre

las mismas.
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