Percepcion del funcionamiento familiar y bienestar psicolégico en padres de nifios con
discapacidad
Elisa Cera Santodomingo
Universidad del Sina — Seccional Cartagena
Resumen
El cuidado de un nifio, nifia 0 adolescente con discapacidad, en general, es una condicién de vida
que exige reorganizar areas de ajuste de un ser humano, familiar, laboral y social en funcién de las
actividades implicadas en la atencion y cuidado, por esta razon en el presente estudio se pretende
conocer la percepcion del funcionamiento familiar y bienestar psicol6gico en padres de nifios con
discapacidad, a través de una revision bibliografica en la cual se encuentra que los nifios con
discapacidad y sus pares, miembros del nucleo, pueden sentirse insatisfechos con las formas de
afrontamiento por parte de los adultos cuidadores, al igual que ellos mismos. También se evidencio
la necesidad de unas alternativas de atencion que promuevan acciones afirmativas para el mejor
afrontamiento de la discapacidad al interior de la familia.
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Abstract

Caring for a child or adolescent with a disability, in general, is a life condition that requires
reorganizing family, work and social life based on the activities involved in care and attention
(University of La Rioja), for this reason For this reason, the present study intends to analyze how
the family dynamics and the psychological well-being of children and adolescents with disabilities
result, through a bibliographic review in which it was found that adolescents with disabilities and

their peers, members of the nucleus, may feel dissatisfied with the ways of coping by adult



caregivers, as well as themselves. The need for care alternatives that promote affirmative actions

for better coping with disability within the family was also evidenced.
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Introduccion

Varios son los factores involucrados en el cuidado y atencidn a los nifios con discapacidad
tales como salud, colaboracién, asignacion de responsabilidades, apoyo emocional, flexibilidad
laboral, agradecimiento y reconocimiento que reciben de familiares, redes sociales e instituciones
(Villavicencio-Aguilar et al., 2018). Sin embargo, cuando uno de estos factores llega a
desconectarse, puede acarrear repercusiones en el nucleo familiar; algunas de estas consecuencias

en la vida social son:

El deterioro en las relaciones interpersonales, tendencia al aislamiento, menor tiempo para
actividades sociales y descanso, agotamiento fisico y sobrecarga psiquica del responsable
principal, déficits de concentracion, problemas de memoria por reiterados pensamientos
sobre la discapacidad, sentimientos complejos de culpa, trastornos del suefio como efecto

de la excesiva preocupacion y tension muscular (Lurier, 2003, p. 8).

Es evidente que cuando en el ndcleo familiar existe un integrante con una condicion de
discapacidad en su etapa de desarrollo infantil, no solo se experimentan cambios a nivel de un
individuo (nifio con discapacidad) sino en general, todos los miembros de la familia
experimentan diferentes alteraciones a nivel emocional, fisicas y cognitivas (Villavicencio-
Aguilar et al., 2018). En este estudio, como se menciono anteriormente, se podra conocer la

percepcion del funcionamiento familiar y bienestar psicologico en padres de nifios con



discapacidad, acogiendo aspectos como las relaciones socio afectivas a nivel familiar; teniendo

en cuenta el bienestar psicologico de los integrantes de la familia, especialmente de los padres.

Otros efectos observables a nivel de funcionamiento familiar con un miembro en situacion
de discapacidad son la falta de comunicacion y entendimiento en la pareja, mayor frecuencia de
discusiones maritales por falta de implicacion de alguno de los conyuges, diferencias de criterio
en el cuidado del nifio, falta de tiempo para dedicarlo a la pareja y descuido de las relaciones
afectivas entre ellos e incremento de la ansiedad, frustracion e impotencia (Villavicencio-Aguilar,

2018).

De ahi que, el cuidado de un nifio con discapacidad, en general, es una condicion de vida
que exige reorganizar la vida familiar, laboral y social en funcion de las actividades implicadas
en la atencion y cuidado. Estas circunstancias intervienen de forma distinta, dependiendo de las
caracteristicas, problemas o enfermedades agregadas, de las necesidades, de gravedad de la
discapacidad, de la lucidez psiquica que posea, de la autonomia que logre en su vida. Los
cambios de roles comienzan desde el momento del diagndstico, con la particularidad de ser
paulatinos. Cada familia necesita planificarse y organizarse, evolucionando en la asistencia al

infante que necesita de ella (Villavicencio-Aguilar et al., 2018).

Asi pues, cualquier discapacidad que limite a un miembro de la familia modifica los
contextos y el clima familiar a lo cual se suma que la estabilidad emocional, social y econémica

se conjuga con el desconocimiento del problema (Villavicencio-Aguilar et al., 2018).

Se evidencia que frecuentemente, los padres recurren a la sobreproteccién para aliviar la

carga a los hijos, en lugar de provocar y promover la accion independiente; factor primordial para



la adquisicion de responsabilidad personal y de habilidades de convivencia social (Villavicencio-

Aguilar et al., 2018).

Por otra parte, la discapacidad se clasifica de acuerdo con el grado de limitacion funcional
en actividades de la vida diaria en: “leve”: sin limitaciones, “moderada”: con algunas
limitaciones, y “severa”: con importante limitacion en la realizacion de todas las actividades de la
vida diaria. De igual manera, es relevante reconocer que existen diversos tipos de discapacidad,
lo cual requerira soportes con mayor o menor intensidad, frecuencia y duracion, siendo los padres
quienes la mayor parte del tiempo proporcionan estos apoyos; de manera permanente, volcando
toda su atencion y esfuerzos en estos, haciéndose necesario organizar los espacios, definir y
redefinir los roles y distribuir tareas. Por ello es fundamental conocer el bienestar psicoldgico en
padres de nifios con discapacidad, que estos promuevan préacticas de cuidado y bienestar, con el
fin de fortalecer las relaciones socio afectivas, la interaccion diaria de cada uno de los integrantes

de la familia, ello para bienestar psicolédgico, especialmente de los padres.
Metodologia
Tipo de estudio

Se realizé una revision bibliografica, en la cual se consultaron diversos autores que tratan
temas clave para este estudio como lo son retos del cuidador del nifio con discapacidad, redes de
apoyo y promocién de la salud mental. Es importante comprender que una revision de la
literatura segun Silamani (2015) es un analisis critico del tema de interés al tiempo que sefiala las

similitudes y las inconsistencias en la literatura analizada.



Estrategia de busqueda

Se tomaron en cuenta articulos y tesis de investigacion de base de datos como Scielo,
Redalyc, Medline, Dialnet, esto con el fin de encontrar articulos que tuvieran como linea de
investigacion los temas relacionados con el funcionamiento familiar y bienestar de familias con
hijos con discapacidad, la basqueda en diversas bases de datos con alto grado de reconocimiento
se hizo con palabras claves como, discapacidad, efectos, areas de ajuste, familia y

funcionamiento familiar.

Criterios de inclusién

En la busqueda bibliogréfica realizada se tuvieron criterios establecidos para seleccionar
los articulos mas idoneos que permitieran una vision holistica del tema, en estos criterios, se tuvo
en cuenta que los articulos seleccionados fueran publicados a partir del afio 2000, articulos que
abordan el funcionamiento familiar y el bienestar psicoldgico con relacion a la discapacidad de
integrantes de la familia; articulos donde su poblacion especifica de estudio fueran padres de

nifios y nifias con discapacidad.

Resultados

Se obtuvieron con cada palabra clave de busqueda, alrededor de 19,675 investigaciones,
con cada criterio de inclusion se especificaba este estudio, siendo asi con todos los criterios de
inclusion se obtuvo un resultado de 20 articulos, se tomaron para esta revision de literatura 11
articulos de revistas indexadas y tesis cuyo enfoque estuviera centrado en analizar el
funcionamiento de las familias con hijos con discapacidad. En primera instancia, se valoraron

aquellos trabajos que incluyeran a todos los miembros de la familia con alguna discapacidad,



luego se tomaron en cuenta aquellos que aportaran la perspectiva de nifias, nifios o adolescentes
y, por ultimo, investigaciones donde se evidenciaran las consecuencias de un factor estresor en el
desarrollo de la vida cotidiana de familias con hijos con discapacidad.

De los trabajos, articulos e investigaciones recolectadas, donde se brinda informacion para
el desarrollo del presente estudio, finalmente se priorizaron uno sobre la perspectiva de los
adolescentes sobre el funcionamiento de la familia, uno sobre la dinamica de las relaciones
familiares que se generan a partir de un evento estresor como la discapacidad y otro donde se

describen los principales efectos de la discapacidad en el entorno familiar.

En ese orden de ideas, las referencias bibliograficas escogidas y sefialadas en el presente
articulo, fueron elegidas principalmente porque se encuentran en la misma linea de la variable a
desarrollar en este trabajo: Dindmica familiar y bienestar psicologico en padres de nifias, nifios y

adolescentes con discapacidad.

Asi las cosas, a continuacidn, en la Tabla 1 se evidencia la revision literaria que atafie a los

estudios relacionados con las variables de desarrollo a profundizar en el presente articulo.



Tabla 1. Estudios en los que se ha abordado la percepcion psicologica en padres de nifios con discapacidad.

Autor(es)

ARo

Instrumento(s)

Objetivo

Resultados

Francisco
Quintero, Maria
del C Amaris,

Rosa Pacheco.

2020

La escala de evaluacion
personal del
funcionamiento familiar en
situacion de crisis F-
COPES (McCubbin et al.,
1983), escala de evaluacion
de adaptabilidad y
cohesion familiar FACES-

Conocer la dindmica de
las relaciones familiares
que se generan a partir de
un evento estresor como

la discapacidad.

Los autores evidencian como
resultados, que toda crisis
experimentada por las familias
viene de un momento
desencadenante como el
nacimiento de un hijo con
discapacidad, de esta manera,
€s como un evento inesperado
crea crisis no normativa, de
desajuste, que exige de la
familia un pronto abordaje,
generando un desajuste a nivel
familiar, promoviendo una
adaptabilidad a nuevas

situaciones de la vida cotidiana



Autor(es) Afo Instrumento(s) Objetivo Resultados
y su relacion con el mundo
exterior.

Karen Liced 2021 Revision tedrica de tipo Describir por medio del Se evidencio que en todas las

Mufioz Gaona

exploratorio- descriptivo,
basado en la técnica de

analisis documental,

definida por Lalama, Lopez

y Pérez (2017) como “un
conjunto de operaciones
intelectuales, que buscan
describir y representar los
documentos de forma
unificada sistematica para
facilitar su recuperacion”,

asi al recoger informacion

andlisis del estado del
arte, la situacion de salud
mental de los cuidadores
de personas en condicién
de discapacidad que se
encuentran
institucionalizados para
generar un documento que
sirva de apoyo emocional
para este grupo

poblacional.

dimensiones, si el cuidador no
se encuentran con una
colaboracion correcta de parte
de los demaés integrantes de su
familia o de su circulo cercano,
corre con un mayor riesgo de
generar sobrecarga en su rol
como cuidador; también, el
reconocimiento externo puede
generar sentimientos de
satisfaccion, ocultando en una

cortina de humo el hecho de



Autor(es)

ARo

Instrumento(s) Objetivo

Resultados

se describiran las
situaciones que pueden
presentar a diario los
cuidadores de personas en
condicion de discapacidad
basandose en las
dimensiones que aborda
Ryff en la
conceptualizacion del

bienestar psicolégico

que al dejar la obligacion a una
sola persona se deja a un lado
sus proyectos, metas, bienestar
fisico y psicologico, y que asi
se brinde una palabra positiva o
un valor econdémico por la
ayuda, se olvida que este
cuidador también hace parte de
una familia, de una comunidad,
que siente la necesidad de
aportar a su propia vida algo
mMAs que un supuesto agrado
por cumplir con sus tareas
como cuidador permanente de
alguien, pues es un papel que

no eligieron pero que por la



Autor(es)

Instrumento(s)

Objetivo

Resultados

Maria Femenias,
Juan Manuel

Sanchez

2003

En la presente
investigacion se aplico un
instrumento, para conocer
cudl era la ESFA en cada
padre de familia,
correspondiendo las siglas
de ESFA como: Escala de
Satisfaccion Familiar por
Adjetivos. Escala parcial
de ansiedad situacional

(Tobal et. al, 1988)

Evaluar el bienestar
psicolégico y la
satisfaccion familiar de
padres de nifios con

discapacidad.

presion que siente de su
entorno les toco verse
obligados a adaptarse a nuevas

formas de vida.

El presente estudio pone de
manifiesto un menor bienestar
psicolégico y una menor
satisfaccion familiar en
aquellos padres que tienen a su
cargo a un hijo con algun tipo
de discapacidad. Asimismo,
también se confirma la
presencia de una mayor
ansiedad situacional en estos

padres. Los resultados sugieren




Autor(es) Afo Instrumento(s) Objetivo Resultados
(Miguel Tobal y Cano la necesidad de una mayor
Vindel, 1988), con la frase implicacion de los recursos
clave "Cuando pienso en institucionales dirigidos a estas
mi hijo", y la subescala de familias.
bienestar subjetivo de la
Escala de Bienestar
Psicoldgico (EBP)
(Sanchez-Canovas, 1998).

Maria Martha 2018 En la prueba de resiliencia, Identificar los factores de  Se encontr6 que los cuidadores

Montiel Carbajal,
Jesus Ernesto
Valenzuela

Medina.

las categorias son: Yo soy,
yo estoy, yo puedo, yo
tengo y yo creo (Wagnild

& Young, 1993)

resiliencia que poseen los
padres y tutores de
personas con

discapacidad, que asisten

presentan altos niveles en cada
una de las escalas evaluadas.

Se evidencio relacién entre las
variables resiliencia y algunas

estrategias de afrontamiento;




Autor(es) Afo Instrumento(s) Objetivo Resultados
al Centro de educacion las cuales también
especial. correlacionaron con bienestar
Indicar y mostrar cbmo es  psicoldgico. Por el contrario,
el bienestar psicolégico de las caracteristicas de
los integrantes de una discapacidad no presentaron
familia con relaciones con las dimensiones
discapacitados; de bienestar psicologico de los
especialmente, el cuidadores.
bienestar de los padres de  Padres de hijos discapacitados
familia, y sus multiples tienen un nivel moderado de
estrategias. resiliencia.
Amaia Pérez 2016 Escala del Sentido del Los conflictos surgen en
Ayesa cuidador, y entrevista de Conocer el impactoenla  funcidn de la capacidad de

sobrecarga del cuidador o

escala de Zarit de 1980.

familia motivado por la
discapacidad en la
infancia o vida adulta de
uno de sus miembros.

adaptacion de la familia a la

nueva situacién, no como




Autor(es) Afo Instrumento(s) Objetivo Resultados
Indice de esfuerzo del Determinar los niveles de  consecuencia directa de la
agotamiento psicologico o
cuidador (Crespo et al, sindrome de burnout en discapacidad. Tener un hijo
los cuidadores familiares
2008) de personas con discapacitado afecta en gran
discapacidad, vinculadas a
Maslach Burnout Inventory un proyecto de atencion medida a nivel psicoldgico, y
comunitaria.
(MBI) de Maslach y puede ocasionar una variedad
Jackson (1986) de consecuencias, tanto
positivas, como negativas.
Marioneya
Izaguirre — 2021 Predomino el sexo femenino

Bordelois, Mirella
Narcisa, Brenda
Griselda German

— Cordero

(121 para 80,6 %). El
agotamiento psicolégico
resulté de medio a alto en méas

de 70,0 % de los cuidadores y




Autor(es)

ARo

Instrumento(s)

Objetivo

Resultados

el componente cansancio
emocional alto fue el méas
frecuente, seguido de la
despersonalizacion.

La realizacion personal se
considerd de baja a media en
mas de 85,0 % de los

encuestados.




Discusion

Luego de la revision literaria para abordar la dindmica familiar y bienestar psicoldgico en
nifias, nifios y adolescentes con discapacidad, se evidencia que, aun cuando se analizan varias
aristas de esta situacion, sigue siendo escaso el abordaje de acciones afirmativas de promocién y
beneficio para la atencion de estos casos, y que las investigaciones se centran en la revision de los
factores estresores y su impacto en el ndcleo familiar. En la revision de la literatura se logré
identificar que diversos autores comparten la percepcion que toda situacion de discapacidad es un
choque fuerte para la mayoria de las familias, observandolo como evento inesperado, generando
en ellos un tipo de crisis no normativa, generando en ellos un desajuste en todas sus areas,
laboral, académica, familiar e interpersonal, comprendiendo que después de ese evento, existen

prioridades mayores.

Sin embargo, se resalta la contribucion que hace al respecto Alvarez y Salazar (2018),
quienes muestran y analizan la visién de los adolescentes frente al desarrollo y bienestar familiar,
puesto que en ningun otro trabajo revisado se observa directamente al adolescente en cuanto a su
percepcidn sobre las dindmicas familiares; por ejemplo, coémo se siente frente a la ayuda que le
brindan sus cuidadores y la satisfaccién que estas actividades le brindan, no obstante esta
investigacion se aleja un poco del objeto de estudio del presente articulo ya que se extiende a la
comunidad vulnerable, sin hacer énfasis en la discapacidad, que, es el factor de investigacion

preponderante en cuanto a la variacion de una dinamica familiar.

Por otra parte, con el analisis de afrontamiento y funcionamiento en familias en situacién
de discapacidad formulado por Quintero et al. (2020), en el que pone de manifiesto el impacto del
nacimiento de un hijo con discapacidad no solo en su padre y madre, sino en cada individuo que

compone el ndcleo familiar, como hermanos mayores 0 menores y la manera como varian



significativamente los roles de cada uno, en tanto se desarrolla su ciclo de vida. Ademas, muestra
la importancia de evaluar los recursos emocionales y psicoldgicos con los que cuenta cada
miembro de la familia y como los gestiona en pro de afrontar una situacion que genera un alto

grado de estrés en sus vidas.

Finalmente, en el trabajo Izaguirre et al (2021) sobre el agotamiento psicoldgico de los
cuidadores de personas con discapacidad, se muestra un gran porcentaje el impacto en la salud
mental de estos sujetos, es decir, los cuidadores de personas con discapacidad, los cuales se les
puede denominar como: padres, hermanos, tios, y demas integrantes de familia, que son ellos
mismos quienes sufren desgaste emocional, despersonalizacion e insatisfaccion en la realizacion
personal, lo cual sustenta la necesidad de revisar desde la atencidn en salud una intervencion en
casos de este tipo, con el objetivo de incluir psicologia clinica, y entregue herramientas practicas
a los pacientes con discapacidad y a sus familias para que puedan afrontar los diferentes

obstaculos que se les presenta.
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