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2. RESUMEN

Conociendo que la discapacidad es wuna condicibn que modifica el
desenvolvimiento de la familia, hemos visto importante realizar el estudio
“INFLUENCIA DE LA DISCAPACIDAD EN LA DINAMICA DE LAS FAMILIAS DEL
CENTRO SENDEROS DE ALEGRIA”, enfocado en la discapacidad intelectual; el
mismo ha sido realizado en el centro de nifios, nifias y jovenes con capacidades
especiales “Senderos de Alegria”, ubicado en el sector La Paz. Es un estudio
descriptivo, transversal realizado durante el periodo de Septiembre a Noviembre
del 2014 para determinar como Influye la presencia de un nifio con discapacidad
intelectual en el desarrollo de la dinamica familiar, a qué tipo de familia pertenece,
conocer cual de los elementos de la dindmica familiar se encuentra afectado, y
determinar cudles han sido los cambios socio-econémicos mas importantes que se

han dado en estas familias.

El universo estuvo constituido por 82 padres de familia, que en su totalidad fueron
madres, de los nifios y nifias con capacidades especiales del centro Senderos de
Alegria; y la muestra por 28 madres de los nifios y nifias con discapacidad
intelectual que cumplieron los criterios de inclusion. Se observo que los nifios que
acuden al centro “Senderos de Alegria”, pertenecen a una familia estructurada, en
un 85,7% del total; ademas la adaptabilidad es el elemento de la dinamica familiar
mas afectado, dando lugar principalmente a familias cadticas con una frecuencia
de 75% del total de las familias estudiadas. En cuanto a los cambios socio-
econdmicos, el principal cambio encontrado en nuestro estudio es la percepcion
de discriminacién hacia el nifio por el entorno social, con el 82,1% de la poblacién
total; y el factor econémico también fue relevante, siendo asi que el 78,6% del total
de encuestados refirieron que su gasto economico habia aumentado,
principalmente por que se dedican a la busqueda de profesionales de la salud

para la atencién de su nifio/a con discapacidad.
Palabras clave:

Influencia, Discapacidad intelectual, Dinamica familiar.
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SUMMARY

Knowing that disability is a condition that modifies the development of the family as
such, | have been important to the study "INFLUENCE OF DISABILITY IN FAMILY
DYNAMICS OF THE CENTER SENDEROS DE ALGRIA", focused on intellectual
disability; the same has been done in the middle of children and youth with special
abilities "Senderos de Alegria", located in the area “La Paz”. It is descriptive, cross-
sectional study during the period from September to November 2014 to determine
how it influences the presence of a child with intellectual disabilities in the
development of family dynamics, what kind of family it belongs, to know which
element family dynamics is affected, and determine what were the most important

socio-economic changes that have occurred in these families.

The study group consisted of 82 parents who were mothers in their entirety, of
children with special abilities Senderos de Alegria; and the sample of 28 mothers

of children with intellectual disabilities who met the inclusion criteria.

It was observed that children who come to the center "Senderos de Alegria”,
belong to a family structured, in 85.7% of the total; adaptability is also the most
affected element family dynamic, leading mainly to chaotic families with a
frequency of 75% of the families studied.

In terms of socio-economic changes, the main change found in our study is the
perception of discrimination against the child by the social environment, with 82.1%
of the total population; and economic factors were also relevant, being so 78.6% of
respondents reported that their economic spending had increased, mainly devoted

to the pursuit of health professionals to care for your child / a with disability.

Keywords:

Influence, Intellectual Disability, Family Dynamics.
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3. INTRODUCCION

La discapacidad es cualquier restriccién o impedimento de la capacidad de realizar
una actividad en la forma o dentro del margen que se considera normal para el ser
humano. (OMS, 2011).

De acuerdo con cifras de la Organizacion Mundial de la Salud y el Banco Mundial
(2011), un 3% de la poblacion en el planeta presenta alguna discapacidad
intelectual. De ellas, el 70% vive en paises en vias de desarrollo y poco mas del

40% son pobres y no tienen acceso a servicios de salud e integracion social.

La discapacidad intelectual mas que un problema que afecta a una persona, es un
problema que afecta a toda la familia. El impacto que produce, ademas de variar
en las familias, y a los individuos que la forman, cambia segun la etapa en que se
encuentre cada uno; casi todas las familias logran sobreponerse y sus
experiencias, ayudan a otras a afrontar la mayor preocupacién, que es el miedo
que se siente hacia lo desconocido que significa tener un hijo/a que muestra

dificultades en su desarrollo cognitivo.

La familia, desde la perspectiva de los hijos que en ella viven, es un contexto de
desarrollo y socializacién. Pero desde la perspectiva de los padres, es un contexto
de desarrollo y de realizacién personal ligado a la adultez humana y a las etapas

posteriores de la vida.

La maternidad y la paternidad han sido a menudo vistas como motivos de
consolidacion, estabilidad y culminacion de las relaciones de pareja y de la vida

adulta.

En nuestro pais, Ecuador, segun las estadisticas dadas por el Consejo Nacional
de Igualdad de Discapacidades (CONADIS) en mayo del 2013, en el pais existen
un total de 175463 personas con discapacidad intelectual, de las cuales 1549

pertenecen a nuestra ciudad de Loja.

10
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Considerando que la discapacidad intelectual se ha convertido en un problema de
salud importante, el siguiente trabajo de investigacion tiene como objetivo general
el de “DETERMINAR COMO INFLUYE LA PRESENCIA DE UN NINO CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL EN EL DESARROLLO DE LA DINAMICA
FAMILIAR DE LOS NINOS Y NINAS QUE ACUDEN AL CENTRO DE
REHABILITACION SENDEROS DE ALEGRIA”, y como especificos; determinar a
qué tipo de familia pertenece, conocer cual de los elementos de la dinamica
familiar se encuentra afectado, y determinar cuales han sido los cambios socio-

econémicos mas importantes que se han dado en estas familias.

Se realizé un estudio descriptivo, de tipo transversal a las madres de 28 nifios con
discapacidad intelectual que acuden al centro de rehabilitacion perteneciente al
MIES (Ministerio de Inclusion Econdémica y Social) de nifias, nifios y jovenes con
capacidades diferentes “Senderos de Alegria”, utilizando como instrumentos la
entrevista estructurada, y la escala de evaluacion FACES llI, luego de lo cual se

obtuvieron los siguientes resultados:

Los nifios que acuden al centro “Senderos de Alegria”, pertenecen en su mayoria
a una familia estructurada, formada por papa, mama e hijos, con un 85,7%; y el
14,3% pertenecen a familias desestructuradas. Se observo que la adaptabilidad es
el elemento de la dinamica familiar mas afectado, dando lugar principalmente a
familias cadticas, en donde sus integrantes no muestran responsabilidad de rol ni
habilidades para resolver problemas, con una frecuencia de 75% del total de las

familias estudiadas.

En cuanto a los cambios socio-econémicos, el principal cambio encontrado en
nuestro estudio es la percepcion de discriminacion hacia el nifio con discapacidad

intelectual por el entorno social, con el 82,1% de la poblacién total.

Luego se encontrd que el factor econdmico también fue de relevante importancia,
ya que el 78,6% del total de encuestados refirieron que su gasto economico habia
aumentado, principalmente porque se dedican a la busqueda de profesionales de

la salud, medicinas, y planes de rehabilitacién para su nifio/a con discapacidad.

11
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Con lo ya expuesto, se llega a la conclusion de que en la familia, la llegada de un
nifio/a con discapacidad intelectual modifica notablemente el desenvolvimiento de
esta como tal, siendo asi que se ve la necesidad de realizar cambios en cuanto a
prioridades, roles y responsabilidades; ademas de que el relacionamiento social
de la familia se vuelve dificil en gran parte debido a que los miembros de la misma

prefieren no crear lazos o vinculos con personas que no pertenezcan a su entorno
familiar.

12
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MARCO TEORICO

LA FAMILIA:

Concepto: segun la Declaracion Universal de los Derechos Humanos (1948), es
el elemento natural y fundamental de la sociedad y tiene derecho a la proteccion

de la sociedad y del Estado.

Segun la UNESCO (Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacion, la
Ciencia y la Cultura 2004) “la familia es reconocida universalmente como una
unidad basica de la sociedad”. A pesar de los muchos cambios en la sociedad que
han alterado sus roles y funciones, la familia continta dando la estructura natural
para el apoyo esencial, emocional y material para el crecimiento y bienestar de
sus miembros; es entendida como el espacio de cuidado de los nifios y nifias, y de

preocupacion por su bienestar.

Los lazos principales que definen una familia son de dos tipos: vinculos de
afinidad derivados del establecimiento de un vinculo reconocido socialmente,
como el matrimonio —que, en algunas sociedades, sélo permite la unién entre dos
personas mientras que en otras es posible la poligamia—, y vinculos de
consanguinidad, como la filiacion entre padres e hijos o los lazos que se

establecen entre los hermanos que descienden de un mismo padre.

CICLO DE VIDA FAMILIAR

Se puede definir el ciclo vital familiar como un concepto ordenador para entender
la evolucion secuencial de las familias y las crisis transicionales que atraviesan en

funcién del crecimiento y desarrollo de sus miembros.

Se describe como la serie de etapas que suceden a través del tiempo, desde su
creacion hasta su disolucion. Dentro de la familia cada miembro tiene funciones o

tareas especificas que deben de realizar antes de pasar a la siguiente etapa, ya

14
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que, en general, la no realizacion de las mismas puede llevar al individuo a
conflictos y tensiones. Un aspecto muy importante es que no todas las familias
pasan de modo secuencial por el ciclo completo. Cada familia es diferente y en

algunos casos es dificil clasificar una familia dentro de alguna etapa predefinida.

Una misma enfermedad diagnosticada en diferentes etapas del ciclo de vida
familiar tiene diferentes implicaciones en lo que respecta a su prevencion, atencion

y tratamiento, tanto de los aspectos fisicos como de los psicologicos y sociales.

En la actualidad el ciclo vital de familia ha presentado ciertas modificaciones en lo
que a intervalo del tiempo se refiere debido a: aumento de la esperanza de vida,
jubilacion mas tardia, disminucién de la natalidad y la demora en la incorporacion

de la poblacion juvenil a la vida adulta e independiente. (Irigoyen 2007)
CICLO FAMILIAR SEGUN LAURO ESTRADA INDA

La familia es un ente dinamico que, al igual que los seres vivos, tiene que
atravesar distintas etapas de su desarrollo para conseguir la madurez y plenitud:

nacer - crecer - dar frutos - morir. (Estrada 2012)
Primera etapa: “De transicion y adaptacién temprana”

Esta etapa es la primera en la relacién de pareja y dura de recién casados, hasta
aproximadamente los 3 afios de casados. Es una etapa muy importante y
fundamental para las siguientes y la tarea primordial es: adaptarse al nuevo
sistema de vida, en el cual habra grandes diferencias en la manera de enfrentarse

a la cotidianidad y habitos muy particulares en cada uno de los conyuges.

Segunda etapa: “De reafirmacion como pareja y la experiencia de la

paternidad”

Ocurre entre los 3 y los 8 afios de casados, aproximadamente. En esta etapa se
pueden seguir dos caminos. Ya ha terminado la luna de miel y la adaptacion. En

algunos casos puede venir una desilusién y dudas de haber elegido bien a la

15
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pareja. Es muy importante resolver estas dudas y superar los aspectos que han

desilusionado para llegar a reafirmar y lograr una estabilidad.

En el area del poder, esta etapa se define como resultado de las soluciones dadas

a los problemas que surgen en la etapa anterior. Se establecen patrones de poder

y cOmo y quién lo ejerce; dependiendo de esto se pueden dar tres tipos de

relacion de poder: (Vasquez 2011)

1.

La Relaciéon Simétrica: Es una relacion en que ambos conyuges esperan
dar y recibir 6rdenes y ambos dan y reciben 6rdenes. Los conyuges tienen
esencialmente iguales derechos y obligaciones.

La Relacion Complementaria: Es una relacion en la que un miembro
predomina y manda, y el otro se somete y obedece.

La Relacién Paralela: Aqui los esposos alternan entre relaciones
simétricas y complementarias de acuerdo a contextos diferentes y
situaciones cambiantes. Pueden darse mutuo apoyo y pueden competir
sanamente. Este tipo de relacién es la mas deseable, cada uno tiene el
poder en ciertas areas como la administracion de la casa y el dinero, las
actividades diarias o los eventos cotidianos, cualquiera de los dos puede
tomar el poder y decidir. Y en aquellos aspectos que son muy importantes
o decisivos en la vida familiar, ambos conyuges tienen igualdad en opinion

y de poder; no existe uno que manda y otro que tiene que obedecer.

Tercera etapa: “Diferenciacién y realizacion”

Son las parejas que se encuentran entre el 8° y el 20° aflo de matrimonio. Se

puede decir que cuando las parejas han sido capaces de resolver conflictos y

crisis en las etapas anteriores, este es un periodo de estabilizacion y una

oportunidad para lograr un mayor desarrollo y realizacion personal y como pareja.

16
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Cuarta etapa: “De estabilizacién”

Esta es bastante larga, es de los 20 a 35 afios de union; ocurre alrededor de las
45 y los 55 afios de edad, en la que ambos miembros presentan una etapa de
transicion de la mitad de la vida. Algunos autores la han llamado la “crisis de la
edad madura”, con caracteristicas muy interesantes: por un lado se busca un
equilibrio entre las aspiraciones y los logros, cristalizdndose en la mayor parte de
los casos en un proceso de reflexionar las prioridades; y por otro lado, se desea
arreglar una escala de valores un poco diferente, que conduce a una estabilizacion

de cada conyuge y del matrimonio.
Quinta etapa: “De enfrentamiento con vejez, soledad y muerte”

Como su nombre lo indica, los temas principales son la vejez, con su pérdida de
capacidades fisicas e intelectuales, con la soledad por la partida de los hijos y las

muertes graduales de parientes y amigos.

TIPOLOGIA FAMILIAR EN BASE A SU ESTRUCTURA: (Suéarez 2006)

* Nuclear: el padre, la madre y los hijos.
» Extensa: una familia nuclear mas abuelos.

» Extensa compuesta: una familia nuclear a la que se afiaden los abuelos mas

otros consanguineos o de caracter legal, (tios, primos, yernos, cufiados).

* Monoparental: formada solo por un padre o madre, que puede haber estado

casado 0 no y por uno o mas hijos.
De ésta clasificacion se puede diferenciar dos tipos de familia:

ESTRUCTURADA: en donde estan presentes todos sus miembros y cumplen sus
roles como tal; y DESESTRUCTURADA: en donde falta uno de sus miembros y su

rol es cumplido por otro miembro de la familia. (Montero 2005)

17
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FUNCIONAMIENTO FAMILIAR

La familia es el contexto basico de aprendizaje para las personas. Como
institucién, es la fuente de las relaciones mas duraderas y el primer sustento social
del individuo, con pautas de relacion que se mantienen a lo largo de la vida, lo que
la convierte en la instancia con mayores recursos para producir cambios.
(Anderson 2002).

Su composicion demanda la influencia de patrones de interaccion que estan
estructurados por una larga secuencia de estrategias que los integrantes de la
familia adoptan para la ejecucion de sus tareas, estrategias que ya establecidas,
se vuelven rutinarias y resultan en principios que gobiernan la vida familiar, es
decir, se transforman en reglas, entendidas éstas con patrones recurrentes de
interaccién que definen los limites de las conductas aceptables y apropiadas en la
familia, reflejan sus valores como sistema y definen los roles de sus miembros.
(Sabatelli 2002)

Disponemos de dos tipos de recursos: los intrafamiliares y los extrafamiliares. Los
recursos sociales, conocidos como soporte social, constituyen las fuentes del
soporte externo a la familia y suelen ser potencialmente accesibles cuando
necesitan. “Los recursos psicologicos, en cambio, incluyen las caracteristicas
inter- e intrapersonales de los miembros de la familia, que suelen emplear frente a
los acontecimientos vitales, normativos y no normativos, y para promover su

crecimiento y desarrollo.” (Aquilino 2003)
Recursos extrafamiliares y funcionamiento familiar

Los recursos sociales extrafamiliares constituyen una fuente importante de ayuda
y asistencia respecto de la satisfaccion de las necesidades individuales y
familiares. El apoyo social se define como el conjunto de recursos ofrecidos por
las personas que no pertenecen al nucleo familiar. Un recurso es lo que esta
preparado para ser empleado en la ayuda y el cuidado de algo, el apoyo social es

la ayuda emocional, fisica, informatica, instrumental, material y asistencial ofrecida

18
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por personas no pertenecientes al nacleo familiar, con el fin de mantener la salud y
el bienestar familiares, promocionar las adaptaciones a los acontecimientos del

ciclo vital y promover el desarrollo personal de modo adaptativo.

Las fuentes de apoyo extrafamiliar mas frecuentes y potencialmente accesibles a
la familia son los parientes, amigos, vecinos, compaferos de trabajo, grupos
religiosos, clubs, organizaciones sociales, centros de cuidado y cualquier otra
persona, grupo u organizacién social que, de modo directo o indirecto, tenga

contacto con la familia.

Tradicionalmente, se ha venido distinguiendo entre fuentes formales e informales
de apoyo social. Las redes de apoyo informal incluyen a personas (amigos,
vecinos, parrocos, etc.) y grupos sociales (clubs sociales, iglesia, etc.) que se
muestran accesibles a la hora de ofrecer apoyo a la familia, tanto en tareas de la
vida diaria como ante determinados eventos normativos o no normativos. (Blanco
2004)

Las redes de apoyo formal, en cambio, incluyen a diversos profesionales
(médicos, pedagogos, psicologos, trabajadores sociales, terapeutas, familiares,
etc) y agencias (hospitales, programas de intervencién temprana, departamentos
de salud, etc) que estan organizados formalmente para ofrecer una cierta ayuda y

asistencia a las personas que buscan los necesarios recursos.

El &mbito del apoyo social: a lo largo de la historia reciente de la familia, se
han propuesto diversas teorias para explicar los componentes principales del
apoyo social y sus interrelaciones. La integracion de estas tedricas sugiere que el
apoyo social se compone de cinco elementos fundamentales: los apoyos
relacional, constitucional y estructural, el soporte funcional y la satisfaccion ante el

apoyo. (Aquilino 2003)

El apoyo relacional se refiere al conjunto de las relaciones sociales de que

disponga una familia. El apoyo constitucional se dirige al estudio de la congruencia

19



INFLUENCIA DE LA DISCAPACIDAD EN LA DINAMICA FAMILIAR

entre los recursos disponibles y los recursos que son necesarios, y es entendido
como el determinante de muchos de los intercambios de apoyo.

El apoyo estructural se refiere mas bien a la calidad de sus relaciones sociales, e
incide en el modo en que se concreta la estabilidad y duracién de las relaciones, la
intensidad de los sentimientos y su reciprocidad. Todo lo cual supone estudiar las

entrafas de los recursos que, llegado el caso, pueden emplearse.

El soporte funcional abarca el tipo de ayuda y asistencia recibidos, en forma de

apoyo material, emocional, instrumental, informacién.

“La satisfaccion ante el apoyo denota la utilidad y eficacia de la asistencia. A todo
lo ancho de las interacciones sociales, las personas evallan, subjetivamente por
lo general, la naturaleza del apoyo que reciben de otros. El apoyo relacional es,
desde luego, una condicibn necesaria y, por esta razén, deviene en un
condicionante parcial de la misma definicibn de necesidad, de las caracteristicas
estructurales de la red social en torno a una persona, y de los tipos de ayuda y

asistencia accesibles a una familia.”(Alonso 2006)
Recursos intrafamiliares y funcionamiento familiar

El estilo de funcionamiento familiar determina el modo de enfrentarse a los
eventos vitales normativos o no, y se define como la combinacién de recursos

intrafamiliares empleados para la satisfaccion de sus necesidades.

Las fuerzas familiares son los patrones de relacion, las habilidades, las
competencias interpersonales y las caracteristicas sociales y psicoldgicas de la
familia, que la dotan de un sentido de identidad positivo, promueven la satisfaccion
de necesidades y la interaccion entre los miembros familiares, potencian el
desarrollo del grupo y aumentan las habilidades frente a los problemas y las crisis;
constituyen aquellas fuerzas y factores dinamicos que promueven el desarrollo de
los recursos personales de los miembros de la familia, que hacen la vida familiar

mas satisfactoria y complaciente; lo que nos da a entender que las fuerzas
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familiares son principalmente interpersonales e intrafamiliares, aunque también

reciban la influencia de otros factores extrafamiliares. (Aquilino 2003)
Cualidades de las familias fuertes:

1. Compromiso en la busqueda del bienestar y del desarrollo 6ptimo de cada
persona y del grupo familiar

2. Apreciacion de las cosas grandes y pequefias que los miembros de la
familia hacen bien, asi como su estimulacion para que las hagan mejor

3. Empleo de tiempo para estar y hacer cosas, formales o informales, en
compafiia de la familia

4. Un cierto propdsito de hacer frente y seguir adelante en los malos tiempos

5. Congruencia entre los miembros de la familia respecto del empleo de
recursos para la satisfaccion de las necesidades familiares.

6. Comunicacion positiva con los demas familiares.

7. Un conjunto de reglas, valores y creencias familiares que configuran las
expectativas acerca de lo que es deseable y aceptable.

8. Un variado repertorio de estrategias de enfrentamiento para afrontar los
eventos de la vida, normativos o no.

9. Disponer de las necesarias habilidades para la solucion de problemas y
para la evaluacién de ciertas opciones respecto de la satisfaccion de
necesidades.

10.Optimismo: percepcion de lo positivo en los diversos sectores de la vida,
incluyendo la habilidad para entender las crisis y problemas, como una
oportunidad para aprender y crecer.

11.Flexibilidad y adaptabilidad en los roles que son necesarios para conseguir
los suficientes recursos con que satisfacer las necesidades.

12.Equilibrio entre empleo de recursos familiares internos y externos para

aprender y adaptarse al ciclo vital.
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Las anteriores caracteristicas constituyen los principales recursos intrafamiliares
que definen el estilo de funcionamiento familiar, y que suelen emplearse para

generar otros recursos extrafamiliares. (Marle 2001)

DINAMICA FAMILIAR

Segun el enfoque sistémico, la dinamica familiar comprende “los aspectos
suscitados en el interior de la familia, en donde todos y cada uno de los miembros
esta ligado a los demas por lazos de parentesco, relaciones de afecto,
comunicacién, limites, jerarquias o roles, toma de decisiones, resolucién de
conflictos y las funciones asignadas a sus miembros” (Munuchin), (Torres, 2008).
Se la define como el sistema de intercambio en las interacciones familiares,
especificamente los lazos emocionales que los miembros de la familia tienen entre
si y el grado de autonomia individual que una persona experimenta en la familia
(cohesion). Asi como la habilidad del sistema familiar para combinar su estructura
de poder, sus roles, sus reglas de relacion en respuesta a estrés situacional y de
desarrollo (adaptabilidad). (Nares 2009)

Indicadores de dinamica familiar

Entre los indicadores mas utilizados para valorar la dinamica familiar, podemos

sefalar los siguientes: (Zaldivar 2004)

e Adaptabilidad familiar: se refiere en primer lugar a la flexibilidad o capacidad
de la familia para adoptar o cambiar sus reglas o normas de
funcionamiento, roles, etc., ante la necesidad de tener que enfrentar
determinados cambios, dificultades, crisis o conflictos por los que puede
atravesar la misma en un momento dado. La no presencia de esta
flexibilidad impide a la familia hacer un uso adecuado de sus recursos, lo
gue provoca un aferramiento a esquemas, normas, roles, actitudes, que
resultan poco funcionales y dificultan encontrar una solucion viable a la
situacion familiar problematica.
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e Cohesion: es una de las dimensiones centrales de la dinamica familiar y
puede ser definida a partir de los vinculos emocionales que los miembros
de una familia establecen entre si. Cuando la cohesion es estrecha
favorece la identificacion fisica y emocional y el establecimiento de sélidos
vinculos y un fuerte sentimiento de pertenencia con el grupo familiar en su
conjunto.

e Comunicacion familiar: refleja los patrones de interaccion a través de los
cuales los miembros de una familia interactdan, intercambian mensajes con
contenidos afectivos, informativos o normativos. La adecuacion o
inadecuacion de los patrones comunicativos familiares juega un rol principal

en la funcionalidad o disfuncionalidad de la misma.

La funcionalidad o no de la comunicacién familiar, en ultima instancia, expresa el
grado o la medida en que sus miembros han aprendido a manifestar
adecuadamente o no, sus sentimientos en relacion con los otros, y también cuanto

la familia ha avanzado en la elaboracion de sus limites y espacios individuales.

En las familias funcionales y saludables predominan patrones comunicativos
directos y claros. Sus miembros suelen expresar de manera espontanea tanto
sentimientos positivos como negativos, sus iras y temores, angustias, ternuras y
afectos, sin negarle a nadie la posibilidad de expresar libre y plenamente su

afectividad.
El papel de la familia en la construccion de la dinamica familiar

“La familia es el espacio privilegiado de aceptacion y amor de los seres humanos y
es de gran relevancia el que esta emocion sea la que predomine en el clima de las

relaciones intrafamiliares”. (Matamoros. 2005).

Las familias constituyen un claro ejemplo de relaciones solidarias y cooperativas,
ya que son capaces de unir las distintas visiones en pro de un objetivo comun. Asi

las familias van co-construyendo una forma de enfrentar las dificultades diarias y
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de ver el mundo, negociando cuando es necesario llegar a acciones comunes o
respetando y aceptando que los otros tengan distintas formas de ver algunas

cosas, en otras ocasiones.

Es muy importante el rol que asume la familia en la convivencia saludable, en su

cotidianidad la familia debe asumir practicas favorables que lleven a:

e Construir una familia humana y solidaria.
e Educar a sus miembros como seres humanos respetuosos de si mismos,
de los demas y de su entorno.

e Promover los valores para una sociedad justa y equitativa.
Condiciones para una sana dinamica familiar

Un grupo familiar que posee una buena red de comunicacion que se desenvuelve
eficazmente en su tarea, es un grupo operativo, en el que cada miembro posee un
rol especifico, pero con un grado de plasticidad tal que le permite asumir otros
roles funcionales. Esta capacidad de asuncién de roles segin sea necesario en
cada situacién constituye un proceso de aprendizaje de la realidad, tarea

fundamental del grupo familiar.

En un grupo sano, verdaderamente operativo, cada sujeto conoce y desempefia
su rol de acuerdo a las leyes de la complementariedad. Es un grupo abierto a la
comunicacion, en pleno proceso de aprendizaje social, en relacion dialéctica con
el medio. Los grupos familiares enfermos, por el contrario, se caracterizan por la
presencia de roles estereotipados, la falta de comunicacién, y la dificultad en la

relacion con el medio exterior a la familia 0 a su entorno inmediato. (Aguilar 2008)

Roles y dinamica familiar:
El rol significa la regularidad funcional en el comportamiento, los individuos actian
de acuerdo con un esquema que les permite cumplir una determinada funcién. Se

trata de la observancia de un modelo aprendido, modelo de conducta que se
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organiza en relacioén con la posicion del individuo dentro del grupo interaccional.
Comprende pues, las actitudes, valores y comportamientos asignados por la

sociedad a toda persona.

El ejercicio del rol nunca es aislado. A cada rol corresponde un contra-rol de la
pareja. Los roles se definen en el marco de las interacciones sociales, y se
clasifican en relaciones interpersonales de dos personas Yy relaciones

interpersonales de grupos de mas de dos personas, asi:

e Parejas: con participacion afectiva directa (marido — mujer, madre — hijo, etc),
parejas en las que el papel de uno de los miembros excluye la participacion
afectiva; no hay pues verdadera interaccion.

e Grupos: el individuo asume un rol diferente al que le corresponde como

elemento de una pareja.

En un grupo familiar sano, verdaderamente operativo, cada sujeto conoce y

desempeiia su rol de acuerdo a las leyes de la complementariedad.

Evaluacion de la funcion familiar

La evaluacion de la funcién familiar tiene el propdsito fundamental de comprender
mejor el contexto en que se producen los problemas de cada uno de los
integrantes de una familia, dentro de los instrumentos tenemos (Alvarado 2008)

e FAMILIOGRAMA
Fue desarrollado en 1978 por Murray Bowen. Es usado para representar
graficamente en una péagina una cantidad de informacién referente a las
principales caracteristicas e interrelaciones de un grupo familiar. Es ampliamente
documentada su utilidad como instrumento para la exploracion de la familia, ayuda
a elaborar un diagnostico de la familia. (Alvarado 2008) Se recomienda integrar en
el familiograma al menos 3 generaciones a fin de investigar sus funciones,
alteraciones  psicoldgicas, = comportamientos Yy enfermedades hereditarias.

Constituye un marco de referencia para realizar el analisis critico de la
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funcionabilidad familiar; ademas la conformacion de este sistema al delimitar
claramente los subsistemas, unidades y elementos, asi como el tipo de relacion y
vinculos presentes. También sirve para identificar debilidades y fortalezas del
grupo, momentos de mayor susceptibilidad y aéreas de oportunidad. Su
elaboracion debe ser simple y breve. Mediante el esquema de 3 o0 as
generaciones se representan a todos los miembros de ambas familias de origen
de la pareja, la cual debe ser considerada como el eje que integra a los miembros

del hogar en estudio romanos. La simbologia es:

Sexo (Hombre / Mujer { Indefinidao)

Adopcidn®

g 1Ql
Matrimonio®

Lo |
Yinculo ascendente®
Winculo descendente™
Personas que habitan la casa”™

< 3
nign libre®

L gio. 1

&

Gemelos heterocigotos

Gemelos homocigotos®

Drvorcio™

I @iy I
Separacion”

I e I
Matrimonio consanguineo™

II Tt II

Descendencia desconocida™

Matrimonio sin embarazos ni hijos™

Vive lejos del hogar (escuela, carcel,
etc )™

Jaime Alvarado (Introduccién a la Clinica 2008)
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APGAR FAMILIAR: éste es un cuestionario autoadministrado, desarrollado
por Smilkstein en 1978, consta de cinco preguntas cerradas las cuales
hacen referencia a las caracteristicas basicas que hacen que la familia sea
funcional y arménica; con él se puede obtener, de forma rapida y sencilla la
evaluacion de la funcién familiar. Cada pregunta se puntia de 0 — 2 sobre
una escala de Likert. Se acepta que puntuaciones iguales o superiores a 7
corresponden a familias normofuncionales, entre 4 y 6 indican disfuncién

familiar leve, y entre 0 y 3, disfuncion familiar grave.

Casi
siempre

1. ¢ Esta satisfecho con la ayuda que recibe de 0 1 2
su familia cuando tiene un problema?

2. ;Conversan enftre ustedes los problemas 0 1 2
que tienen en casa?

3. ¢lLas decisiones importantes se toman en 0 1 2
conjunto en la casa?

4. ;Esta satisfecho con el tiempo que usted y 0 1 2
su familia pasan juntos?

5. ; Siente que su familia le quiere? 0 1 2

PUNTUACION TOTAL

Jaime Alvarado (Introduccién a la Clinica 2008)

FACES III: aplicado con éxito tanto en Europa como en México disefiado
por David H. Olson, Portner y Lavee (1985), cuyas siglas en espafiol
significan Escalas Evaluativas de Cohesién y Adaptabilidad Familiar,
instrumento traducido al espafiol en el 2001, validado y aplicado en el 2003
en México por el Dr. Gomez Clavelina e Irigoyen.

Esta escala valora a través de 20 reactivos, la comunicacion, las jerarquias
y los limites asi como la adaptabilidad y la cohesion familiar. Para ello
destina las preguntas impares para la cohesion y las preguntas pares para

la adaptabilidad, este instrumento para su mejor interpretacion se coteja en
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sus resultados numeéricos con el sistema circunflejo creado también por

Olson 12 en el cual clasifica a las familias segun su cohesion en:

o No Relacionada con un valor entre 10 y 34,
o Semirrelacionada con un valor entre 35y 40,
o Relacionadaentre 41y 45y

o Aglutinada entre 46 y 50 puntos y

Segun su adaptabilidad:

o en Rigida con un valor entre 10 a 19 puntos,
o Estructurada entre 20y 24,
o Flexible entre 25y 28 puntos y

o Cadtica entre los 29 y 50 puntos,

De esta combinacion resultan 16 tipos de familias al conjuntar al tipo de familia
segun su cohesion y segun su adaptabilidad a manera de coordenadas. Asi se

clasifican a las familias en:

e balanceadas o funcionales,
e de rango medio o moderadamente disfuncionales y

e extremas o severamente disfuncionales
DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Segun la Asociacibn Americana sobre Retraso mental (AARM) 2002, el retraso
mental (discapacidad intelectual) es una discapacidad caracterizada por
limitaciones significativas tanto en funcionamiento intelectual como en conducta
adaptativa, entendiendo ésta como habilidades adaptativas de tipo conceptual,

social y practico, la misma que se origina antes de los 18 afios.

En esta ultima definicion, la AAMR, mantiene el término “retraso mental” frente a

“discapacidad intelectual”; lo cual justifica expresando que mas importante que la
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terminologia, es la buena definicibn del concepto para evitar viejos tdpicos

inapropiados.

La OMS en su décima revision dice: “La deficiencia mental es un trastorno definido
por la presencia de un desarrollo mental incompleto o detenido, caracterizado
principalmente por el deterioro de las funciones concretas de cada época del
desarrollo y que contribuyen al nivel global de inteligencia, tales como las
funciones cognitivas, el lenguaje, las motrices y la socializacion, la adaptacion al

ambiente siempre esta afectada.” (Alonso 2006)

Para poder aplicar la definicidbn es esencial tener en cuenta las cinco premisas

siguientes:

1. Las limitaciones en el funcionamiento han de ser consideradas en un
contexto comunitario, en entornos tipicos para los iguales en edad y cultura.

2. Una evaluacion vélida ha de tener en cuenta la diversidad cultural y
linglistica, asi como las diferencias en los modos de comunicacion y en
caracteristicas sensoriales, motdricas y comportamentales.
En un individuo las limitaciones a menudo coexisten con puntos fuertes.

4. Un importante propdsito al describir las limitaciones es el desarrollar perfiles
de apoyo necesarios.

5. Si se ofrecen los apoyos apropiados durante un periodo prolongado, el

funcionamiento vital de la persona con retraso mental mejora notablemente.
Aspectos generales

El retraso mental se trata de una entidad frecuente, cuyas consecuencias se
extienden a lo largo de todo el ciclo vital del sujeto y actualmente sin un
tratamiento curativo, salvo en algunos casos excepcionales relacionados con
problemas metabdlicos. El retraso mental afecta aproximadamente al 1,5% de la
poblacién en los paises con una economia consolidada y su tasa se duplica en las
regiones deprivadas del planeta, en mas de la mitad de los casos se desconoce la

causa del retraso mental, y esta proporcion es mayor en paises no desarrollados.
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Los costes sociosanitarios asociados a esta entidad son enormes, y otro tanto

ocurre con la carga de dependencia para el propio sujeto y para sus allegados.

En todo el mundo, las personas con discapacidad tienen peores resultados
sanitarios, peores resultados académicos, una menor participacion econémica y
unas tasas de pobreza mas altas que las personas sin discapacidad. En parte, ello
es consecuencia de los obstaculos que entorpecen el acceso de las personas con
discapacidad a servicios que muchos de nosotros consideramos obvios, en
particular la salud, la educacion, el empleo, el transporte, o la informacion. Esas
dificultades se exacerban en las comunidades menos favorecidas. (Ramon, A.,
Salvador, L., & Rueda, P.2000)

Causas del retraso mental

La definicion anteriormente expuesta da una idea de la gran variedad de causas
del retraso mental. Incluye tanto enfermedades genéticas, que van desde
anomalias cromosomicas a alteraciones de un solo gen; como un amplisimo rango
de enfermedades de origen ambiental como carencias nutricionales (intoxicacion
por plomo), traumas al momento del parto, infecciones intrauterinas (rubeodla), o
una deprivacion social grave en la infancia. Por otro lado, las causas no genéticas
varian significativamente de un pais a otro, dependiendo de factores socio-
politicos, econémicos, y culturales. Es importante tener en cuenta que muchos
sujetos con retraso mental presentan alteraciones metabdlicas, enddcrinas
(hipotiroidismo), o neuroldgicas (epilepsia, demencia) que pueden confundirse con
sintomas de enfermedades mentales. Las diferencias entre las persona con
retraso mental son enormes, sin embargo paradéjicamente tendemos a adoptar
una visién reduccionista de sus problemas, afirmando que todos son iguales,
cuando existe en realidad diferencia bioldgica entre una persona con sindrome de

Down y otra con sindrome de Prader Willi.
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Epidemiologia del retraso mental

El nUmero de casos de personas con retraso mental a nivel mundial se sitia
alrededor de 1,5% de la poblacion, pudiendo llegar al 4% en paises no

desarrollados, segun estimaciones de la OMS (2010).

En el ecuador segun las estadisticas dadas por el Consejo Nacional de Igualdad
de Discapacidades (CONADIS) en mayo del 2013, en el pais existen un total de
361511 personas con algun tipo de discapacidad, de los cuales 175463 es el
namero de personas con discapacidad intelectual; y 1549 pertenecen a nuestra
ciudad de Loja. (CONADIS, Mayo 2013)

Diagndstico del retraso mental (discapacidad intelectual)

De acuerdo con la definicion, para establecer un diagnostico de retraso mental se
debe cumplir tres condiciones: (AAR, 2002)

Limitacion sustancial del funcionamiento actual caracterizado por:

1. Funcionamiento intelectual: significativamente inferior a la medida, definida
por el cociente de inteligencia (Cl) obtenido por evaluacidon mediante uno o
mas test de inteligencia, administrados individualmente. Una capacidad
intelectual significativamente inferior al promedio se define como un CI
situado por debajo de 70 puntos

2. Limitaciones: relacionadas con lo anterior en al menos dos de las siguientes
areas:

e Comunicacién

e Autocuidado

e Vida en el hogar

e Habilidades sociales
e Uso de la comunidad
e Autodireccion

e Saludy seguridad

31



2 INFLUENCIA DE LA DISCAPACIDAD EN LA DINAMICA FAMILIAR

e Habilidades académicas funcionales
e Ocio
e Trabajo

3. Inicio antes de los 18 afios

CLASIFICACION DEL RETRASO MENTAL SEGUN LA OMS (2010) (CIE 10)

RM ligero Cl entre 50 — 69

85% de la poblacion con retraso mental

RM moderado Cl entre 35 - 49

10% de la poblacién con retraso mental

RM grave Clentre 20 — 34

3 —4% de la poblacién con retraso mental

RM profundo Cl inferior a 20

1-2 % de la poblacion con retraso mental

Otro RM La evaluacion del grado de RM es dificil o
imposible establecer debido a déficits

sensoriales o fisicos.

OMS (Organizacién Mundial de la Salud 2010)

Niveles de coeficiente intelectual segun la escala (WAIS)

EL coeficiente intelectual (Cl) relaciona la edad cronolégica (EC) con la edad

mental (EM), o grado de inteligencia del individuo en relacibn con su edad
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cronolégica, proporcionando un indice del desarrollo intelectual del individuo
comparado con el resto de personas de su misma edad. Este indice se calcula

segun la férmula:
Cl = (EM/EC) x 100

EL test méas difundido es la segunda version de la Escala de Inteligencia para
Adultos de Wechsler (WAIS 1), que permite clasificar a la poblacion general en

diversos grupos segun su nivel de inteligencia:

Niveles de coeficiente intelectual segun la escala WAIS 2001

130 y mas A Muy superior
120 -129 B superior

110 -119 A Normal alto

90 - 109 B medio

80 -89 C normal bajo
70-79 A inferior

69 y menos B deficiente mental

Escala de Inteligencia para Adultos Wechsler I

LAS CINCO DIMENSIONES

El modelo dado para la definicion de retraso mental se basa en los elementos
clave que son las capacidades (inteligencia y habilidades adaptativas), entornos y

funcionamiento, lo que ha otorgado un enfoque multidimensional cuando se trata
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de diagnosticar, clasificar y establecer perfil de apoyos. Estas dimensiones son:
(Garcia 2005)

e Dimension |: habilidades intelectuales; referida a la capacidad intelectual
general, incluye razonamiento, planificacion, resolucion de problemas,
pensamiento abstracto, comprensién de ideas complejas, aprendizaje por la
experiencia, etc,

e Dimension Il: conducta adaptativa, quedan estructuradas en tres tipos
habilidades conceptuales, sociales y practicas; en donde las limitaciones de
conducta adaptativa afectan a la vida diaria y a las habilidades para
responder a las demandas y cambios ambientales.

e Dimension llI: indica la relevancia entre participacién del sujeto, asi como la
interaccion y los diferentes roles sociales que asume. La participacion,
interaccion y rol social estan influidos por las oportunidades y el
afrontamiento individual, es por eso decisivo tenerlas en cuenta en la
multidimensionalidad del concepto.

e Dimension IV: se refiere a la salud (fisica, mental y etiologia). El estado de
salud fisica y mental facilita o inhibe el nivel de funcionamiento de una
persona, de ahi la importancia de esta dimensién. El ambiente en el que un
individuo vive, aprende, juega, se socializa e interactla con otros, influye en
su funcionamiento y participacion.

e Dimension V: se refiere al contexto ambiente y cultura; el contexto se
representa desde una perspectiva ecoldgica que tiene tres niveles de
estudio: el microsistema, ecosistema y macrosistema, estos ambientes
frecuentemente determinan lo que se puede hacer, cuando y cémo se lleva

a cabo.

LA PRESENCIA EN LA FAMILIA DE UN MIEMBRO CON DISCAPACIDAD

La familia tiene como una de sus funciones basicas la procreacion y la crianza de

los hijos. Esto implica tanto los cuidados fisicos necesarios para un sano
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desarrollo, como la transmision de la cultura y de las normas sociales de la
comunidad a la cual pertenece. La sociedad ha determinado también la
obediencia a las normas del grupo y ha asignado los deberes a la familia. Como
ya se menciono antes, la familia durante el transcurso de su evolucion va pasando
por varias fases evolutivas, en cada una de las cuales, los miembros de la misma
deben ir realizando numerosos ajustes para buscar el equilibrio que satisfaga sus
deseos y expectativas y van asumiendo en forma consciente o inconsciente

comportamientos cotidianos. (Campabadal 2005)

Este conjunto de reglas se repite en forma incesante y a veces inconsciente en la
familia; sin embargo estas reglas que la familia acostumbra a realizar, dificilmente
puede continuar de forma acostumbrada cuando una anomalia grave, a causa de
una discapacidad, se manifiesta en uno de ellos. La discapacidad es un hecho
sorprendente, no solo porque objetivamente es poco frecuente, sino porque
amenaza en muchos aspectos la organizacion de las relaciones familiares.
(Alvarez 2008)

Cuando la discapacidad se da en un nifio, la familia no tiene posibilidad de
adaptaciones rapidas ni definitivas, pues el nifio esta en una fase evolutiva, y esto
implica que cualquier modificacion debe irse adaptando poco a poco. Todos los
padres, ante el nacimiento de un hijo, se forjan una serie de expectativas de
belleza, capacidad intelectual, habilidad y aptitudes respecto al futuro de ese nifio
y esperan que las cumpla. Cuando nace un nifio con discapacidad provoca una
profunda frustracion de tales expectativas y todo el sistema familiar se reorganiza

para enfrentar la nueva situacién que pone a prueba la estructura de la familia.

Los nifios pequefios no son conscientes de su discapacidad, y es poco frecuente
gue se sientan deprimidos por ello; de hecho, parece que empiezan
espontaneamente a adaptarse a su cuerpo afectado, organizando la realidad
segun sus posibilidades residuales, ya que el nifio no se percata de su situacion,
ni tiene la capacidad de ver el futuro. A esta edad el nifio con discapacidad se

siente el centro del mundo, como cualquier otro nifio, pero la omnipotencia y el
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egocentrismo, caracteristicos de los nifios pequefios, van a caracterizar su

comportamiento hasta la adolescencia. (Equiluz 2003)

Este nifio se encuentra en medio de mensajes ambivalentes. Por un lado, se da
cuenta de que es una fuente de frustraciones para las personas con las que vive.
Pero a la vez esas mismas personas, a las que causa molestias, dedican su vida a
servirlo, los padres le dedican mas tiempo que a sus hermanos. Conforme el nifio
crece, la limitacion funcional que experimenta es muy desagradable porque el
mundo esta hecho a la medida de los sanos y las adaptaciones compensatorias

del nifio con discapacidad no son nunca del todo eficaces.
Fases en el proceso de afrontamiento

1. Recibimiento del diagndstico: es comun que los padres hayan acudido a
diversos profesionales, antes de recibir el diagndstico adecuado. Esta fase,
independientemente del diagnostico, suele ser un choque tremendo para
los padres, ya que han pasado por meses e incluso afios de preocupacion,
desilusién y presentimientos.

2. Periodo de negacion: se trata de la negacion del problema. En ocasiones
los padres ponen un pequefo velo que les hace ver que “el problema no es
tan grave”. Hay incluso trastornos como el autismo que fisicamente son
aparentemente normales que favorecen en la familia la negacion del
problema.

3. Impotencia: los padres se sienten incapaces, derrotados y paralizados, aun
sin haber comenzado. Primero porque no saben cémo es ser padre o
madre de un discapacitado, pues se enfrentan a un desarrollo no comudn, a
problemas fisicos, o a conductas extrafias e inexplicables. Segundo porque
la necesidad de ayuda profesional, puede llevarles a pensar que no son
aptos como padres. Y tercero, la falta de informacion, el miedo a lo
desconocido, no saber si se podra hacer frente al problema. Todo esto

puede llevar a una depresion, o sensacién de desesperanza.
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4. Sentimiento de culpa: las mujeres embarazadas siempre tiene miedo a que
sus hijos tengan algun problema. Cuando esto se convierte en una realidad,
surgen ideas de que algo hicieron mal, antes, durante o después del
embarazo. Incluso se buscan culpables de esa situacion. Algo equivocado
pues casi todas las discapacidades, deficiencias o trastornos, son por
causas ajenas a los padres.

5. La rabia: es un proceso natural de la culpa. Los padres sienten que nadie
puede comprender lo que les pasa y que alguien tiene que ser el
responsable de toda esta situacion injusta y debe pagar por ella. La rabia
en este caso, sirve sobre todo para ocultar el dolor y la tristeza. Ademas
con frecuencia los padres se sienten mas fuertes enojados, que estando
tristes.

6. Duelo: en la base de todas las otras emociones, se encuentra el sentido de
pérdida. Se esfumo el nifio/a ideal y perfecto, con el que se crearon muchas

esperanzas y suefios. (Mufioz 2011)

Necesidades de los padres con hijos discapacitados

Al igual que los hijos, los padres tienen diferentes necesidades que deben ser
atendidas. Entre estas necesidades se encuentran la informacion, formacion y

apoyo.

e La informacién: es un derecho de los padres ayudarles a comprender
muchos de los comportamientos de sus hijos, en ocasiones, pueden
generar angustia por carecer de justificacion. Con una buena fuente de
informacion podremos ajustar las expectativas sobre el nifio, adaptandose a
sus necesidades y a su realidad ademas de atenuar el estrés que pueda
generar la situacion ya que se soporta mejor lo que se comprende.

e Formacion: se le ensefian estrategias de intervencion en el area de
comunicacién, como instaurar un sistema de apoyo, de comunicacion, para

facilitar una via de comunicacién entre el nifio y su familia.
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e Apoyo: este se puede encontrar en las redes de apoyo a nivel institucional,
desde las administraciones, y entidades que ofrecen ayudas econdémicas,
formativas y servicios que cubren las necesidades de los nifios y sus

familias. Ademéas del apoyo de familiares méas allegados y amigos.
Relaciones sociales de las familias con hijos discapacitados

Al principio se puede llegar a una situacién de aislamiento, especialmente en
determinadas fases de la dinadmica social, evitando la relacién con otras familias o
amistades que no entienden la situacion, que niegan el problema o que son poco
tolerantes. Por ello los padres necesitan sentirse apoyados desde el momento del
diagnostico por el fuerte impacto emocional que conlleva, y ademas sentir que
pueden contar con la familia de forma incondicional y servirse de ellos para el
cuidado alternativo del nifio; y por supuesto la familia necesita mantener sus
relaciones sociales, para seguir disfrutando del ocio y tiempo libre, asi como

disfrutar de la pareja en compafiia de las amistades.
Como se ve afectada la dinamica familiar

“El hijo afectado precisa de mucha mas dedicacion que otro hijo, y dependiendo
del tipo de discapacidad puede incluso obligar a uno de los padres a no trabajar o
reducir su jornada laboral, es por este motivo que algunas familias sufren un
ahogo econdmico, ya que hay que afiadir los gastos en centro educativo, terapias,
ocio, etc.” (Mufioz 2011)

Otro punto a tomar en cuenta es la plena dedicacién al hijo con discapacidad y al
hacer que se dedique menos tiempo a los otros hijos, es posible que esto conlleve
a una relativizacion de los problemas, y en consecuencia, generar sentimientos de
culpabilidad por ese “abandono”. Las posibles dificultades en la nifiez de los
hermanos pueden ser los celos y sentirse menos queridos, sentimiento de
culpabilidad, sentir que no son responsables de su hermano, guardar sentimientos

negativos y sentirse incomprendidos y perdidos. Por eso es fundamental la
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comunicacién con ellos, la informacién y explicar los motivos por lo que se es mas

tolerantes con su hermano.

Las relaciones de pareja también se ven afectadas, ya que se es mas dificil
compartir espacios de intimidad, tiempo de ocio y relacionarse con el resto del
mundo. En ocasiones recae toda la responsabilidad en uno de los progenitores
con la sobrecarga que esto supone, o puede que no se entienda de la misma
forma el problema, lo que puede llevar a diferencias en la pareja y un

distanciamiento produciéndose en pocas ocasiones la separacion.
Diferencias en cuanto a la educacién de los otros hijos

La duda que surge en los padres, respecto a la educacion que deben darle a los
hijos no discapacitados, también forma parte del dia a dia de estas familias. A
veces los padres creen que es justo actuar con todos de la misma manera.
Siempre se debe tener en cuenta que los hermanos también tienen problemas y
preocupaciones, ademas se le debe sumar la carga que en estos genera el tener
un hermano discapacitado, que implica esta relacién especial. “En este caso lo
mas acertado es dar a cada hijo lo que necesita, adaptado siempre a sus

necesidades”. (Mufioz 2011)
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METODOLOGIA
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5. MATERIALES Y METODOS

TIPO DE ESTUDIO

El presente trabajo de investigacion es un estudio:

e Descriptivo porque determina la influencia de la discapacidad intelectual en
las familias de los nifios y nifilas que acuden al centro “Senderos de
Alegria”.

¢ En cuanto al tiempo de estudio es de tipo transversal ya que se la realiz6 en

un periodo delimitado con corte en el tiempo.
AREA DE ESTUDIO

La investigacion fue realizada en el centro de Rehabilitacion de Nifas, Nifios y
Jovenes con Capacidades Diferentes “Senderos de Alegria”, perteneciente al
MIES (Ministerio de Inclusion Econdmica y Social) que se encuentra ubicado al
norte de la ciudad de Loja, en el Barrio La Paz, Calles Manuel de J. Lozano y

Antonio Navarro, en el Parque Orillas del Zamora.
UNIVERSO DE ESTUDIO

Constituido por 82 padres de familia, que en su totalidad fueron madres, de los
nifios y niflas que acuden al centro “Senderos de Alegria”, durante el periodo

Septiembre — Noviembre 2014.
MUESTRA:

Las madres de 28 nifios y nifias con discapacidad intelectual que acuden al centro

“Senderos de Alegria”; tomada a partir de los siguientes criterios:

e Criterios de Inclusion:
o Madres de los nifios y nifias con discapacidad intelectual que acuden

al centro “Senderos de alegria”.
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o Madres que accedan a participar del estudio y firmen el
consentimiento informado (anexo. 01)
e Criterios de Exclusion:
o Madres de niflos/as con una discapacidad diferente a la
discapacidad intelectual.

o Madres que se reusen a colaborar con la realizacion del estudio.

PROCEDIMIENTO, TECNICAS E INSTRUMENTOS:

e Primero se realizé una solicitud a los directivos de la institucion para pedir la
correspondiente autorizacion; una vez autorizado el procedimiento se dio
conocer a los participantes los términos del estudio a realizarse mediante el

consentimiento informado de participacion y anonimato (anexo 01)

e Para valorar la dinamica familiar se utilizé: el Instrumento de evaluacion
FACES (Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scale) disefiado por
David H. Olson, Portner y Lavee (1985), traducido, validado y aplicado en el
2003 en México por el Dr. Gomez Clavelina e Irigoyen. Esta escala valora a
través de 20 reactivos, la comunicacién, la adaptabilidad y la cohesion
familiar. (anexo 02). Para ello destina las preguntas impares para la
cohesion y las preguntas pares para la adaptabilidad, este instrumento para
su mejor interpretacién se coteja en sus resultados numéricos en el cual

clasifica a las familias segun su cohesién en:

o No Relacionada con un valor entre 10 y 34,
o Semirrelacionada con un valor entre 35y 40,
o Relacionadaentre 41y 45y

o Aglutinada entre 46 y 50 puntos y

Segun su adaptabilidad:

o Rigida con un valor entre 10 a 19 puntos,

o Estructurada entre 20 y 24,
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o Flexible entre 25y 28 puntos y
o Cadtica entre los 29 y 50 puntos,

Por otra parte, la escala en mencién sera complementada, con la busqueda del
tipo de comunicacion que se ejerce dentro de la familia, dado que éste es otro de
los pilares de la dinamica familiar. Asi, entonces la valoracién de la forma de

comunicarse dentro de la familia se hara de acuerdo a los siguientes niveles:

o Comunicacion Directa: Enfoca a quien va dirigido.
o Comunicacion Enmascarada: Se generaliza, no es directa.

o Comunicacion Desplazada: Se usan intermediario.

< Entrevista: (Anexo 03) se elabor6 una entrevista de autoria de las
investigadoras, la misma que fue validada a través de una prueba piloto,
para aplicarse a las madres, de donde se pudo obtener informacion general
acerca de edad, nivel de instruccién, el tipo de familia y los cambios

socioecondémicos a los que se han enfrentado las familias relacionados con:

o ATENCION

o GASTOS ECONOMICOS:

o BUSQUEDA DE AYUDA PROFESIONAL
o RELACIONES FAMILIARES

o AISLAMIENTO

o AFRONTAMIENTO SOCIAL

RECOLECCION Y ANALISIS DE DATOS: se recogi6 la informacion con la
aplicacion de los instrumentos ya sefalados a las madres que aceptaron colaborar
en el presente estudio, previo consentimiento informado y aseguramiento de
anonimato. Luego se procedio a la tabulacion mediante la utilizacién de tablas de
frecuencia y grafico, con la utilizacibn de Excel para su posterior analisis e

interpretacion.
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6. RESULTADOS
TABLA No. 1

TIPO DE FAMILIA A LA QUE PERTENECEN LOS NINOS Y NINAS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL QUE ACUDEN AL CENTRO DE
REHABILITACION “SENDEROS DE ALEGRIA” DE LA CIUDAD DE LOJA
PERIODO SEPTIEMBRE — NOVIEMBRE 2014

TIPO DE FAMILIA Frecuencia Porcentaje
ESTRUCTURADA 24 85,7%
DESESTRUCTURADA 4 14,3%
TOTAL 28 100%

Fuente: Entrevista aplicada a los padres de los nifios que acuden al centro “Senderos de Alegria”
Autor: Sadia Jiménez Maldonado

Interpretacion

En la tabla acerca de los tipos de familia a los que pertenecen los nifios que acuden al
centro “Senderos de Alegria” se observa que prevalecen las familias estructuradas,
formadas por padre, madre e hijos, con un 85.7,% del total de la poblacion; este es un
aspecto positivo ya que al ser los padres el pilar fundamental en la familia, podemos decir
que los nifios en su mayoria se encuentran en un ambiente bien formado; sin embargo,
las familias desestructuradas, en donde falta generalmente el padre de familia

corresponde al 14,3%, que significa un aspecto negativo en la misma.
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Tabla No. 2

ELEMENTOS DE LA DINAMICA DE LAS FAMILIAS DE LOS NINOS Y
NINAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL QUE ACUDEN AL CENTRO DE
REHABILITACION “SENDEROS DE ALEGRIA” DE LA CIUDAD DE LOJA
PERIODO SEPTIEMBRE — NOVIEMBRE 2014

ELEMENTOS DE LADINAMICA FAMILIAR FRECUENCIA | PORCENTAJE
NO RELACIONADA 1 3,6%
SEMIRRELACIONADA 6 21,4%
COHESION: RELACIONADA 13 46,4%
AGLUTINADA 8 28,6%
TOTAL 28 100%
ESTRUCTURADA 3 10,7%
FLEXIBLE 4 14,3%
ADAPTABILIDAD: ,
CAOTICA 21 75%
TOTAL 28 100%
COMUNICACION DIRECTA 28 100%

Fuente: FACES lll, aplicado a los padres de los nifios que acuden al centro “Senderos de Alegria”
Autor: Sadia Jiménez Maldonado

CONCEPTOS:

% Cohesion: lazos emocionales que unen a los miembros de la familia.

+ Adaptabilidad: habilidad de la familia para cambiar sus estructuras, roles y
normas en respuesta a las exigencias que se le plantean.

< Comunicacion: proceso mediante el cual se puede transmitir informacion

de una entidad a otra.
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Interpretacion:

Segun el instrumento FACES Il el elemento de cohesién de la dindmica familiar evidencia
que las familias relacionadas son las mas frecuentes, con un 46,4%, seguidas de las
familias aglutinadas, con 28,6% lo que significa que en su mayoria, las familias, tienen un
vinculo de unién bien establecido. En cuanto a la adaptabilidad, se evidencia que las
familias caodticas son las prevalentes con el 75% del total, evidencidndose que estas

tienen un mal desenvolvimiento frente a los problemas.
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Tabla No. 3

GASTOS ECONOMICOS DE LA FAMILIA DE LOS NINOS Y NINAS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL QUE ACUDEN AL CENTRO DE
REHABILITACION “SENDEROS DE ALEGRIA” DE LA CIUDAD DE LOJA
PERIODO SEPTIEMBRE — NOVIEMBRE 2014

GASTO ECONOMICO FRECUENCIA PORCENTAJE
Ha aumentado 22 78,6%
No ha aumentado 6 21,4%
TOTAL 28 100%

Fuente: Entrevista aplicada a los padres de los nifios que acuden al centro “Senderos de Alegria”
Autor: Sadia Jiménez Maldonado

Interpretacion

De acuerdo a la entrevista aplicada a las madres de los nifios con discapacidad, al
preguntarles si los gastos econémicos habian aumentado, 22 encuestadas,
equivalente al 78,6% del total, refirieron que si habian tenido que gastar mas
dinero, mientras que 6 encuestados, equivalente al 21,4%, refirieron que los
gastos economicos se habian mantenido iguales. Lo que significa que la llegada
de un nifilo con discapacidad involucra gran gasto economico principalmente por
pago de honorarios a profesionales de la salud, medicamentos y terapias de

rehabilitacion.
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Tabla No. 4

RELACIONAMIENTO SOCIAL DE LA FAMILIA DE LOS NINOS Y NINAS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL QUE ACUDEN AL CENTRO DE
REHABILITACION “SENDEROS DE ALEGRIA” DE LA CIUDAD DE LOJA
PERIODO SEPTIEMBRE — NOVIEMBRE 2014

RELACIONAMIENTO SOCIAL FRECUENCIA | PORCENTAJE
Se r.e‘lac:lona con personas ajenas a su 10 35’7%
familia
No se reIIa.C|0na con personas ajenas 18 64,3%
a su familia
TOTAL 28 100%

Fuente: Entrevista aplicada a los padres de los nifios que acuden al centro “Senderos de Alegria”

Autor: Sadia Jiménez Maldonado

Interpretacion

Referente a la pregunta de como se relaciona con otras personas, a la mayoria de

los encuestados, 18 de ellos, equivalente a 64,3% no les gusta relacionarse con

personas ajenas a su familia, y 10 de ellas, es decir 35,7% del total, refieren que si

les gusta relacionarse con personas ajenas a su familia. Dando esto lugar a cierto

tipo de aislamiento por parte de la familia, siendo este un aspecto negativo para el

desarrollo del nifio/a con discapacidad intelectual.
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Tabla No. 5

INFLUENCIA DEL ENTORNO SOCIAL EN LA FAMILIA DE LOS NINOS Y
NINAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL QUE ACUDEN AL CENTRO DE
REHABILITACION “SENDEROS DE ALEGRIA” DE LA CIUDAD DE LOJA
PERIODO SEPTIEMBRE — NOVIEMBRE 2014

VARIABLE FRECUENCIA PORCENTAJE
Inlll‘luenua dgl qué .dlran. acerca del 4 14.3%
hijo/a con discapacidad intelectual
No influencia del “qué diran” acerca 1 3 6%
del hijo/a con discapacidad intelectual 70
PerchC|on soc.lal de dllscrlrr.unamon a 23 82.1%
los nifios con discapacidad intelectual
TOTAL 28 100%

Fuente: Entrevista aplicada a los padres de los nifios que acuden al centro “Senderos de Alegria”
Autor: Sadia Jiménez Maldonado

Interpretacion

Segun el cuadro anterior, el 82,1% de la poblacién refieren que existe
discriminacion por parte de las personas hacia los nifios con discapacidad
intelectual, y el 14,3% refieren que en ellos influyen el “qué diran” acerca de su
nifio/a con discapacidad intelectual, dando lugar a que las familias se sientan
excluidas de su entorno; por ultimo, solo 1 persona, equivalente a 3,6% piensa

gue no existe discriminacion.
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.DISCUSION

Del estudio realizado a las madres de nifios con discapacidad intelectual que
acuden al centro “Senderos de Alegria” se observa que prevalecen las familias
estructuradas, formadas por papa, mama e hijos, con un 85,7%; sobre el 14,3% de
las familias desestructuradas donde falta uno de los padres.

Este dato se puede comparar con el estudio realizado en México (Ortega 2012) en
donde se realiz6 un estudio a los padres de 150 nifios con discapacidad intelectual
en el que se evidencio que el 84,6% de los nifios/as con discapacidad proviene de
una familia estructurada, y en minoria, el 15,4% proviene de una familia
monoparental. De la misma manera en el estudio realizado en la ciudad de
Machala, (ifiiguez, Delgado 2012), se evidencia que los hogares con familias
estructuradas pertenecen a 65,4% del total de casos, y las familias
desestructuradas, en donde falta alguno de los padres, corresponde al 34,58% del
total de encuestados. Siendo en la mayoria de los casos el padre quien no esta

presente.

En cuanto a los elementos de la Dinamica Familiar, el elemento de cohesion dio
lugar a familias relacionadas con un 46,4%, es decir, familias con vinculos de
union bien establecidos; sin embargo, se observé que el elemento de
adaptabilidad es el mas afectado, dando lugar principalmente a familias cadticas,
es decir, aquellas que no muestran ninguna responsabilidad de rol ni habilidades
para resolver problemas, con una frecuencia de 75%; por ultimo la comunicacion
en las familias encuestadas es siempre de caracteristica directa, abarcando el

100% del total de nuestra poblacion.

Estos resultados de la investigacion, concuerdan con los resultados de la

investigacion desarrollada en Guatemala (Ordofiez 2011) denominada “La familia
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ante el Reto de la Discapacidad”, en donde, el 56% refiere que los vinculos en los
miembros de la familia estan bien establecidos, lo que significa que son familias
relacionadas, y el 87% de los encuestados refieren que en la familia se hace dificil
resolver problemas, dando lugar a familias cadticas, y en cuanto a la comunicacion
el estudio establece que 96,5% de la poblacion tiene una comunicacién directa. De
la misma manera que concuerdan con los resultados de la investigacion sobre
Dinamica familiar en nifios con discapacidad intelectual realizada en Quito
(Naranjo 2006) en donde se obtuvieron los siguientes resultados, 53%
correspondian a familias relacionadas, 81% a familias cadticas y 88% de las

familias refirieron tener una comunicacion directa.

De acuerdo a la entrevista aplicada a los padres de los nifios con discapacidad, al
preguntarles si los gastos econémicos habian aumentado a razon de la busqueda
adicional de multiples profesionales de la salud para el bienestar de sus hijos el
78,6% del total, refirieron que si habian tenido que gastar mas dinero, mientras el

21,4%, refirieron que los gastos econdémicos se habian mantenido iguales.

De la misma forma en el estudio realizado en Machala en el afio 2008, el 68,9%
de encuestados dijeron que si habian aumentado los gastos econémicos, mientras
el 31,1% dijo que no; esto contrasta con el estudio realizado en México en el afio
2012, en donde el 42.9% refiri6 que si habia aumentado el gasto econémico, y la

mayoria 57,1% refirieron que no.

Segun nuestro estudio al 64,3% no les gusta relacionarse con personas ajenas a
su familia, lo que les da una actitud de aislamiento; mientras que al 35,7% del
total, refieren todo lo contrario; asi mismo el 82,1% de los encuestados refieren
gue existe discriminacion por parte de las personas hacia los nifios con
discapacidad intelectual, y un 14,3% del total de la poblacién, refieren que en ellos
influye el “qué dirdn” acerca de su nifio/a, convirtiendo esto en un tema importante

de afrontamiento social.

De la misma manera en el estudio realizado en México (Ortega 2011) en el 54,4%

de las familias se aprecia que prefieren permanecer aislados de su entorno social,
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en primer lugar porque piensan que los niflos/as con discapacidad intelectual son
discriminados, 67.9% y en segundo lugar porque influye en ellos el “qué diran” de
su hijo/a con discapacidad. En otro estudio de la Universidad de Chile (Andrade
2008) el 85% de la poblacién encuestada refieren que se han sentido excluidos de
alguna forma. Sin embargo en otro estudio realizado por estudiantes de la
Universidad Autonoma Equinoccial de Quito (Erdubijes 2006) se demostré todo lo
contrario, ya el que 76% de los encuestados no encuentran signos de
discriminacion hacia los nifios con discapacidad intelectual, y solo el 4,7% refiere

que son influenciados por el “qué diran”.
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8. CONCLUSIONES

En el estudio realizado acerca de “Influencia de la Discapacidad Intelectual en la

Dinamica familiar”, realizado a las madres de los nifios y nifias con discapacidad

que acuden al centro de Rehabilitacion de Nifas, Nifios y Jovenes con

Capacidades Diferentes “Senderos de Alegria” se lleg6 a evidenciar lo siguiente:

X/
L X4

X/
L X4

X/
L X4

La llegada de un nifio con discapacidad intelectual modifica notablemente el
desenvolvimiento de esta como tal, siendo asi que se ve la necesidad de

realizar cambios en cuanto a prioridades, roles y responsabilidades.

Los nifios que acuden al centro “Senderos de Alegria”, pertenecen en su
mayoria a una familia estructurada, formada por padre, madre e hijos, con un
85,7%; y en una menor proporcién pertenecen a familias desestructuradas, es
decir el 14,3%; donde falta principalmente el padre. Siendo este un factor

favorecedor para el buen desarrollo del nifio.

En cuanto a los elementos de la Dinamica Familiar, la adaptabilidad se
observé que es el elemento méas afectado, dando lugar principalmente a
familias cadticas, es decir, aquellas que no muestran ninguna responsabilidad

de rol ni habilidades para resolver problemas, con una frecuencia de 75 %.

En cuanto a los cambios socio-econdmicos, el principal cambio encontrado en
nuestro estudio es la percepcién de discriminacién hacia el nifio por el entorno
social, con el 82,1% de la poblacién total. Luego se encontrd que los cambios
econdémicos también fueron de relevante importancia, ya que el 73,3% del total
de encuestados refirieron que su gasto econémico habia aumentado,
principalmente en busqueda de personal de la salud para su nifio/a,

medicamentos y terapias de rehabilitacion.
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L X4

X/
L X4

9. RECOMENDACIONES

Orientar y educar a la familia a través de talleres y charlas con temas
relacionados a la discapacidad intelectual y lograr una mejor relacién entre

sus miembros y sana convivencia familiar

Brindar apoyo profesional en el aspecto psicoldgico de los padres, para que
estos puedan afrontar toda su realidad de una manera positiva y abierta, y

tengan la posibilidad de un mejor desenvolvimiento en su entorno social.

Ofrecer informacién a las personas que no pertenecen al nucleo familiar,
pero que si son allegadas a las familias de los nifios/as con discapacidad
intelectual, para ayuden a afrontar los sentimientos de discriminacion que

las familias sienten hacia sus hijos/as con discapacidad intelectual.

Incentivar la practica de actividades extracurriculares que fomenten la
inclusién de los nifios con discapacidad y sus familias, como paseos y

convivencias familiares.

55



INFLUENCIA DE LA DISCAPACIDAD EN LA DINAMICA FAMILIAR

BIBLIOGRAFIA

56



&
7,

2 INFLUENCIA DE LA DISCAPACIDAD EN LA DINAMICA FAMILIAR

L/

10.BIBLIOGRAFIA

Aguilar, D. (2008). SCRIBD. Recuperado el 3 de OCUTBRE de 2014, de
https://es.scribd.com/doc/35748404/Roles-y-Dinamica-Familiar

Alonso, I. (20 de Febrero de 2006). COLEGIO DE PSICOLOGOS DE MADRID.
Recuperado el 4 de Octubre de 2014, de
http://webcopm/publicaciones/social/100008.pdf

Alvarado, J. (2008). INTRODUCCION A LA CLINICA. Bogotéa: Javeriano.
Alvarez, R. (2008). Libros de Autores Cubanos. Cuba: BVSCUBA.

Aquilino Polaino, L. p. (2003). PSICOLOGICA Y PSICOPATOLOGICA DE LA
FAMILIA. Madrid-Espafia: Anzos S.L.

Arias, L., Montero, J., & Castellanos, J. (1995). RECURSOS E INSTRUMENTOS
DE MEDICINA FAMILIAR. Colombia: RIO.

Blanco, R. (2004). DISCAPACIDAD Y FAMILIAS. PARTICIPACION DE LAS
FAMILIAS, 18-21.

Campabadal, M. (2005). NINOS CON DISCAPACIDAD Y ENTORNO. En
Presencia en la familia de un Miembro con Discapacidad (pags. 86-97).
COSTA RICA: EUNED.

CONADIS. (Mayo de 2013). Registro Nacional de Discapacidades. Recuperado el
5 de octubre de 2014, de http://www.consejodiscapacidades.gob.ec/wp-
content/uploads/downloads/2014/03/conadis_registro_nacional_discapacida
des.pdf

De la Revilla, A., & Fleitas, L. (2003). CICLO VITAL FAMILIAR. En ENFOQUE
FAMILIAR D ELOS PROBLEMAS PSICOSOCIALES (pags. 157-171).
ESPANA: Elsevier.

Equiluz, L. (2003). DINAMICA DE LA FAMILIA. México: Pax.

GAD, L. (20 de enero de 2008). Servicios de Salud. Recuperado el 3 de Octubre
de 2014, de http://www.loja.gob.ec/contenido/senderos-de-alegria

Garcia, I. (2005). CONCEPTO ACTUAL DE DISCAPACIDA INTELECTUAL. En
INTERVENCION PSICOSOCIAL (péags. 255-276). MADRIR: FAMES.

Hardman, M. D. (1996). HUMAN EXCEPTIONALITY,SOCIETY, SCHOOL AND
FAMILY. TEXAS: SHUSTER C.O.

57



&
7,

2 INFLUENCIA DE LA DISCAPACIDAD EN LA DINAMICA FAMILIAR

L/

Inda, L. E. (2012). EL CICLO VITAL FAMILIAR. México: Penguin Random House.

Iriyogen, A. (2007). NUEVOS FUNDAMENTOS DE MEDICINA FAMILIAR. México:
MFM.

Laura Torres, P. O. (2008). DINAMICA FAMILIAR EN LAS FAMILIAS CON HIIJOS
E HIJAS DISCAPACITADOS. Mexico DF: Luna.

Marle, D., & Le, R. (2001). THE LIFE CYCLE AND DISABILITY. BOSTON:
JOURNAL.

Matamoros, A. (2008). DINAMICA FAMILIAR Y COMUNITARIA. Recuperado el 4
de OCTUBRE de 2014, de
http://www.bvsde.paho.org/bvsasv/fulltext/hogar//tema7.pdf

Minuchin, S., & Fishman, C. (1994). TECNICAS DE TERAPIA FAMILIAR. Bogoté:
Plaza y Janés.

Montero. (2005). RECURSOS E INSTURMENTOS EN MEDICINA FAMILIAR.
Colombia: Castellanos.

Mufioz, A. (2011). INNOVACION Y EXPERIENCIAS EDUCATIVAS. En IMPACTO
DE LA DISCAPACIDAD EN LAS FAMILIAS (pags. 3-7). COLOMBIA:
BADAL.

Nares, M. (14 de MARZO de 2010). DIGESET.UCOL.MX. Recuperado el 2014 de
Octubre de 3, de
http://digeset.ucol.mx/tesis_posgrado/Pdf/NARES_REYES_ MARIA. pdf

Noriga, F. (2005). EN LA EDUCACION INFANTIL LATINOAMERICANA. Chile:
Trineo S.A.

OMS., O. M. (3 de Septiembre de 2011). INFORME MUNDIAL DE LA
DISCAPACIDAD , de Pagina oficial OMS Sitio web:. Recuperado el 3 de
Octubre de 2014, de
http://www.who.int/disabilities/world_report/2011/summary_es.pdf

ONU, A. G. (1948). Declaracion Universal de los Derechos HUMANOS. En A. G.
Unidas. Francia: France.

Ramon, A., Salvador, L., & Rueda, P. (2000). SALUD MENTAL Y
ALTERACIONES DE LA CONDUCTA EN PERSONAS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL. Espafia: FEAPS.

58



&
7,

: INFLUENCIA DE LA DISCAPACIDAD EN LA DINAMICA FAMILIAR

Suarez, M. A. (15 de Febrero de 2014). REVISTA PACENA DE MEDICINA
FAMILIAR. Recuperado el 3 de Octubre de 2014, de

http://mww.mflapaz.com/Revista_4 Pdf/12%20ATENCION%20A%20LA%?2
OFAMILIA.pdf

Torres, L. O. (2008). Dinamica familiar en familias con hijos e hijas con
discapacidad. Mexico: Luna.

Vasquez, A. (25 de Septiembre de 2011). Organizacion Paho. Recuperado el 3 de

Octubre de 2014, de http://www1.paho.org/Spanish/DD/PUB/Discapacidad-
SPA.pdf

Zaldivar, D. (1 de DICIEMBRE de 2004). INFOMED. Recuperado el 3 de Octubre

de 2014, de http://www.sld.cu/galerias/pdf/sitios/rehabilitacion-
temprana/funcionamiento_familiar.pdf

59



‘ : INFLUENCIA DE LA DISCAPACIDAD EN LA DINAMICA FAMILIAR

SANEXOS

ANEXO 01

UNIVERSIDAD NACIONAL DE LOJA

AREA DE LA SALUD HUMANA

60



2 INFLUENCIA DE LA DISCAPACIDAD EN LA DINAMICA FAMILIAR

1859

CONSENTIMIENTO INFORMADO

“INFLUENCIA DE LA DISCAPACIDAD EN LA DINAMICA FAMILIAR”

Sr. (Sra., Srta.):

El proposito de este documento es entregarle toda la informacién necesaria
para que Ud. pueda decidir libremente si desea participar en la investigacion
gue se le ha explicado verbalmente, y que a continuaciéon se describe en forma
resumida:

El siguiente proyecto tiene como objetivo establecer como influye la presencia
de un nifio con discapacidad intelectual en la dinamica del nucleo familiar en el
centro “Senderos de Alegria; para llevar a cabo el mismo se debera aplicar una
encuesta a los acompafiantes, responsables o familiares inmediatos de los
nifios con discapacidad intelectual que se encuentran asistiendo al centro
“Senderos de Alegria”.

Al respecto, expongo que:

He sido informado/a en forma previa a la aplicacion, que los procedimientos que
se realicen, no implican un costo que yo deba asumir. Junto a ello he recibido
una explicacién satisfactoria sobre el propésito de la actividad, asi como de los
beneficios sociales 0 comunitarios que se espera éstos produzcan.

Estoy en pleno conocimiento que la informacion obtenida con la actividad en la
cual participaré, sera absolutamente confidencial, y que no aparecera mi
nombre ni mis datos personales en libros, revistas y otros medios de publicidad
derivadas de la investigacion ya descrita.

Sé que la decision de participar en esta investigacion, es absolutamente
voluntaria. Si no deseo participar en ella o, una vez iniciada la investigacion, no
deseo proseguir colaborando, puedo hacerlo sin problemas. En ambos casos,
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se me asegura que mi negativa no implicar4d ninguna consecuencia negativa
para mi.

Adicionalmente, los investigadores responsables han manifestado su voluntad
en orden a aclarar cualquier duda que me surja sobre mi participacion en la
actividad realizada.

He leido el documento, entiendo las declaraciones contenidas en él y la
necesidad de hacer constar mi consentimiento, para lo cual lo firmo libre y
voluntariamente, recibiendo en el acto copia de este documento ya firmado.

YO, it (NOMbre. completo), Cédula de
identidad o pasaporte N°............cccooiiiiiiiiiit, (el tipo de documento es
imprescindible), de nacionalidad........................ Consiento en participar en la

investigacion denominada: “INFLUENCIA DE LA DISCAPACIDAD EN LA
DINAMICA FAMILIAR”, y autorizo al investigador responsable del proyecto y/o a
quienes éste designe como sus colaboradores directos y cuya identidad consta al
pie del presente documento, para realizar el (los) procedimiento (s) requerido (s)
por el proyecto de investigacion descrito.

Fecha: ....... f[....... [l Hora: ..coovvvninen.

Firma de la persona que consiente:

INFLUENCIA DE LA DISCAPACIDAD EN LA DINAMICA FAMILIAR

(Anexo 02)

GENERO DEL NINO/A: MASCULINO___ FEMENINO___ EDAD:
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“Escala de Evaluacion de la Cohesion y Adaptabilidad Familiar”

FACES Il

DESCRIBA SU FAMILIA

NUNCA
1

CASI
NUNCA
2

ALGUNAS
VECES
3

CASI
SIEMPRE
4

SIEMPRE
5

1.- (LOS MIEMBROS DE NUESTRA
FAMILIA SE DAN APOYO ENTRE SI?

2.- ¢EN NUESTRA FAMILIA SE TOMAN
EN CUENTA LAS SUGERENCIAS DE LOS
HIJOS PARA RESOLVER PROBLEMAS?

3.- ACEPTAMOS LAS AMISTADES DE
LOS DEMAS MIEMBROS DE LA FAMILIA

4.- ¢LOS HIJOS PUEDEN OPINAR EN
CUANTO A DISCIPLINA?

5.- ¢NOS GUSTA CONVIVIR SOLAMENTE
CON LOS FMAILIARES CERCANOS?

6.- ¢ CUALQUIER MIEMBRO DE LA
FAMILIA PUEDE TOMAR AUTORIDAD?

7.- ¢NOS SENTIMOS MAS UNIDOS
ENTRE NOSOTROS QUE CON
PERSONAS QUE NO SON DE
LAFAMILIA?

8.- t NUESTRA FAMILIA CAMBIA EL
MODO DE HACER LAS COSAS?

9.- ¢ NOS GUSTA PASAR EL TIEMPO
LIBRE EN FAMILIA?

10.- ¢ PADRES E HIJOS PONEN SE
PONEN DE ACUERDO EN RELACION
CON LOS CASTIGOS?

11.- (¢ NOS SENTIMOS MUY UNIDOS?

DESCRIBA SU FAMILIA

NUNCA

CASI
NUNCA

ALGUNAS
VECES
3

CASI
SIEMPRE
4

SIEMPRE
5

12.- ¢ EN NUESTRA FAMILIA LOS HIJOS
TAMBIEN TOMAN DECISIONES?
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13.- ¢ Cuando SE TOMA UNA DESICION
IMPORTANTE TODA LA FAMILIA ESTA
PRESENTE?

14.-  ENNUESTRA FAMILIA LAS REGLAS
CAMBIAN CON FACILIDAD?

15.- ; PODEMOS PLANEAR
ACTIVIDADES EN FAMILIA?

16.- ¢ INTERCAMBIAMOS LOS QUE
HACERES DEL HOGAR ENTRE
NOSOTROS?

17.- ¢ CONSULTAMOS UNOS CON
OTROS PARA TOMAR DECISIONES?

18.- ¢ EN NUESTRA FAMILIA ES DIFICIL
IDENTIFIDAR QUIEN TIENE
AUTORIDAD?

19.- ¢ LA UNION FAMILIAR ES MUY
IMPORTANTE?

20.- ¢ ES DIFICIL DECIDIR QUIEN HACE
LAS LABOREES DEL HOGAR?

¢ COMO CALIFICA LA COMUNICACION EN SU FAMILIA? (marque

con una Xx)

Comunicacién Directa: Enfoca a quien va dirigido.

Comunicacién Enmascarada: Se generaliza, no es directa.

Comunicacién Desplazada: Se usan intermediario.

UNIVERSIDAD NACIONAL DE LOJA
AREA DE LA SALUD HUMANA

ENTREVISTA PARA PADRES (Anexo 03)
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PADRE: MADRE: EDAD:

TIPO DE FAMILIA: ESTRUCTURADA ( Papa, mama, hijos):
NO ESTRUCTURADA ( Falta uno de los padres):

PRINCIPALES FACTORES SOCIOECONOMICOS A LOS QUE HA TENIDO
QUE ENFRENTAR LA FAMILIA

1. ATENCION:
¢,Como es la atencion en relacion alos miembros de la familiay el
nifio/a con discapacidad?
- Mayor atencién al nifio/a con discapacidad por parte de los padres.

- Mayor atencién al nifio/a con discapacidad por parte de los hermanos.
- Menor atencién al nifio/a con discapacidad por parte de los hermanos.

- Menor atencién a los otros hijos.

2. GASTOS ECONOMICOS

¢Han tenido que invertir una mayor cantidad de dinero para la atencion de el

nifio/a con discapacidad intelectual por diversos profesionales de la salud?

- Aumento de gastos econdémicos por busqueda de profesionales de la salud

- El gasto econdmico se mantiene igual

3. APOYO EMOCIONAL

Como padre ¢ha buscado ayuda (apoyo emocional) por parte de un

profesional?

- Si busco6 ayuda profesional
- -No buscoé ayuda profesional

4. RELACIONES FAMILIARES
¢, Como describe la relacion de los miembros de su familia?
- ADECUADA
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- NO ADECUADA

5. AISLAMIENTO
¢,Como se desenvuelve con otras personas?
- Le gusta relacionarse con personas ajenas a su familia

- NO e gusta relacionarse con personas ajenas a su familia

6. AFRONTAMIENTO SOCIAL
¢ Qué piensa de su entorno social?

- Influye en usted el “qué diran” acerca de su hijo con discapacidad intelectual__

- No influye en usted el “qué dirdan” acerca de su hijo con discapacidad
intelectual. .

- -Las personas discriminan a los nifios con discapacidad intelectual.

- -Las personas no discriminan a los nifilos con discapacidad intelectual.
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