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Introduccion

La familia es un grupo social que se caracteriza por la union de personas que comparten un
proyecto vital de existencia en comun que se supone duradero, en el que se generan
sentimientos de pertenencia, existe un compromiso personal entre sus miembros y se
establecen intensas relaciones de intimidad, reciprocidad y dependencia (Malde, 2012). Todo
proceso familiar comienza con la decision de tener una vida en pareja y posteriormente si asi
es decidido, el nacimiento del primer hijo, lo cual, implica el ejercicio de nuevos roles y
funciones parentales. Sin embargo, cuando este bebé presenta algun tipo de discapacidad los
padres pueden reaccionar de maneras distintas ante este acontecimiento, ya que, suele ser en

algunos casos impactante y puede repercutir a lo largo de la vida.

Un sector que desde hace afios ha cobrado especial interés, tanto en el ambito internacional
como nacional, es la poblacion con discapacidad. Durante los ultimos afios, distintas
instituciones han sumado esfuerzos para promover politicas que propicien la integracion en el
sector salud y social de estas personas en México, por lo que el tema de la discapacidad ha
cobrado un significativo incremento de atencion por parte de los profesionales y la sociedad
en su conjunto en los Gltimos afios. La problematica, dificultades y barreras que enfrentan las
personas con discapacidad han sido expuestas y analizadas publicamente y cada vez son mas
las personas, instituciones y asociaciones que se incorporan a la tarea de mejorar las
condiciones de vida y bienestar personal de este grupo poblacional. Sin embargo, en las
ciencias de la salud ha sido poco indagado desde una perspectiva psicolégica, es por ello que

se hace necesario proponer la investigacion en esta area.

En cuanto a la familia, es un grupo ampliamente estudiado en el &mbito psicoldgico, pero son
escasas las investigaciones en torno a poblacién asociada y/o con discapacidad, es asi como
surge el presente estudio considerando a las actividades de crianza, funcionamiento familiar y
calidad de vida como variables importantes a indagar. Se considero trabajar especificamente
con las madres de hijos con discapacidad, ya que, en la mayoria de los casos son ellas quienes
asumen el cuidado y seguimiento de desarrollo del hijo con discapacidad, aunado a ello, la
literatura reporta mas hallazgos de las caracteristicas de la discapacidad o de la persona que
la posee, y no de la familia a la que pertenece y las caracteristicas de los demas miembros que

la conforman, asi este estudio se presenta como una contribucion de relevancia.



Si bien, se han realizado estudios sobre la calidad de vida, actividades de crianza y
funcionamiento familiar, atn falta por conocer a dichas variables en conjunto, para identificar
si estan vinculadas entre si y de qué manera, de tal forma que se hace necesario indagar sobre
la posible relacion entre las mismas, particularmente en madres que tienen al menos un hijo
con discapacidad. Por lo tanto, en esta investigacion se planted6 como objetivo principal
establecer la relacion entre actividades de crianza, funcionamiento familiar y calidad de vida
en madres de hijos con discapacidad. Para lograrlo, en primer lugar se exploro si existe una
relacion entre las variables para identificar si estan asociadas entre si y de qué forma,
posteriormente se compararon las variables en funcion de la particularidad de tener o0 no por
lo menos un hijo con discapacidad, entendiéndose que ante la presencia de una caracteristica
como es la discapacidad en alguno de los miembros de la familia, ésta podria marcar una
diferencia respecto a las familias en donde no hay presencia de discapacidad, posterior a ello
se propuso hacer una comparacion regional por lugar de residencia Toluca y Mérida de las
tres variables en madres de hijos con discapacidad con la finalidad de analizar si las
caracteristicas socioculturales indicen para la caracterizacién de estas variables. Finalmente
se realiz6 un analisis de regresion lineal multiple para identificar si existe incidencia de las
actividades de crianza y el funcionamiento familiar sobre la calidad de vida en madres de

hijos con discapacidad.

La presente tesis estd compuesta por tres apartados globales, el primero de ellos consta de los
antecedentes teoricos y aspectos metodoldgicos de la investigacion; el segundo presenta los
capitulos y articulos cientificos construidos a lo largo del desarrollo de la misma y como
resultado adicional el programa de intervencion, producto de los hallazgos de este estudio; el
tercer y Gltimo apartado esta compuesto por la discusion general, conclusiones, sugerencias,

referencias y anexos.

Se espera que los resultados de esta investigacion forjen las bases para futuros estudios
asociados a la discapacidad y a su vez, permitan la creacion de programas de intervencion

para el trabajo psicolégico con poblacion vinculada a este grupo vulnerable.



Antecedentes

Para argumentar tedricamente la investigacion realizada, se presenta a continuacion un
bosquejo de lo hallado en la literatura acerca del tema de interes, primeramente se describe a
la discapacidad como problema de salud y sus tipos; posteriormente, se analiza la
discapacidad vinculada a la familia, precisando a las actividades de crianza y funcionamiento
familiar en este ambito, para finalmente cerrar este apartado con la informacién referente a la

variable calidad de vida.

La discapacidad como problema de salud

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF,
2001) define la discapacidad como un término genérico que abarca deficiencias, limitaciones
de la actividad y restricciones a la participacion. Se entiende por discapacidad a la
caracteristica especifica de una persona que padece alguna enfermedad, tales como: paralisis
cerebral, sindrome de Down y depresion y sus factores personales y ambientales (por
ejemplo, actitudes negativas, transporte y edificios publicos inaccesibles y un apoyo social

limitado).

La Organizacion Mundial de la Salud (2014) calcula que mas de mil millones de personas, es
decir, un 15% de la poblacién mundial estan aquejadas por la discapacidad en alguna forma.
Tienen dificultades importantes para funcionar entre 110 millones (2,2%) y 190 millones
(3,8%) personas mayores de 15 afios. Eso no es todo, pues las tasas de discapacidad estan
aumentando debido en parte al envejecimiento de la poblacion y al aumento de la prevalencia

de enfermedades crénicas.

La discapacidad es una temaética diversa, algunos problemas de salud vinculados con la
discapacidad generan una mala salud y grandes necesidades de asistencia sanitaria, aungue
ello no sucede en la misma medida en todos los casos. De alguna forma todas las personas
con discapacidad tienen necesidades de salud especificas a diferencia de la poblacion en
general y, en consecuencia, necesitan tener acceso a los servicios de asistencia sanitaria. En
el articulo 25 de la Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad

(Organizacion de las Naciones Unidas, 2006) se reconoce que las personas con discapacidad



tienen derecho a gozar del mas alto nivel posible de salud sin discriminacion. Las personas
con discapacidad tienen una mayor demanda de asistencia sanitaria que quienes no la

padecen, y también tienen mas necesidades insatisfechas en esta esfera.

Las actividades de promocion de la salud y prevencion de las enfermedades solo raras veces
tienen como destinatarias a las personas con discapacidad. Por ejemplo, la deteccion del
cancer mamario y cervicouterino se practica con menos frecuencia en las mujeres con
discapacidad, de acuerdo a las estadisticas presentadas por el Instituto de Nacional de
Estadistica y Geografia (2010a) en México. El peso de las personas con deficiencias
intelectuales y diabetes sacarina se verifica con menor frecuencia y los adolescentes y adultos

con discapacidades quedan excluidos mas a menudo de los programas de educacion sexual.

Las personas con discapacidad son particularmente vulnerables a las deficiencias de los
servicios de asistencia sanitaria. Dependiendo del grupo y las circunstancias, pueden
experimentar una mayor vulnerabilidad a afecciones secundarias, comorbilidad,
enfermedades relacionadas con la edad y una frecuencia mas elevada de comportamientos
nocivos para la salud y muerte prematura. Frecuentemente tropiezan con una gran variedad
de obstaculos cuando buscan asistencia sanitaria, entre ellos los siguientes: altos costos de la
atencion médica, una oferta limitada de los servicios de salud para esta poblacion,
infraestructura inadecuada para la atencién médica, falta de conocimiento acerca de la
discapacidad del profesional que brinda la atencion de salud, acceso a los servicios de
asistencia de salud y el establecimiento de normas de asistencia en relacion a ellos,

acompafadas de mecanismos para velar por su cumplimiento.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS, 2013) propuso incorporar la ensefianza de la
discapacidad en los programas de pregrado y de educacion continua de todos los
profesionales de la salud; capacitar a los agentes de la comunidad para que puedan participar
en la prestacion de servicios preventivos; proporcionar directrices con fundamento cientifico
para la evaluacion y el tratamiento, asi como incluir a los mismos en la vigilancia de la
asistencia de salud. También, sefiala que es necesario realizar mas investigaciones en torno a

las necesidades, las barreras y los resultados de la atencién y salud de estas personas.



Con el fin de mejorar el acceso de las personas con discapacidad a los servicios de salud, la

OMS (2013) ha planteado diversas acciones:

e Orientar y apoyar a los Estados Miembros para que aumenten la conciencia con
respecto a los problemas de la discapacidad y promuevan la inclusion de ésta como un
componente de las politicas y programas nacionales de salud.

e Facilitar la recopilacion y divulgacion de datos e informacion acerca de la
discapacidad.

e Elaborar instrumentos normativos, con directrices especificas para fortalecer la
asistencia sanitaria; generar comunicacion asertiva entre los formuladores de politicas
y los prestadores de servicios de salud para asi fomentar la ampliacion de la
rehabilitacién en la comunidad, promoviendo estrategias para velar por que las
personas con discapacidad estén enteradas acerca de sus propios problemas de salud y

que el profesional de la salud los apoye y proteja sus derechos y dignidad.

Una de las principales dificultades en el estudio de la discapacidad, se debe a la permanente
emergencia de visiones o representaciones que el hombre ha ido construyendo a lo largo de la
historia y que se creian superadas o agotadas, pero lejos de suplantarse, coexisten en el ahora.
Estas representaciones también estan en el imaginario de las familias de las personas con
discapacidad; Brogna (2009) plantea que se presentan cinco visiones familiares
representativas de la discapacidad: sacralizada—magica, caritativo-represiva, medico-

reparadora, normalizadora-asistencialista y la vision social.

Como se puede observar, la discapacidad histéricamente ha sido abordada por tradiciones que
se enfocaron en primer lugar en el estudio del individuo con déficit, anomalias, limitaciones,
entre otros; frente a esta perspectiva, surgen los enfoques disciplinarios: clinico,
rehabilitatorio y bioldgico. Posterior a esto, se dio un cambio de paradigma en la concepcién
del objeto de estudio lo cual permitié que dejara de enfocarse en el déficit y se tomara en
cuenta la potencialidad. Esto implica quitar la mirada del sujeto (persona con discapacidad)
como objeto de estudio y ponerla en el contexto como posibilitador, en la practica y en la

interaccion individuo — medio (Manjarres, 2012).



Tipos de discapacidad

La OMS (2011) reconoce varios tipos de discapacidad, como los que afectan a la audicion,
vista, movimiento, razonamiento, memoria, aprendizaje, comunicacion, salud mental y
relaciones sociales. Las discapacidades pueden afectar a las personas de distintas maneras,
aun cuando tengan el mismo tipo de discapacidad. Algunas discapacidades pueden estar

ocultas o no se pueden notar facilmente.

El INEGI (2010b) realiz6 una clasificacion para la codificacion del tipo de discapacidad
como insumo basico para realizar el analisis de la informacién captada, a su vez para un
mejor uso y manejo del contenido en referencia al tema de discapacidad, la cual se describe a
continuacion:

Discapacidad Intelectual (Mental, Cognitiva), que es una disminucion en las habilidades
cognitivas e intelectuales del individuo. Se destacan en este rubro discapacidades como el
retraso mental o el sindrome de Down.

Discapacidad Fisica (Motora, Motriz), quienes la padecen ven afectadas sus habilidades
motrices. Ejemplos de ello seria paralisis cerebral, espina bifida.

Discapacidad Sensorial, hace referencia a las discapacidades relacionadas con la disminucién
de uno o varios sentidos. Dentro de esta clasificacion, se encuentran la discapacidad auditiva
y visual.

Multidiscapacidad, en esta clasificacion se consideran a las personas que poseen dos 0 mas
discapacidades, por ejemplo, una persona con discapacidad auditiva, que a su vez presente

discapacidad intelectual.

La Organizacion Mundial de la Salud (2011) describe que la discapacidad es un término
general que abarca las deficiencias, las limitaciones de la actividad y las restricciones de la
participacion. Las deficiencias son problemas que afectan a una estructura o funcién corporal;
las limitaciones de la actividad son dificultades para ejecutar acciones o tareas, y las
restricciones de la participacion son problemas para participar en situaciones vitales. Por
consiguiente, la discapacidad es un fendmeno complejo que refleja una interaccion entre las
caracteristicas del organismo humano y las caracteristicas de la sociedad en la que vive, esta
investigacion trabajara con la definicion antes descrita. Una vez planteado el concepto de

discapacidad, se dara paso a articular los conceptos de familia y discapacidad.



Discapacidad y familia

Heiman (2002) sefiala que el nacimiento de un hijo con discapacidad altera a la familia como
unidad social de diversas maneras; padres y hermanos pueden reaccionar con decepcion,
enojo, depresion, culpa y confusion. El hecho se percibe como algo inesperado y extrafio, que
rompe las expectativas sobre el hijo deseado. El reconocimiento de la discapacidad de un hijo
tiene el potencial para amenazar violentamente la vision que tienen los padres sobre el

desarrollo de sus hijos dentro del ciclo vital.

En los Gltimos afos, se ha incrementado el interés por disefiar programas de intervencion para
mejorar la calidad de vida de familias que conviven con una persona con discapacidad
(Araujo, 2011). La atencién hacia estas personas se dirige especialmente a la familia y
concretamente a los padres, puesto que, en la mayoria de ocasiones son éstos los que van a
tener que enfrentarse a nuevas situaciones y a cambios en sus roles, que pasan desde ser
cuidadores, celadores, enfermeros e incluso a veces, médicos, sin recibir el apoyo y ayuda
adecuados para enfrentarse a esta situacion (Samios, Parenham, & Sofrondff, 2010).

Asi, aunque todo esto lo lleven a cabo pensando en el bienestar de los hijos puede
desembocar en cambios en el estado emocional, sentimientos de negacion, ansiedad y otros
problemas que van a repercutir en la salud, la adaptacion y en la convivencia de estos padres,
de los hijos con discapacidad y de todos los miembros de la familia. Se han mostrado los
efectos traumaticos de la crianza de hijos con discapacidad en los padres (Singer, Ethridge, &
Sandra, 2007), principalmente en madres (Olsson & Hwang, 2008) en el que depresion, estrés

0 sobrecarga y ansiedad, fueron el comin denominador.

Las expectativas de los padres, tienen una importante influencia en las reacciones ante la
noticia de la discapacidad que presenta su hijo (a), lo que lleva a insertarse en un tema
complejo pero fundamental para el entendimiento y comprension del proceso de aceptacion
de tener un hijo con discapacidad; ya que, como mencionan Ortega, Torres, Reyes, y Garrido
(2012), todos los padres tienen expectativas referentes a su hijo, por lo que es facil de
imaginar el impacto que ellos experimentan ante la noticia de que su hijo no solo va a ser

deficiente sino que posiblemente no podria llegar a ser autosuficiente.



Otro factor que influye en la dindmica de la familia es el estrés y los estados de depresion que
algunos padres presentan al momento de saber que su hijo o hija presenta alguna
discapacidad; también, en ocasiones, los padres presentan alguna disfuncionalidad orgénica,
debiéndose, la mayoria de las veces, por el exceso de estrés y preocupacion como

consecuencia de la situacion actual de su hijo (Ortega et al., 2012).

Independientemente de la presencia de algun hijo con discapacidad, la familia es el primer
nacleo socializador del ser humano, que permite la interaccion e interrelacion de sus
miembros, creando asi roles y tareas entre sus integrantes. Una de las funciones mas
importantes que cumple la familia es la crianza de los hijos, ya que a través de ella se da la
transmision de normas sociales, valores, costumbres y tradiciones a sus miembros, mismos

que permiten la adaptacion a la vida en sociedad.

Actividades de crianza

De acuerdo con Oudhof y Robles (2014) la idea central de la crianza de los hijos en el &ambito
familiar es la creencia y la esperanza que tienen los padres de poder tener influencia, un
efecto positivo en el desarrollo de sus hijos, para contribuir a su funcionamiento adecuado en
la sociedad y a su bienestar fisico y mental. El analisis de la crianza demanda conocer
elementos que estan directamente relacionados con ella, como lo son las tareas y actividades
de crianza, Hernandez (2011) describe que estas tareas se refieren al conjunto de actividades
que implican acciones realizadas por el adulto en su funcién de educador, encaminadas a

lograr el desarrollo sano del nifio.

Rink (2008) propone el concepto de tareas de crianza y las define como el conjunto de
actividades realizadas por el adulto que educa a un menor, caracterizadas por una manera
concreta en su actuar de acuerdo con un programa educativo en un contexto especifico. Por
su parte, las actividades que crianza son inherentes e indisociables de las tareas de crianza, ya
que para llegar a conformar la tarea como tal se necesita una serie de acciones precisas y
delimitadas que se realizan en la vida cotidiana por parte de los padres y que van dirigidas a
los hijos. De tal manera que, de cada una de las tareas educativas se desprende un conjunto de
actividades que contribuyen a su ejecucion, por lo que constituyen el componente mas
concreto del proceso de crianza, representando las acciones especificas del actuar del adulto

en su papel de educador.



Velasco (2011) indago acerca de la crianza en madres con hijas e hijos con discapacidad
intelectual, encontrando que las tareas empleadas por las madres son: comunicacion con los
hijos, aceptacion del hijo como persona, recursos materiales suficientes, control sobre las
conductas del hijo, cuidado de la salud fisica y mental, limites y expectativas, asi como
sexualidad; destacandose que las actividades de crianza relacionadas con la aceptacion del

nifio son consideradas las mas importantes para estas mamas.
Funcionamiento familiar

Lopez (2011) explica que la familia es considerada como uno de los mas importantes
sistemas que favorecen la salud y facilita el mejoramiento de la calidad de vida. Sin embargo,
cuando su funcionamiento se altera debido a situaciones emergentes o a la presencia de un
miembro identificado con un padecimiento, se requiere que el sistema familiar sea asistido y
capacitado para afrontar los requerimientos en el dmbito individual (cada miembro de la
familia), grupal (la familia como un todo) y social (las relaciones del grupo con su entorno).
Desde esta perspectiva, en el funcionamiento familiar intervienen e interactian diversos
elementos, entre los que se encuentran los paradigmas familiares que punttan el desarrollo de
constructos compartidos del medio ambiente inmediato y del lugar que ocupa la familia en él;
de manera que los patrones familiares con personas e instituciones estan determinados por las
construcciones y concepciones permanentes del mundo, hechas por los miembros de la
familia (Diaz-Loving, 2006).

Palomar (1998) define al funcionamiento familiar como un conjunto de relaciones
interpersonales que se generan en el interior de cada familia y que le confieren identidad
propia, por lo que se infiere como una fuente de bienestar para sus miembros. La autora
construyo una escala para evaluar el constructo mediante 10 factores, los cuales son: relacion
de pareja, cohesion familiar, comunicacion, falta de reglas y apoyo, tiempo que comparte la
familia, roles y trabajo doméstico, autonomia familiar, organizacién, autoridad y violencia
fisica y verbal. Aunado a estos elementos, se mencionan tres dimensiones del funcionamiento
familiar: cohesion, adaptabilidad y comunicacion. Se resalta que estas dimensiones son
fortalezas y atributos que ayudan a la familia a tratar con mayor eficacia las tensiones y

situaciones de estrés (Olson, 2008).



Manjarres (2012) realizé un analisis de historias de vida para identificar caracteristicas de
apoyo Yy fortalecimiento de familias para la crianza de nifios y nifias con discapacidad, con
ello se logré identificar tres estilos parentales: participativo, autoritario y permisivo, ademas
de que se estructuraron lineas de accion para la generacion de politicas, programas y
proyectos que permiten la inclusion social de estas familias. Por otro lado, Ortega, Torres,
Reyes y Garrido (2010) investigaron acerca de las expectativas y maneras de vivir la
paternidad con nifios discapacitados, identificaron caracteristicas del ejercicio de la
paternidad en algunas familias, se trabajé con padres varones de distintas edades, niveles
socioecondmico Yy escolaridad, lo que se encontro fue que los padres vincularon la condicion
de sus hijos con una situacion problematica debido a la implicaciones sociales y cuestiones

religiosas.

Por otra parte, Vera, Barrientos y Hurtado (2010) realizaron una investigacion en el estado de
Tlaxcala con perspectiva multifactorial, aplicando un modelo familiar a parejas con un hijo
con discapacidad intelectual, encontrandose que los padres reconocian al apoyo como el
principal recurso familiar con el que cuentan, seguido por la adaptabilidad y cohesion
familiar, estrés en la crianza y estrategias de afrontamiento. Morales (2000) llevé a cabo un
estudio con 120 familias en pobreza extrema de las zonas marginales de Hermosillo, Sonora
México, participaron madres que respondieron a una escala de funcionamiento familiar y
estrés de la crianza, los hijos fueron evaluados en desarrollo cognitivo, su objetivo fue
identificar las diferencias significativas entre los tres tipos de familias en su desarrollo
cognitivo, el estrés de la crianza y el clima familiar. Reportaron tres tipos de climas
familiares: 1) disciplinado, cohesionado y sin orientacién; 2) clima sin orientacién, que se
asocia a una percepcion negativa del nifio y de restricciones por la maternidad con un bajo
desarrollo cognitivo; 3) el clima cohesivo se asocia con menos estrés en la madre por la

crianza y un alto de desarrollo cognitivo en los hijos.

Los conceptos de crianza y funcionamiento familiar se encuentran interrelacionados, ya que,
son constructos sociales que en conjunto favorecen a realizar una descripciéon de detalle
acerca de la familia y las caracteristicas de la misma, tal como lo demuestran Mora y Rojas
(2005) en su investigacion de estilo de funcionamiento, pautas de crianza y su relacion con el
desarrollo evolutivo en nifios con bajo peso al nacer, se identifico la existencia de un

funcionamiento familiar caracterizado por una cohesion amalgamada de sus integrantes lo
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cual generaba una adaptabilidad cadtica en los mismos, con una disciplina complaciente, que
favoreci¢ a la falta de control y de limites claros en la diada madre e hijo. Asimismo, la vida
familiar tiene una relacién con la calidad de vida de sus integrantes, como se analiza a

continuacion.

Calidad de vida

La Organizacién Mundial de la Salud (2012) define a la calidad de vida como un constructo
complejo que recoge aspectos como la salud fisica de la persona, su estado mental,
satisfaccion con la vida y las relaciones sociales que establece. Explica que es un concepto
multidimensional, el cual incluye aspectos personales como salud, autonomia e
independencia y aspectos ambientales como redes de apoyo y servicios sociales. Estas redes
de apoyo social con las que cuenta la persona son de naturaleza formal cuando estan
asociadas a lo institucional, y las informales estan constituidas por la familia, los vecinos y
amigos. Las redes de apoyo primarias cobran importancia como parte de la estructura
funcional, afectiva y social. Botero y Pico (2007) definen a la calidad de vida relacionada con
la salud como la capacidad que tiene el individuo para realizar aquellas actividades
importantes relativas a los componentes funcional, afectivo y social, los cuales estan

influenciadas por su propia percepcion.

Garcia-Alandete (2014) estudié las relaciones entre bienestar psicoldgico y subjetivo,
emociones positivas, optimismo, sentido de vida y calidad de vida desde la psicologia
positiva en poblacién mexicana, concluyendo que la promocidn de la salud y de la calidad de
vida constituye una necesidad sociopolitica de primer orden y un objetivo fundamental de
toda la sociedad interesada en el bienestar de sus ciudadanos. Mientras que Garcia (2013)
indagé el indice de calidad de vida en México, encontrando que las mujeres reconocen su
calidad de vida en funcion de su bienestar fisico y de salud, ellas perciben que el tener salud
fisica les brinda mejor calidad de vida.

De esta forma, resulta interesante vincular la calidad de vida con el funcionamiento familiar,
ya que como se pudo observar ambas variables pueden favorecer el bienestar en las personas.
Caqueo y Lemos (2008) evaluaron la relacion mediante un estudio de pacientes con

esquizofrenia, en el que se reporta una asociacién entre la calidad de vida y el
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funcionamiento familiar percibido por el paciente; asi, aquellos que presentaron una mejor
calidad de vida percibieron a su vez un mayor funcionamiento familiar. Mientras que en un
estudio de calidad de vida y funcionamiento familiar en adolescentes chilenos con depresion,
Suérez (2013) encontr6 que ambas variables funcionan como factores de proteccion para
evitar la presencia de la depresion en la poblacion estudiada. En México, Pérez (2014) indago
las mismas variables en pacientes con diabetes mellitus tipo 2, mostrando que el apoyo
familiar es un factor determinante en su bienestar, ya que de él depende en gran parte la
calidad de vida y el apego al tratamiento del paciente. Por su parte, Estupifian y Vela (2012)
analizaron la calidad de vida en madres estudiantes universitarias en Colombia, encontraron
que esta variable esta ligada a la condicidn de sus relaciones familiares y al apoyo social que
perciben en el contexto universitario. Su productividad personal, expresion emocional, salud
y seguridad se tornan dependientes, pero pueden ser fortalecidas con la aceptacion del

compromiso que genera la maternidad en su comunidad familiar y académica.

Para Arellano y Peralta (2013) la familia constituye un sistema interactivo e interdependiente
donde lo que le sucede a uno de sus miembros afecta a los otros integrantes del sistema
(Migerode, et al., 2012). La discapacidad de un hijo es un hecho impactante que repercute en
el conjunto familiar, padres y hermanos (Guyard, 2012; Lizasoain et al. 2011; Peralta y
Arellano, 2010) y puede generar una serie de efectos adversos: altos niveles de estrés,
bienestar general mas bajo, relaciones sociales mas pobres, sentimientos de crianza
negativos, peor satisfaccion marital y una mayor carga economica y de cuidados (Burke,
2010; Guyard et al., 2012). Sin embargo, la investigacion aporta datos contradictorios, ya
que algunos estudios reconocen efectos positivos de la discapacidad como una mejor
interaccion padre-hijo, mas cohesién familiar y un mayor sentido de propdsito en la vida
(Blacher & Baker, 2007; Hastings & Taunt, 2002).

Son escasos los estudios realizados con estas tres variables de investigacion, en su mayoria se
han indagado de forma aislada y no en poblacion directamente relacionada a la discapacidad,
por lo que, esta investigacion contribuye a la construccion de nuevos conocimientos en torno
a las actividades de crianza, funcionamiento familiar y calidad de vida en madres de hijos con

discapacidad y el analisis de la relacion que existe entre estas variables de trabajo.
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Metodologia

En el presente capitulo se exponen los principales aspectos metodoldgicos en el que se dirige
la investigacion. Como primer paso, se presenta el planteamiento del problema, se definen los
objetivos de la investigacion, esto se hace de manera general y especifica. Posteriormente, se
especifica la pregunta de investigacion. Enseguida se describe la hipotesis de investigacion y
los tipos de investigacion trabajados; mismos que se complementan con la especificacion de

las variables de interés.

Planteamiento del problema

La familia es el primer contexto socializador por excelencia, el primer entorno natural en
donde los miembros que la forman evolucionan y se desarrollan a nivel afectivo, fisico,
intelectual y social. Las experiencias que se adquieren en la primera infancia, de cualquier
tipo, y los vinculos de apego que se dan en ella van a estar determinadas por el propio
entorno familiar generador de las mismas. La familia introduce a los hijos en el mundo de las
personas, los objetos y las relaciones sociales que se establecen entre sus miembros, los
cuales serdn modelo de comportamiento con los demas, asi como de la forma de afrontar los

conflictos que se generan en el medio familiar.

En México, la familia es nucleo social importante, ya que la poblacién tiene una identidad
familiar mas que individual (Diaz-Guerrero, 1984). También, se ha encontrado que los
mexicanos dan gran valor a la familia y en particular a los hijos (Andrade, 1998) y que la
unién y el amor son especificamente importantes para el grupo familiar, lo que denota una
fuerte interdependencia emocional y una subordinacion de los intereses individuales a los de

la familia (Diaz-Guerrero y Szalay, 1993).

Cada familia es un sistema abierto en continuo movimiento, cambio y reestructuracion, en
busca de una estabilidad y equilibrio entre todos los miembros que la componen. Es una
unidad formada por distintas subunidades que pretenden conseguir un ajuste y una adaptacion
positiva. Los procesos que tienen lugar son interactivos de forma que cualquier suceso que
ocurre en uno de sus miembros repercute de una u otra manera en todos los demas. De este

modo, las familias experimentan cambios cuando nace algin miembro, crece, se desarrolla o
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muere. En muchas ocasiones, ante determinados hechos, se producen desadaptaciones. Una
de ellas surge cuando nace un hijo con discapacidad. El acontecimiento suele ser impactante

y repercute, a lo largo de todo el ciclo vital.

De acuerdo con la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud, presentada en 2001, las personas con discapacidad son aquellas que tienen una 0 mas
deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales y que al interactuar con distintos
ambientes del entorno social pueden impedir su participacion plena y efectiva en igualdad de
condiciones a las demas. La Encuesta Nacional de la Dinamica Demografica sefiala que hay
7.2 millones de personas en esta condicion en México para 2014, ello significa que la
prevalencia de la discapacidad es de 6%. En 15 de las 32 entidades federativas del pais, la
proporcion de la poblacién con discapacidad es mayor que la observada a nivel nacional
(Instituto Nacional de Estadistica y Geografia [INEGI], 2015). Dentro de ellas se encuentran
Yucatan (6.5%) y el Estado de México (6.2%), por ello se consideré importante trabajar en

este estudio con una muestra de ambos estados del pais.

De acuerdo a INEGI (2010b), los motivos que producen discapacidad en las personas pueden
ser variados, los clasifica en cuatro grupos de causas principales: nacimiento, enfermedad,
accidente y edad avanzada. De cada 100 personas con discapacidad, 39 la tienen porque
sufrieron alguna enfermedad, 23 estan afectados por edad avanzada, 16 la adquirieron por
herencia, durante el embarazo o al momento de nacer, 15 quedaron con lesion a consecuencia

de algun accidente, 8 debido a otras causas.

Ortega et al. (2010) explican a las caracteristicas de la paternidad de hijos con discapacidad,
considerando al funcionamiento familiar como eje crucial de socializacion en el ser humano,
que se encuentra correlacionado con las practicas de crianza que ejerzan los padres para con
hijos, a fin de fomentar y permitir un optimo desarrollo social, emocional y familiar en ellos,
mientras que Ajuriaguerra (1980) sostiene que las familias que tienen un hijo con
discapacidad reaccionan siguiendo estas pautas de conducta: cuando los lazos familiares son
fuertes, el nacimiento del mismo, contribuye a la unién, y el hijo se incorpora en el seno de la
familia unida, favoreciendo a que los lazos padre y madre se estrechen incluyendo al nifio;
cuando los lazos son débiles tiende a perjudicar al nifio. Por ello, resulta importante la

identificacion de practicas crianza en familias con algun hijo con discapacidad, ya que la
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manera de ejercen los mismos, dara la posibilidad de especificar cuales son las actividades
que favorezcan el éptimo desarrollo del hijo como parte de la familia, caracterizando asi un
funcionamiento familiar a partir de las necesidades de los miembros que la conforman, ello
puede causar impacto en la calidad de vida de las madres, al ser ellas las principales

cuidadoras de hijos con discapacidad.

Por otro lado, asumir el rol materno para una mujer es un proceso que se logra entender hasta
que se lleva a cabo, que se identifican caracteristicas de si misma que se apropian para
favorecer la subsistencia de otro ser humano, ello no es tarea facil y si se suma la atencion
especializada que requiere una persona con discapacidad la tarea se complejiza ain mas,
demandando una satisfaccion de necesidades de supervivencia inmediata y en ocasiones
dependiendo del tipo de discapacidad, de forma permanente, de tal modo que resulta Util

generar investigacion con este sector de la poblacion poco indagado.

Paises como Estados Unidos y Canada proponen que la calidad de vida de las familias de
personas con discapacidad se considere una variable predictora del éxito de los programas e
iniciativas de politicas encausadas a la prevencion e intervencion en este grupo social (Poston
et al., 2003). De tal forma, el apoyo social favorece a contrarrestar los efectos negativos en la
dindmica familiar y contribuye al bienestar personal mejorando la calidad de vida no solo del
hijo con discapacidad sino de la familia (Bourke-Taylor, Howie, & Law, 2010; Migerode et
al., 2012; Norling & Broberg, 2013). Por tanto, el bienestar de la familia es algo mas
complejo que solo la ausencia de aspectos negativos dentro del grupo social. En este
contexto, la calidad de vida se perfila como un sistema de medida comprensivo para valorar
el bienestar, el ajuste y la satisfaccion de todos los miembros de la familia y, particularmente,

de las madres de hijos con discapacidad, como se plantea en esta investigacion.

Se planted realizar un estudio comparativo entre madres de hijos con y sin discapacidad, con
el objetivo de identificar si la caracteristica de tener un hijo con discapacidad evidenciaba
diferencias entre ambos grupos en las caracteristicas de la vida familiar y en la percepcién de
la calidad de vida de las madres cuidadoras. Adicionalmente, surgié la interrogante si habria
diferencia entre madres de hijos con discapacidad, considerando su lugar de residencia, por
ello, se trabajé con muestras de madres de dos ecosistemas (Toluca y Merida), lo que

permitio realizar comparaciones de las variables de estudio en dos ecosistemas.
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Esta investigacion se trabajo con un enfoque cognitivo-conductual, ya que, los instrumentos
utilizados para la realizacion de la misma, fueron respondidos a partir de la percepcion
(interpretacion) que tiene la madre acerca de las actividades de crianza, funcionamiento
familiar y calidad de vida, que considera describen su actuar dia a dia. Korman &
Sarudiansky (2011) afirma que el enfoque cognitivo-conductual combina modelos de la
teoria del aprendizaje con aspectos de procesamiento de la informacion, en su intento de
explicar como se instauran las conductas a lo largo de las etapas de desarrollo de ser humano.
Al fusionar aspectos cognitivos y conductuales se integran los factores internos y externos,
ello supone un estilo de actuacién orientado a las técnicas conductuales con la evaluacion vy el
tratamiento de fenémenos que determinan la cognicion. EIl uso del modelo explicativo de
tipo cognitivo propone el supuesto que la cognicion, conducta y emociones suelen estar
interconectadas y retroalimentadas, para promover cambios incidiendo en el pensamiento, sin

dejar de lado los factores causales o reforzadores de las conductas que impactan al sujeto.

Para la comparaciéon de los dos ecosistemas Toluca y Mérida, se trabajé bajo un enfoque
etnopsicoldgico. Diaz Guerrero (2003) define a la etnopsicologia como una disciplina
académica, una rama de la psicologia que emerge como corolario de investigaciones
empiricas y reflexiones que tuvieron como idea central las relaciones entre cultura y
personalidad. Dicha disciplina se interesa por indagar las particularidades culturales, sociales,
religiosos o nacionales de los miembros de grupos de manera sistematica, es por ello que se
consideraron a las caracteristicas socioculturales de entorno como posibles factores que
podian incidir en la percepcién de las actividades de crianza, el funcionamiento familiar y la

calidad de vida, a partir del lugar de residencia de las participantes.

Justificacion

Se propuso trabajar exclusivamente con un grupo de madres, ya que, generalmente son ellas
los agentes de cuidado directo de los hijos en la mayoria de los casos, al pasar mayor tiempo
con los mismos y cubrir las necesidades basicas de supervivencia de los nifios. Dentro del
ambito de salud, se considerd una contribucion relevante debido a que se identificaron
actividades de crianza, el funcionamiento familiar y la calidad de vida que tienen las familias

de hijos con discapacidad, de tal forma, se detectaron las actividades de crianza que
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prevalecen en el desarrollo del hijo con discapacidad, asi como las caracteristicas de entorno
familiar de estas familias, posteriormente se estudio a la calidad de vida materna, lo cual,
permitio identificar la relacion de las variables antes mencionadas, finalmente se preciso si

estas variables indicen sobre la calidad de vida y de qué forma lo hacen.

Por otro lado, la realizacidn de esta investigacion permite generar conocimiento en cuanto al
hallazgo de las caracteristicas de las actividades de crianza, funcionamiento familiar y calidad
de vida en madres con hijos con discapacidad, debido a que en México la investigacion en
torno a ello es escasa, se han realizado investigaciones acerca del funcionamiento familiar y
la crianza, sin embargo, poco se han indagado por separado, por lo cual no se habia descrito
la relacion que existe entre estas variables. En funcion de los resultados obtenidos, se elabord
una propuesta de programa de intervencion esperando que sea de utilidad a las madres y sus
hijos con discapacidad, con la finalidad de construir relaciones familiares eficaces para
ambos y las cuales podrian potencializar el desarrollo integral de los hijos con discapacidad y

la calidad de vida de las madres.

Objetivo general

Establecer la relacion entre actividades de crianza, funcionamiento familiar y calidad de vida

en madres de hijos con discapacidad.

Objetivos especificos

1. Comparar las tres variables de investigacion en madres de hijos con discapacidad y
madres de hijos sin discapacidad.

2. Comparar por lugar de residencia (Cd. de Toluca y Cd. de Mérida) las tres variables
de investigacion en madres de hijos con discapacidad.

3. Determinar en qué medida las actividades de crianza y el funcionamiento familiar

inciden sobre la calidad de vida en madres de hijos con discapacidad.

17



Preguntas de investigacion

1. ¢Qué relacién existe en las actividades de crianza, el funcionamiento familiar y la

calidad de vida en madres de hijos con discapacidad?

2. ¢Habra diferencias entre madres de hijos con discapacidad y madres de hijos sin
discapacidad respecto a las actividades de crianza, funcionamiento familiar y calidad
de vida?

3. ¢Qué diferencias existen en cuanto a las actividades de crianza, funcionamiento
familiar y calidad de vida entre el grupo de madres de hijos con discapacidad de
Toluca y Mérida?

4. ¢En qué medida las actividades de crianza y el funcionamiento familiar predicen

sobre la calidad de vida en madres de hijos con discapacidad?

Planteamiento de hipotesis

Ho No existe relacion positiva estadisticamente significativa entre actividades de crianza,
funcionamiento familiar y calidad de vida en madres de hijos con discapacidad.
Hi Si existe relacion positiva estadisticamente significativa entre actividades de crianza,

funcionamiento familiar y calidad de vida en madres de hijos con discapacidad.

Ho No existen diferencias estadisticamente significativas entre madres de hijos con
discapacidad y madres de hijos sin discapacidad respecto a las actividades de crianza,
funcionamiento familiar y calidad de vida.

Hi Si existen diferencias estadisticamente significativas entre madres de hijos con
discapacidad y madres de hijos sin discapacidad respecto a las actividades de crianza,

funcionamiento familiar y calidad de vida.

Ho No existen diferencias estadisticamente significativas en cuanto a las actividades de
crianza, funcionamiento familiar y calidad de vida entre el grupo de madres de hijos con
discapacidad de Toluca y Mérida.

Hi Si existen diferencias estadisticamente significativas en cuanto a las actividades de
crianza, funcionamiento familiar y calidad de vida entre el grupo de madres de hijos con

discapacidad de Toluca y Mérida.
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Ho Las actividades de crianza y el funcionamiento familiar no predicen la calidad de vida de
madres de hijos con discapacidad.
Hi Las actividades de crianza y el funcionamiento familiar si predicen la calidad de vida de

madres de hijos con discapacidad.

Disefio de investigacion

El estudio fue cuantitativo de corte transversal, dividido en 3 fases. En la primera se realizo la
obtencion de los datos por medio de la aplicacion de los tres instrumentos (actividades de
crianza, funcionamiento familiar y calidad de vida) en madres de hijos con y sin capacidad,
residentes del Valle de Toluca. Posteriormente se llevo a cabo el andlisis con estadisticos
descriptivos de los mismos y una vez obtenidos los resultados, se realiz6 la comparacion
entre las muestras de madres de hijos con y sin discapacidad. La segunda fase de la
investigacion, consistio en un estudio comparativo regional. Se aplicaron las mismas escalas
psicosociales en madres de hijos con discapacidad de la ciudad de Mérida, Yucatan y se
compararon los resultados con los de la muestra del Valle de Toluca. La tercera y ultima fase
consistio en un analisis de regresion lineal multiple por pasos con la muestra total de madres
de hijos con discapacidad, sin considerarse la regidn de residencia, para identificar como las
actividades de crianza y el funcionamiento familiar predicen la calidad de vida de éstas

madres.

Tipo de estudio o investigacion

Se realiz6 un estudio de tipo correlacional para observar el grado de relacion que existe entre
las actividades de crianza, funcionamiento familiar y calidad de vida en madres de hijos con
discapacidad. Herndndez, Fernandez y Baptista (2008) explican que los estudios
correlacionales tienen como propdsito medir el grado de relacion que existe entre dos 0 mas
conceptos o variables en un contexto particular. Por otro lado, para las muestras de madres de
hijos con y sin discapacidad, se realizé un estudio comparativo que describe las diferencias y
similitudes de variables en dos 0 méas grupos; a su vez, se utilizd este mismo tipo de estudio
para la comparacion en madres de hijos con discapacidad de los dos ecosistemas, Toluca y
Mérida.
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Variables

Variable Definicion Conceptual Definicion Nivel de Prueba
Operacional medicion estadistica
Actividades de Serie de acciones precisasy Se evalué mediante el Intervalar Prueba de t de Student
crianza delimitadas que se realizan Cuestionario de Correlacion de
en la vida cotidiana por parte actividades de crianza en Pearson
de los padres y que van madres de  familia Anaélisis de Regresion
dirigidas a los hijos, validado por Oudhof y lineal maltiple
describen como llevan a Robles (2014). El
cabo la crianza con los hijos. instrumento consta de 6
(Rink, 2008). factores: control, cuidado
de la salud fisica y
mental, cuidado del
ambiente
socioemocional,
comunicacion,
satisfaccion  con  la
crianza, correccion de la
conducta.
Funcionamiento  De acuerdo con Palomar Se evalué por medio de Intervalar Prueba de t de Student
familiar (1998) el funcionamiento la Escala de Correlacién de
familiar implica un conjunto  Funcionamiento Familiar Pearson
de relaciones interpersonales de Palomar (1998. Los Anaélisis de Regresion
que se generan en el interior factores de los que lineal maltiple
de cada familia y que le consta el instrumento
confieren identidad propia, son: relacion de pareja,
por lo que se infiere como comunicacion, cohesién
una fuente de bienestar para familiar, falta de reglas y
sus miembros. apoyo, tiempo  que
comparte la familia, roles
y trabajo doméstico,
autonomia familiar,
organizacion, autoridad y
violencia fisica y verbal.
Calidad de vida La Organizacion Mundial de Se evalu6 a través Intervalar Prueba de t de Student
la Salud (2012) define a la Cuestionario World Correlacién de
calidad de vida como un Health Organization Pearson

constructo  complejo  que

Quality of Life shorter

Anélisis de Regresion
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recoge aspectos como la version (WHOQOL- lineal maltiple

salud fisica de la persona, su BREF) (1998). Genera
estado mental, satisfaccion un perfil de calidad de
con la vida y las relaciones vida en cuatro
sociales que establece. dimensiones: salud
fisica, salud mental,
satisfaccion personal vy

bienestar social.

Instrumentos utilizados

Cuestionario de actividades de crianza para madres

Autores: Oudhof, H. y Robles, E. (2014). Universidad Auténoma del Estado de México.
Descripcion: Cuestionario de Actividades de Crianza para madres de Rink, van Loon, van
Lokven, van der Meulen y Jansen (2008), de origen holandés y validado para muestras
mexicanas por Oudhof y Robles (2014), para evaluar la frecuencia con la que las madres
realizan dichas actividades. EvalUa la crianza ejercida respecto a un hijo(a) en particular; en
este caso, con alguna discapacidad. Consta de 29 items con opciones de respuesta en una
escala de cuatro puntos, que va de 1 (casi nunca) al 4 (casi siempre). Esta constituido por seis
factores: control, cuidado de la salud, cuidado del ambiente socioemocional, comunicacion y
convivencia, satisfaccion con la crianza y correccion de la conducta. El instrumento explica

el 37.1% de la varianza total con Alfa de Cronbach global de .87.

Escala de funcionamiento familiar

Autor: Palomar, J. (1998). Funcionamiento familiar y calidad de vida. Tesis de Doctorado en
Psicologia Social no publicada. México: Facultad de Psicologia, Universidad Nacional
Autonoma de México.

La autora realizo un analisis de frecuencias, se aplico la prueba t de Student y se obtuvo la
correlacion de cada reactivo respecto a la escala. En funcion de los resultados de estas
pruebas, quedaron 79 reactivos con opciones de respuesta de una escala de cinco puntos, de 1
(nunca) al 5 (siempre) a los que se les aplicé un anélisis factorial de componentes principales
con rotacion ortogonal, para conocer el comportamiento de los reactivos y las dimensiones
que conforman el constructo del funcionamiento familiar. Se incluyeron los items con cargas
factoriales mayores o iguales a .40 con valores Eigen mayores a 1, se agruparon en 10
factores con un Alfa de Cronbach global de .85. Es una escala que evalla la percepcion que

tiene los sujetos respecto a los patrones de comportamiento que rigen en su familia (es decir
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desde la valoracion subjetiva del propio entrevistado). Un analisis factorial de los reactivos
reveld diez dimensiones que explican, en total, el 53.3% de varianza. Los factores que
emergieron son los siguientes: relacion de pareja, comunicacion, cohesion familiar, falta de
reglas y apoyo, tiempo que comparte la familia, roles y trabajo domestico, autonomia

familiar, organizacion, autoridad y violencia fisica y verbal.

Cuestionario World Health Organization Quality of Life shorter version (WHOQOL-
BREF)

Autor: Organizacion Mundial de la Salud (1998). Cuestionario World Health Organization
Quality of Life shorter version (WHOQOL-BREF).

Es un instrumento genérico derivado del WHOQOL-100, que genera un perfil de calidad de
vida en cuatro dimensiones: salud fisica, salud mental, satisfaccién personal Yy bienestar
social. El cuestionario se encuentra compuesto por 26 items con opciones de respuesta de una
escala de cinco puntos, de 1 (nunca) al 5 (siempre), con una varianza explicada de 65.01%, y
un Alfa de Cronbach de .87 para muestras mexicanas. EvalUa las percepciones del individuo
en las dos semanas previas, ha sido traducido a 19 idiomas diferentes, es aplicable a sujetos
sanos y enfermos, y su puntaje ha sido utilizado para observar los cambios en la calidad de
vida debido a una enfermedad, para establecer valores prondsticos y asi valorar algunas
intervenciones. A diferencia de otros instrumentos genéricos de medicién de calidad de vida
empleados en investigacion clinica y epidemioldgica, el WHOQOL-BREF no se centra en
aspectos funcionales sino en el grado de satisfaccidén que el individuo tiene frente a diversas
situaciones de su cotidianidad, por lo que es una escala con solidez conceptual y

metodologica.

Definicion de muestra, tipo, tamafio y obtencion

Fue una muestra intencional no probabilistica debido a que se eligi6é a aquellas que contaran
con las caracteristicas propias para la investigacion, compuesta por un total de 606 Madres,
211 de ellas madres de hijos sin discapacidad, 197 madres de hijos con discapacidad de la
ciudad de Toluca, Estado de México y 198 madres de hijos con discapacidad de la ciudad de

Meérida, Yucatan.
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Para las madres de hijos con discapacidad
Criterios de inclusion
e Que los hijos con discapacidad se encontraran en un rango de edad de 6 a 17 afios.
e Madres que estén criando directamente a sus hijos con discapacidad.
e Cualquier tipo de discapacidad sensorial o cognitiva en los hijos, establecida o
determinada mediante un diagnostico clinico.
e Firma del consentimiento informado por parte de la madre para su participacion en la
investigacion.
Criterios de exclusion
e Que la madre no acepte participar en la investigacion al no firmar el consentimiento
informado.
e Que los hijos no tengan un diagndstico clinico especificando el tipo de discapacidad

que poseen.

Criterios de eliminacion
e Todas aquellas escalas que presenten duplicidad de respuesta en una sola pregunta.

e Escalas donde no se hayan contestado el total de los items.

Para las madres de hijos sin discapacidad

Criterios de inclusion
e Que los hijos sin discapacidad se encontraran en un rango de edad de 6 a 17 afos.
e Madres que estén criando directamente a sus hijos.
e Firma del consentimiento informado por parte de la madre para su participacion en la
investigacion.
Criterios de exclusion
e Que la madre no acepte participar en la investigacion al no firmar el consentimiento
informado.
Criterios de eliminacion
e Todas aquellas escalas que presenten duplicidad de respuesta en una sola pregunta.

e Escalas donde no se hayan contestado el total de los items.
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Recoleccién de datos

Se gestiono la autorizacion con los autores de las escalas para poder utilizarlas en la

investigacion, para el caso de los instrumentos de actividades de crianza y funcionamiento

familiar.

1.

Se hizo la basqueda de los participantes por medio de centros de atencion mdltiple,
escuelas para nifios y adolescentes con discapacidad, asi como en el centro de
rehabilitacion de educacion especial del valle de Toluca y Mérida.

La muestra de madres de hijos sin discapacidad, se obtuvo a traves de escuelas de
educacion basica regular (primaria y secundaria).

Se elabor6 una ficha de identificacidén sociodemografica para las participantes a fin de
contar con los datos generales de cada una de ellas.

Se presentd la carta de consentimiento informado a las participantes, una vez firmada
dicha carta, se aplicaron los instrumentos de forma individualizada y subgrupal de 3-5

participantes.

Analisis de datos

1.
2.

Se elaboré una base de datos con los resultados de cada instrumento aplicado.

Se realiz6 un anélisis de estadisticos descriptivos (medidas de tendencia central),
posteriormente se ejecutd la prueba de t de Student para la comparacién de las
muestras de madres de hijos con y sin discapacidad. En la segunda etapa, se utilizo la
misma prueba estadistica para la comparacion entre las muestras de Toluca y Mérida
de madres de hijos con discapacidad.

Se trabajé la correlacion estadistica de Pearson para analizar el grado de asociacién de
los factores de cada uno de los instrumentos, ya que es un indice que puede utilizarse
para medir el grado de relacion de dos o mas variables siempre y cuando ambas sean
cuantitativas.

Finalmente, se realiz6 un andlisis de regresion lineal multiple, con el método por
pasos para determinar en qué medida las actividades de crianza y el funcionamiento
familiar inciden en cada uno de los factores de la calidad de vida; al respecto, cabe
mencionar que el cuestionario utilizado no arroja una puntuacién global de este
constructo, sino un perfil constituido por los cuatro factores (salud fisica, salud
mental, satisfaccion personal y bienestar social) por separado.

Se trabajo6 con el software estadistico SPSS version 22.



Aspectos éticos

El proyecto de investigacion se sometio a revision por el comité de Investigacion y Posgrado
de Servicios Educativos Integrados al Estado de Meéxico (SEIEM) y el departamento de
Educacion Especial de la ciudad de Meérida, a fin de cumplir con las caracteristicas y
elementos necesarios para llevar a cabo el estudio, ya que la investigacion cientifica esta
sujeta a normas éticas que sirven para promover y asegurar el respeto a todos los seres
humanos y para proteger su salud y sus derechos individuales. El objetivo principal de la
investigacion fue generar nuevos conocimientos en torno a las variables de la misma, sin
embargo; este objetivo nunca debe tener primacia sobre los derechos y los intereses de la
persona que participan en la investigacion. Por lo tanto se contdé con el consentimiento
informado de cada una de participantes para poder hacer uso de la informacion y de los
resultados obtenidos en funcion de los objetivos de la investigacion, enfatizando en la

absoluta confidencialidad de los datos brindados.

Respecto al Codigo Etico del Psicdlogo (Sociedad Mexicana de Psicologia, 2009), la

investigacion se realiz6 y argumentd a partir de los siguientes articulos:

CAPITULO I. PRINCIPIOS GENERALES.

El psicdlogo debera:

Art. 1. Tener presente que por el solo hecho de ingresar a la comunidad de psicélogos, se
compromete respetar estas normas y a promover una buena imagen de su profesion.

Art. 2. Ejercer su profesion en condiciones éticas y materiales que garanticen la calidad
cientifica y profesional de la misma y los eminentes fines humanos que deben caracterizarla.
Art. 3. Respetar la integridad de la persona humana en los distintos &mbitos donde actue
profesionalmente, y velar siempre por el bienestar individual y social en la prestacion de
servicios de toda indole.

Art. 8. Abstenerse de la exhibicién pablica de cualquier consultante, en presentaciones
personales 0 mediante filmaciones, fotografias, o grabaciones que no obedezcan a motivos

especificos, y conservar, hasta donde sea posible el anonimato del cliente.
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Art.11.Colaborar en las actividades que puedan contribuir al desarrollo de la psicologia como
ciencia y como profesion.

Art.12. Respetar, sin discriminacion, las ideas politicas y religiosas y la vida privada, con
independencia la nacionalidad, sexo, edad, posicion social o cualquiera otra caracteristica

personal de sus consultantes.

CAPITULO IlI. DE LA INVESTIGACION.

A. PRINCIPIOS GENERALES.

Art. 29. Deberd decidirse sobre la conveniencia de una investigacion, de acuerdo con su
utilidad para el progreso de la psicologia y el fomento del bienestar humano. Toda
investigacion debera calificarse en funcion de su necesidad, de sus posibles logres y de los
riesgos que implique.

Art. 30. La investigacion debera ser realizada y supervisada por personas técnicamente
entrenadas y cientificamente calificadas.

B. CON PARTICIPANTES HUMANOS.

Art. 31. La investigacion en humanos debera:

a) Ser precedida por una evaluacién cuidadosa de los riesgos y los beneficios que el
estudio pueda aportar, considerando que debe prevalecer tanto el interés del individuo
y el de la sociedad por encima del de la ciencia;

b) Ajustarse a los principios cientificos y fundamentarse en la experiencia previa
realizada en animales, asi como en el conocimiento de la literatura cientifica.

c) Poner en claro que la responsabilidad por el sujeto participante reside en el
investigador, aun cuando aquél haya dado su consentimiento;

d) Realizarse, cuando se empleen sustancias, unicamente en clinicas, hospitales o
instalaciones de investigacion que ofrezcan garantias adecuadas a los sujetos;

e) Prever la existencia de un contrato claro y justo entre el investigador y el sujeto de la

investigacion, que delimite las responsabilidades de cada uno.
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Art. 32. Los sujetos de la investigacion deberan:

a)

b)

d)

Expresar con absoluta libertad su voluntad de aceptar o rechazar su condicion de
sujeto de experimentacion. La proteccion de esta libertad exige una vigilancia
especial cuando el investigador estd en una posicion de autoridad sobre el
participante.

Estar suficientemente informados sobre la naturaleza, alcance, fines y
consecuencias posibles de la experimentacion, de sus molestias y riesgos, de los
beneficios que puedan esperarse excepto en aquellos casos en que la informacién
pudiera alterar los resultados de las misma;

Recibir, tan pronto como sea posible, la explicacion y la justificacion de los
procedimientos empleados cuando, debido a los requerimientos metodol6gicos de
un estudio, haya sido necesario recurrir al encubrimiento y al engafio;

Tener plena libertad para retirar su consentimiento y suspender su participacion en

cualquier momento, sin que esto les acarree prejuicio alguno.

Art. 35. Debera respetarse el derecho del individuo a su intimidad, para lo que se tomaran las

debidas precauciones. Por tanto, se garantizara el anonimato de los sujetos y la

confidencialidad de la informacion obtenida de ellos, a menos que previamente se haya

Ilegado a un acuerdo diferente.
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La familia es un grupo social que se caracteriza por la unién de personas que comparten un
proyecto vital de existencia en comin que se supone duradero, en el que se generan fuertes
sentimientos de pertenencia, existe un compromiso personal entre sus miembros y se
establecen intensas relaciones de intimidad, reciprocidad y dependencia (Malde, 2012). Todo
proceso familiar comienza con la decision de tener una vida en pareja y posteriormente
incluye el momento del nacimiento del primer hijo, lo cual implica el ejercicio de nuevos
roles y funciones parentales. Sin embargo, cuando este bebé presenta algun tipo de
discapacidad los padres pueden reaccionar de maneras distintas ante este acontecimiento, ya

que suele ser impactante y repercute a lo largo de la vida.

De acuerdo con la Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la
Salud (2001), las personas con discapacidad son aquellas que tienen una o méas deficiencias
fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales, y que al interactuar con distintos ambientes del
entorno social pueden impedir su participacion plena y efectiva en igualdad de condiciones
con las demas. La Encuesta Nacional de la Dindmica Demografica sefiala que hay 7.2
millones de personas en esta condicion en México para 2014, ello significa que la prevalencia
de la discapacidad es de 6%. En 15 de las 32 entidades federativas del pais, la proporcion de
la poblacion con discapacidad es mayor que la observada a nivel nacional (Instituto Nacional

Correo de contacto: xyazz@hotmail.com
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de Estadistica y Geografia [INEGI], 2015). Dentro de ellas se encuentran Yucatan (6.5%) y el
Estado de México (6.2%), por ello se considerd importante trabajar en este estudio con una

muestra de ambos estados del pais.

Heiman (2002) sefiala que el nacimiento de un hijo con discapacidad altera a la familia como
unidad social de diversas maneras; padres y hermanos pueden reaccionar con decepcion,
enojo, depresion, culpa y confusion. Se percibe el suceso como inesperado y extrafio,
rompiendo las expectativas sobre el hijo deseado y teniendo el potencial para amenazar la
vision que tienen los padres sobre el desarrollo de sus hijos dentro del ciclo vital. Por tanto,
surgen modificaciones en sus roles y funciones parentales, siendo una de las mas importantes
la crianza. Oudhof y Robles (2014) explican que la idea central de la crianza de los hijos en
el ambito familiar es la creencia y la esperanza que tienen los padres de poder tener
influencia, un efecto positivo en el desarrollo de sus hijos, para contribuir a su
funcionamiento adecuado en la sociedad y a su bienestar fisico y mental. Ortega, Torres,
Reyes y Garrido (2012) explican que todos los padres tienen intereses referentes a su hijo y
proponen que las précticas de crianza que ellos ejerzan con sus hijos deben permitir su
optimo desarrollo social, emocional y familiar. La crianza consiste en una serie de
actividades especificas, definidas por Rink (2008) como el conjunto de acciones delimitadas
y precisas que son realizadas por el adulto que educa a un menor, caracterizadas por una
manera concreta en su actuar de acuerdo con un programa educativo en un contexto

especifico.

Al respecto, Singer, Ethridge y Sandra (2007) afirman que aunque los padres lleven a cabo
sus funciones pensando en el bienestar de los hijos, pueden presentarse cambios en el estado
emocional, sentimientos de negacién, ansiedad y otros problemas que van a repercutir en la
salud, adaptacion y convivencia de la familia con algiin miembro con discapacidad. Olsson y
Hwang (2008) encontraron efectos traumaticos de la crianza de hijos con esta condicion,
principalmente en las madres, quienes presentaron depresion, estrés o sobrecarga y ansiedad.
De tal forma que las practicas parentales llevan a insertarse en un tema complejo pero
fundamental para el entendimiento y comprension del proceso de aceptacion de tener un hijo
con discapacidad. Manjarres (2012) realiz6 un anélisis de historias de vida para identificar
caracteristicas de apoyo y fortalecimiento a familias para la crianza de nifios con esta

condicion y logré identificar tres estilos parentales: participativo, autoritario y permisivo.
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Mientras que Vera, Barrientos y Hurtado (2010) sefialan que los padres de hijos con
discapacidad intelectual reconocen al apoyo como el principal recurso familiar con el que
cuentan, seguido por la adaptabilidad y cohesion familiar, estrés en la crianza y estrategias de

afrontamiento.

El ejercicio de la crianza incide en la interaccion entre los miembros de la familia y en la
organizacion del grupo, es decir, se relaciona con el funcionamiento familiar; Palomar (1998)
lo define “como un conjunto de relaciones interpersonales que se generan en el interior de
cada familia y que le confieren identidad propia, por lo que se infiere como una fuente de
bienestar para sus miembros (p.135)”. El apoyo social en familias con un miembro con
discapacidad se ha convertido en una necesidad prioritaria, Mora y Rojas (2005) identificaron
la existencia de un funcionamiento familiar caracterizado por una cohesién amalgamada de
sus integrantes con una disciplina complaciente que genera la falta de control y de limites
claros en la diada madre e hijo. Manjarres (2012) explica al respecto que las familias que
tienen un hijo con discapacidad reaccionan siguiendo algunas de estas pautas de conducta:
cuando los vinculos familiares son fuertes, el hecho contribuye a la unién; el hijo o se
incorpora en el seno de la familia unida o la relacion del padre y madre se estrechan
excluyendo al nifio; o bien, cuando los lazos son débiles se tiende a perjudicar al nifio.
Guevara, Ortega y Plancarte (2005) sefialan la importancia de considerar las expectativas
familiares sobre los logros que el nifio tendrd, ya que estas pueden afectar la crianza hacia el
nifio, el ambiente social y fisico de que se provea (es decir, el funcionamiento familiar), asi
como los esfuerzos educativos que guien su desarrollo y la cantidad y tipo de interacciones

directas que tengan ese nifio y su familia.

Ullmann, Maldonado y Nieves (2014) afirman que las familias desempefian funciones
esenciales como la socializacion y el cuidado, que son primordiales para que las personas
logren bienestar en un sentido amplio. Por tanto, los patrones interactivos cumplen un
importante papel en el desarrollo infantil y en la vida familiar, asi que se relacionan con la
calidad de vida de sus integrantes. La Organizacion Mundial de la Salud (2012) define ésta
como un constructo complejo que recoge dimensiones como la salud fisica de la persona, su
estado mental, satisfaccion con la vida y las relaciones sociales que establece; lo considera
como un concepto multidimensional, que incluye aspectos personales como salud, autonomia

e independencia y aspectos ambientales, tales como redes sociales de apoyo y servicios
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comunitarios. Poston et al. (2003) proponen a la calidad de vida como una variable prioritaria
de estudio en familias de algun miembro con discapacidad, ya que esta es Util para la creacion
de programas de intervencion psicoldgica en esta poblacién. Burke (2010) encontré en
familias con presencia de discapacidad altos niveles de estrés, bienestar general més bajo,
relaciones sociales mas pobres entre sus miembros, mientras que Faria y Olivian (2011)
hallaron que las madres, al tener un hijo con sindrome de Down, mostraron satisfaccion con
su salud fisica; sin embargo, ellas reconocieron que su entorno social se ve afectado ante el
hecho de mayor demanda de tiempo y atencion médica y familiar del hijo. En contraparte,
Blacher & Baker (2007) reconocen efectos positivos de la discapacidad, tales como una
mejor interaccién padre-hijo y mas cohesion familiar; ello concuerda con lo propuesto por
Hastings & Taunt (2002) quienes identificaron un mayor sentido de propdsito en la vida en
padres de hijos con discapacidad.

Los procesos familiares y la calidad de vida de familias con presencia de discapacidad tienen
una relacion estrecha con las caracteristicas del entorno cultural en el cual se desarrollan.
Durante varios afios se pensé que la cultura determinaba las condiciones la estructuracion de
la familia; sin embargo, Padilla y Diaz-Loving (2012) encontraron que la familia también
incide en la caracterizacion del ambiente, es decir, hay una influencia reciproca entre familia
y cultura. En el contexto mexicano, la familia constituye un grupo social muy importante, lo
que se refleja en la construccion de una identidad familiar mas que individual, como se ha
observado en diversos estudios realizados sobre la interaccion entre la familia y el entorno
sociocultural. En una investigacién de Andrade (1998) se encontrd que los mexicanos dan
gran valor a la familia y en particular a los hijos, y que la union y el amor son
especificamente importantes en este grupo social, lo que denota una fuerte interdependencia
emocional y una subordinacién de los intereses individuales a los de la familia. Flores, Cortés
y Goéngora (2008) estudiaron a la familia en Yucatan y concluyen que, pese a que existen
diferentes tipos en el estado, se considera al grupo familiar como un espacio social que ha
permitido a sus integrantes una continuidad historica y cultural, proporcionando sentimientos

de pertenencia y de seguridad.

Respecto a la crianza en distintos ambitos culturales, Oudhof, Robles y Mercado (2016)
compararon las practicas paternas en tres regiones del pais (zona norte, centro y sur),

encontrando similitudes en cuanto a la prioridad que se da a la supervision de los hijos,
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prestar atencion al establecimiento de la comunicacion y tomar tiempo para la convivencia
con ellos. Esto indica la existencia de un patron cultural coman de creencias y practicas
relacionadas con la crianza de los hijos, independientemente de la region donde habiten. Sin
embargo, también se hallaron diferencias, siendo los padres de la zona norte los que
mostraron puntuaciones mas altas en las actividades de crianza respecto a los de las otras
zonas. Lo que confirma que las condiciones del entorno y las variaciones culturales tienen

incidencia sobre la socializacién familiar y las conductas parentales.

La presente investigacion se realizd en dos regiones del pais, con el objetivo de comparar las
actividades de crianza, el funcionamiento familiar y la calidad de vida de madres de hijos con
discapacidad de la zonas metropolitanas de Toluca (regiéon centro de México) y Mérida
(region sur). Considerando que el individuo se ajusta a las demandas ambientales y normas
socioculturales del entorno en el que se encuentra, y que ello incide en su percepcion de
bienestar personal y social (Keller et al., 2006); que las caracteristicas de la dinamica
familiar representan un estilo cultural de la comunidad a la que se pertenece (Giménez,
2005); y que esto puede reflejarse en variaciones en la crianza parental (Oudhof et al., 2016);
se plante6 como hipdtesis que se hallaran diferencias entre las madres de ambas regiones en

las tres variables.
METODO

Participantes

La muestra con la que se trabajé fue de tipo no probabilistico por cuotas, conformada por un
total 395 mujeres con al menos un hijo con discapacidad, de las cuales 197 son residentes de
la ciudad de Toluca, Estado de México, con una edad promedio de 35.08 afios y una
desviacion estandar de 5.99. El 58.9% contaba con una escolaridad de educacion media
superior y superior (preparatoria y universidad) y 41.1% basica (primaria y secundaria), el
73.6% dijo no trabajar, mientras que el 26.4% si realizaba una actividad laboral
extradoméstica. De la ciudad de Mérida, Yucatan, fueron 198 participantes con una edad
promedio de 40.09 afios y una desviacion estandar de 8.71, de ellas solo el 25.3% cuenta con
una escolaridad de nivel medio superior y superior (preparatoria y universidad) y el 74.7%
posee educacion basica (primaria y secundaria); el 74.2% no realiza alguna actividad laboral
y solo el 25.8% tiene algun tipo de empleo.

Instrumentos
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Se utilizé el Cuestionario de Actividades de Crianza para madres de Rink, van Loon, van
Lokven, van der Meulen y Jansen (2008), de origen holandés y validado para muestras
mexicanas por Oudhof y Robles (2014), para evaluar la frecuencia con la que las madres
realizan dichas actividades. El instrumento se refiere a la crianza ejercida respecto a un
hijo(a) en particular; en este caso, con alguna discapacidad. Consta de 29 items con opciones
de respuesta en una escala de cuatro puntos, que va de 1 (casi nunca) al 4 (casi siempre). Esta
conformado por seis factores: control, cuidado de la salud, cuidado del ambiente
socioemocional, comunicacién y convivencia, satisfaccion de la crianza y correccion de la
conducta. El instrumento explica el 37.1% de la varianza total con Alfa de Cronbach global
de .87.

El funcionamiento familiar fue medido por medio de la escala desarrollada para esta finalidad
por Palomar (1998), la cual mide la percepcion que tienen las personas respecto a los
patrones de comportamiento que rigen en su familia. Esta escala consta de 46 reactivos con
opciones de respuesta de cinco puntos, de 1 (nunca) al 5 (siempre). Posee diez factores que
explican el 53.3% de varianza, con un Alfa de Cronbach global de .85. Los factores son los
siguientes: relacion de pareja, comunicacion, cohesién familiar, falta de reglas y apoyo,
tiempo que comparte la familia, roles familiares, autonomia, organizacion, autoridad y poder,

y violencia fisica y verbal.

La calidad de vida fue medida a través del cuestionario World Health Organization Quality
of Life, shorter version (WHOQOL-BREF) de la Organizacion Mundial de la Salud (1998).
Es un instrumento genérico derivado del WHOQOL-100, que genera un perfil de calidad de
vida en cuatro dimensiones: salud fisica, salud mental, satisfaccion personal y bienestar
social. Este instrumento estd conformado por 26 items con opciones de respuesta en una
escala de cinco puntos, de 1 (nunca) al 5 (siempre), con una varianza explicada de 65.01%, y
un Alfa de Cronbach de .87 para muestras mexicanas.

Procedimiento

Se trabajo colaborativamente a través de la Universidad Autonoma del Estado de México y la

Universidad Autonoma de Yucatan, para lograr la aplicacién de los instrumentos; se les
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notifico a todas las participantes acerca de la investigacion y se firmé la carta de
consentimiento informado. Se revisaron los expedientes psicopedagdgicos con los que
cuentan las instituciones educativas para reconocer la presencia de discapacidad en los hijos.
El andlisis estadistico de los datos fue realizado mediante el programa SPSS version 22,
donde se hicieron analisis descriptivos, obteniendo las medias y desviaciones estandar de
cada uno de los factores de los instrumentos aplicados. A su vez se hizo un analisis por medio
de la prueba t de Student con el objetivo de identificar diferencias en las tres variables
medidas entre ambos grupos, considerando la zona metropolitana de residencia de las
participantes. Para precisar el tamafio del efecto en los factores en los que se obtuvieron

diferencias se calcul6 la d de Cohen.

RESULTADOS

En la tabla 1 se presentan las medias y desviaciones estandar por factor, obtenidas para las
madres de las dos regiones en la variable actividades de crianza. Las medias oscilan entre los
valores de 3 y 4, lo que indica que se realizan esas actividades entre frecuentemente y casi
siempre; el factor correccién de la conducta fue el Gnico que presentd un valor menor al 3
(2.98), en el caso de la muestra de la ciudad de Mérida, Yucatan. Se observan diferencias
estadisticamente significativas en las medias de los factores control y cuidado de la salud,
ubicandose las puntuaciones mas altas en la muestra de Mérida, mientras que para el factor
satisfaccion de la crianza la media mas alta se ubica en la muestra de Toluca. El tamafio del

efecto de la d de Cohen fue pequefio en todos los factores.

Tabla 1

Comparacion de las actividades de crianza de madres de hijos con discapacidad, Toluca y
Mérida

Toluca Mérida

Factor Media DE Media DE t p dde
Cohen

Control 356 34 3.68 38 3.15 .002 0.33

Cuidado de la 355 36 3.63 39 217 030 0.21

salud

Cuidado del 352 37 3.57 46 1.12 261 0.12

ambiente

socioemocional

Comunicacion y 326 43 3.21 55 1.05 291 0.10

convivencia
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Satisfaccion con 326 M 3.14 54 251 012 0.25
la crianza
Correccion de la 3.04 59 2.08 64 84 401 0.10
conducta

Los valores de las medias y desviaciones estandar de los factores del funcionamiento familiar
se presentan en la tabla 2. Se obtuvieron diferencias estadisticamente significativas en cinco
de los diez factores, siendo estos: comunicacion, cohesién familiar, autonomia, autoridad y
poder, violencia fisica y verbal. Las puntuaciones més altas se registran en la muestra de la
ciudad de Meérida, con excepcion del factor violencia fisica y verbal (que es de caracter
negativo), en el que el valor més alto de la media se presenta en la muestra de Toluca. Cabe
destacar que el tamafio del efecto de Cohen fue mediano en el factor cohesion familiar; para
el resto de los factores el efecto fue pequefio.

Tabla 2
Comparacion del funcionamiento familiar de madres de hijos con discapacidad, Toluca y
Mérida

Toluca Meérida

Factor Media DE Media DE t p d de
Cohen

Relacion de 3.66 .83 3.82 85 1.87 .062 0.20
pareja
Comunicacion 3,19 57 3.41 68 335 .001 0.35
Cohesion 3.86 61 4.25 60  6.37 .001 0.64
familiar
Faltadereglas 282 62 2.76 75 79 427 0.08
y apoyo
Tiempo 3.81 69 3.84 91 33 737 0.03
compartido
Roles 3.69 62 3.83 83  1.77 .076 0.20
familiares
Autonomia 3.68 48 3.86 70 2.83 .005 0.30
Organizacion 3.63 51 3.63 62  .015 988 -
Autoridad y 3.78 66 3.97 69 276 .006 0.16
poder
Violencia fisica 253 1.01 2.31 89 224 .025 0.23
y verbal

La comparacion de los factores de la variable calidad de vida se observan en la tabla 3, se
hallaron diferencias estadisticamente significativas en salud fisica, salud mental y bienestar

social; para la primera de ellas el valor mas alto se ubica en la muestra de la ciudad de
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Toluca, mientras que en los dos Gltimos se tienen puntuaciones mas altas en el grupo de

madres de Mérida. El tamario del efecto fue pequefio para todos los factores.

Tabla 3
Comparacion de la calidad de vida de madres de hijos con discapacidad, Toluca y Mérida
Toluca Meérida
Dimension Media DT Media DT t p d de Cohen
Salud fisica 3.34 39 3.20 52 2.94 .003 0.30
Salud mental 356 46 3.83 .85 3.88 .001 0.40
Satisfaccion 3,66 63 3.79 68 1.92 .055 0.20
Personal
Bienestar 3.34 42 3.48 52 291 004 0.30
Social
DISCUSION

Los resultados de esta investigacion muestran que las madres de un hijo con discapacidad
realizan frecuentemente todas las actividades de crianza, lo que de acuerdo con Oudhof y
Robles (2014) favorece al bienestar fisico y mental de los hijos. Las participantes de esta
investigacion priorizan aquellas tareas que implican el control de la conducta de su hijo y dar
un seguimiento al cuidado de la salud del mismo; al respecto, Ortiz (2007) indica que existe
un aumento de las necesidades de atencion a personas dependientes, esto tiene que ver con el
diagnostico clinico del hijo con discapacidad. La frecuencia de las actividades de crianza que
reportan las madres indica que han aprendido a convivir con él y comprenden que necesita

cuidados especiales (Rossel, 2004).

Respecto a la comparacion entre las dos regiones para esta variable, se encontraron
puntuaciones mas altas en los factores de control y cuidado de la salud para la muestra de
Mérida. Esto concuerda con lo propuesto por Flores et al. (2008), quienes argumentan que el
gjercicio del rol y funcién asignado a cada miembro crea identidad sociocultural para los
miembros de la familia yucateca, y que son las madres las principales responsables de la
crianza de los hijos en este contexto. No obstante, la satisfaccion con la crianza resultd ser
ligeramente mayor en las madres de la zona metropolitana de Toluca. Cabe sefialar que las
diferencias encontradas en esta variable son pequefias y que predominan mas las similitudes
que las diferencias entre ambas muestras, lo que parece confirmar la existencia de un patrén

cultural compartido de practicas parentales en el pais (Oudhof et al., 2016).
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Para la comparacion regional sobre funcionamiento familiar, se encontraron puntuaciones
mas altas en la muestra de las madres de Mérida en los factores de comunicacion, cohesion
familiar, autonomia y autoridad y poder. ElI mayor tamafio de efecto se encontré en el factor
cohesion familiar, existiendo mayor diferencia en dicho factor entre las dos muestras. Ello
puede deberse a que en la ciudad de Mérida se ha identificado una cultura tradicional y
apegada a las normas y valores, asi como la importancia que se le otorga a la familia y las
relaciones armoniosas dentro de la misma (Flores et al., 2016), por lo que se reconoce en
mayor medida a la cohesion familiar como uno de los principales recursos sociales con los
que cuentan las familias de hijos con discapacidad (Vera et al., 2010). Por otra parte, se
encontr6 un valor mas alto en las madres de la muestra de Toluca en el factor violencia fisica
y verbal que en las participantes de Mérida; sin embargo, cabe aclarar los indices son
relativamente bajos, de tal manera que las conductas violentas no se presentan de manera

frecuente.

En cuanto a la variable calidad de vida, las puntuaciones mas altas se ubicaron en las
dimensiones de salud mental, satisfaccion personal y bienestar social; esto coincide con los
hallazgos de Faria y Olivian (2011), quienes reportan que las madres con un hijo con
sindrome de Down muestran satisfaccion con su salud. Estos resultados indican que la madre
como cuidadora primaria en la familia con algan hijo con discapacidad percibe apoyo de su
entorno social cercano como lo es la familia, lo que favorece en la salud mental de la misma
(Cérdoba, Gomez y Verdugo, 2008). En lo que se refiere a la comparacion del perfil de
calidad de vida obtenida para ambas muestras, se encontré que las madres de la zona
metropolitana de Mérida perciben un mayor grado de bienestar social y salud mental,
mientras que las de Toluca evalian més favorablemente su estado de salud fisica; cabe
mencionar que las variaciones son reducidas de acuerdo con el tamafio del efecto. Las
diferencias obtenidas se relacionan posiblemente con la valoracion que tienen las personas
con ciertas condiciones del entorno mas amplio, tales como la situacion economica y la
infraestructura del sector salud. Sin embargo, ésta es una hipotesis que tendra que ser

explorada en futuras investigaciones.

Los resultados antes expuestos indican que se presentan diferencias entre las madres de

ambas regiones en las tres variables del presente estudio. De tal manera, las demandas
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ambientales y normas socioculturales de la comunidad a la que se pertenece se reflejan en el
desempefio familiar y las préacticas parentales de las madres (Oudhof et al., 2016), en las
caracteristicas de la dinamica familiar (Giménez, 2005), asi como en su percepcion de
bienestar  personal y social (Keller et al., 2006). Es decir, se considera que las
particularidades de cada region marcan ciertas diferencias en las actividades de crianza, el
funcionamiento familiar y la calidad de vida de las madres con hijos con discapacidad, con

ello se confirma la hipétesis de esta investigacion.

Una limitante de este estudio fue trabajar solo con las madres de familia, por ello seria
importante incluir a los demas miembros en futuras investigaciones, ya que la discapacidad
impacta tanto la dindmica familiar como la calidad de vida de cada uno de sus miembros
(Ortega et al., 2006); con ello se obtendria una mejor comprension de la condiciones de vida
de todos los integrantes del grupo familiar, incluyendo al miembro con discapacidad.
Asimismo, se destaca la importancia de realizar méas investigaciones transculturales sobre la
tematica, ya que son escasos los estudios comparativos en México, e incluir otras variables
psicoldgicas, tales como los estilos de afrontamiento y la resiliencia. También se sugiere
considerar a otras regiones del pais, para lograr la descripcion y caracterizacion mas amplia

de la poblacién mexicana.
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Calidad de vida y funcionamiento familiar en madres mexicanas de hijos con y sin
discapacidad

Resumen

El objetivo de la presente investigacion fue analizar la relacion entre calidad de vida y
funcionamiento familiar en madres mexicanas de hijos con y sin discapacidad, asi como
comparar las dos variables entre ambos grupos. Se utilizaron el cuestionario WHOQOL-
BREF de la Organizacion Mundial de la Salud (1998) para medir calidad de vida, asi como la
Escala de Funcionamiento Familiar de Palomar (1998). Los instrumentos se aplicaron a 408
madres de familia, 48.5% con hijos con discapacidad y 51.5 % sin hijos con esta condicion,
residentes del Estado de Meéxico, con el consentimiento previo de las participantes. Se
emplearon el Coeficiente de Correlacion de Pearson para establecer la asociacion y la prueba
t de Student para la comparacion. Los resultados muestran que las variables se relacionan
entre si, y se encontraron diferencias estadisticamente significativas entre los dos grupos de
participantes en los factores de los dos instrumentos, obteniendo las madres de hijos con
discapacidad las puntuaciones méas bajas en ambas variables. Se concluye que la familia es
una red de apoyo importante para incidir de manera favorable en la calidad de vida desde la
perspectiva de las madres, y que el tener un hijo con discapacidad puede implicar riesgos

para su bienestar y sus relaciones intrafamiliares.

Palabras clave: Calidad de vida, funcionamiento familiar, madres, discapacidad

Abstract

The objective of the present study was analyzing the relation between quality of life and
family functioning of Mexican mothers with and without children with a disability, as well as
comparing these variables between both groups. Quality of life was measured through the
WHOQOL-BREF Questionnaire developed by the World Health Organization (1998), and
Palomar’s (1998) Family Functioning Scale was employed. The instruments were
administered to 408 mothers, 48.5% with a child with a disability and 51.5% with children
without this condition, residents of the State of Mexico, with the participants’ prior consent.
Pearson’s Correlation Coefficient was employed for establishing the association, whereas the
comparison was performed using Student’s t-test. The results show an association of the
variables, and statistically significant between-group differences in the factors of the

instruments were obtained, where the mothers of a child without disability obtained the
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lowest scores on both variables. It is concluded that the family constitutes an important social
support network which contributes to a favorable quality of life from the mothers’
perspective, and that having a child with a disability may imply risks for their wellbeing and
family relations.

Keywords: Quality of life, family functioning, mothers, disability

Introduccion

La Organizacion Mundial de la Salud (2012) define a la calidad de vida como un constructo
complejo que recoge aspectos como la salud fisica de la persona, su estado mental,
satisfaccion con la vida y las relaciones sociales que establece. Plantea que es un concepto
multidimensional, el cual incluye aspectos personales como salud, autonomia e
independencia y aspectos ambientales como redes de apoyo Yy servicios sociales. Estas redes
de apoyo social con las que cuenta una persona son de naturaleza formal cuando estan
asociadas a lo institucional, y las informales estan constituidas por la familia, los vecinos y
amigos. Las redes de apoyo primarias cobran importancia como parte de la estructura
funcional, afectiva y social. Botero y Pico (2007) afirman que la calidad de vida estd
relacionada con la salud, siendo la capacidad que tiene el individuo para realizar aquellas
actividades importantes relativas al componente funcional, afectivo y social, las cuales estan

influenciadas por su propia percepcion.

Se han llevado a cabo algunos estudios sobre calidad de vida en mujeres mexicanas. Garcia-
Alandete (2014) estudio las relaciones entre bienestar psicoldgico y calidad de vida desde la
psicologia positiva en esta poblacion, concluyendo que la promocion de la salud y de la
calidad de vida constituye una necesidad sociopolitica de primer orden y un objetivo
fundamental de toda la sociedad interesada en el bienestar de sus ciudadanos. Garcia (2013)
encontrd que las mujeres reconocen la importancia de su bienestar fisico y de salud,
percibiendo que el tener salud fisica les brinda mejor calidad de vida. Sat-Mufioz et al. (2011)
trabajaron con mujeres mexicanas con cancer de mama, encontrando que su nivel de calidad
de vida fue bajo y la diferencia mas representativa fue en funcion de variables
sociodemograficas que mostraron impacto en la funcion de rol, fatiga y dolor, concluyendo
que el estado civil incide en el estado emocional y en las condiciones psicologicas de la

calidad de vida en mujeres sin una red social de apoyo.
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Como se puede apreciar, el entorno social de una persona, y particularmente el grupo
familiar, es crucial para favorecer su calidad de vida. Lopéz (2011) sefiala que la familia es
considerada como uno de los més importantes sistemas que promueve la salud y facilita el
mejoramiento de las condiciones de vida. De tal manera, adquiere relevancia el
funcionamiento familiar, en el cual intervienen e interactian diversos elementos, entre los
que se encuentran los paradigmas compartidos del medio ambiente inmediato y del lugar que
ocupa la familia en él; los patrones familiares con personas o0 instituciones estan
determinados por las construcciones y concepciones permanentes del mundo, hechas por los
miembros de la familia (Diaz-Loving, 2006). McGoldrick y Carter (2003) describen al
funcionamiento familiar como la capacidad de los integrantes de la familia para realizar las
modificaciones y ajustes pertinentes a sus modos de relacion conforme sus necesidades
internas y externas. Se considera entonces que el funcionamiento familiar es un proceso en el
que participan el individuo, la familia y la cultura. Para Palomar (1998) el funcionamiento
familiar implica un conjunto de relaciones interpersonales que se generan en el interior de
cada familia y que le confieren identidad propia, por lo que se infiere como una fuente de

bienestar para sus miembros.

Por lo anterior, es relevante vincular la calidad de vida con el funcionamiento familiar, ya que
ambas variables pretenden explicar y favorecer el bienestar en los individuos. Caqueo y
Lemos (2008) evaluaron esta relacién mediante un estudio en pacientes con esquizofrenia,
encontrando una asociacion positiva entre la calidad de vida y el funcionamiento familiar
percibido por los participantes. Mientras que en un estudio de calidad de vida y
funcionamiento familiar en adolescentes chilenos con depresion, Suérez (2013) reporta que
ambas variables funcionan como factores de proteccion para evitar la presencia de la
depresion en la poblacion estudiada. En México, Pérez (2014) indagd las mismas variables en
pacientes con diabetes mellitus tipo 2, mostrando que el apoyo familiar es un factor
determinante en su bienestar, ya que de el dependen en gran parte la calidad de vida y el
apego al tratamiento del paciente. Estupifian y Vela (2012) analizaron la calidad de vida en
madres estudiantes universitarias en Colombia, encontrando que esta variable esta ligada a la
condicion de sus relaciones familiares y al apoyo social que perciben en el contexto

universitario.
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Por otro lado, asumir el rol materno para una mujer no es tarea facil, y si se suma la atencion
especializada que requiere un hijo con discapacidad se complejiza ain méas, demandando una
satisfaccion de necesidades de supervivencia inmediata y en ocasiones, dependiendo del tipo
de discapacidad, de forma permanente. La presencia de una persona con discapacidad en el
grupo familiar repercute en las tareas maternas y en el grupo familiar en su conjunto, dado
que la familia constituye un sistema interactivo e interdependiente donde lo que le sucede a
uno de sus miembros, afecta a los otros integrantes del sistema (Arellano y Peralta, 2013;
Migerode et al., 2012). Esto se confirma en los hallazgos de diversos estudios, que han
mostrado que la discapacidad de un hijo es un hecho impactante que repercute en el conjunto
familiar, padres y hermanos (Guyard, 2012; Lizasoain et al., 2011; Peralta & Arellano, 2010)
y genera una serie de efectos adversos: altos niveles de estrés, bienestar general méas bajo,
relaciones sociales mas pobres, sentimientos de crianza negativos, peor satisfaccion marital y
una mayor carga econdémica y de cuidados (Burke, 2010; Guyard et al., 2012). Sin embargo,
cabe mencionar que la investigacion aporta datos contradictorios, ya que algunos estudios
reconocen que también existen efectos positivos de la discapacidad, tales como una mejor
interaccion padre-hijo, méas cohesién familiar y un mayor sentido de propdsito en la vida
(Blacher & Baker, 2007; Hastings & Taunt, 2002).

Se considera que el apoyo familiar favorece a contrarrestar los posibles efectos negativos de
la presencia de un hijo con discapacidad, contribuyendo al bienestar personal y mejorando la
calidad de vida no solo del hijo, sino de toda la familia (Bourke-Taylor, Howie, & Law,
2010; Migerode et al., 2012; Norling & Broberg, 2013). En este contexto, la calidad de vida
se perfila como un sistema de medida comprensivo para valorar el bienestar, el ajuste y la
satisfaccion de todos los miembros de la familia y particularmente de las madres de hijos con

discapacidad, como se plantea en esta investigacion.

En cuanto a la relacion entre calidad de vida y funcionamiento familiar en familias con una
persona con discapacidad, Faria y Olivian (2011) encontraron que las madres al tener un hijo
con sindrome de Down, mostraron satisfaccion con su salud fisica pero reconocen que su
entorno social se ve afectado ante el hecho de mayor demanda de tiempo y atencién del hijo.
Yildirim, Hacihasanog, Asilar y Karakurt (2012) indagaron el efecto de la educacion
psicosocial proporcionada a madres con nifios con discapacidad intelectual con riesgo de

depresion y la percepcion del funcionamiento familiar de las mismas, hallando que estas
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familias requieren aliento, apoyo y formacién a participar mas activamente en la educacion

de sus hijos, para asi influir positivamente en el crecimiento y desarrollo de los mismos.

Si bien existen algunos hallazgos respecto a estas variables en diversas poblaciones, ain son
escasas las investigaciones en madres de familia que tienen un hijo con discapacidad,
particularmente en México. Por lo que se considera que este estudio tiene relevancia, dado
que no Unicamente pretende contribuir a una mejor comprension de la relacién entre calidad
de vida y funcionamiento familiar, sino también comparar las variables entre en madres de
hijos con y sin discapacidad. Por lo tanto, en este estudio se plantearon dos objetivos:
primeramente, explorar si existe una relacion entre las variables funcionamiento familiar y
calidad de vida en madres de familia, para identificar si estan asociadas entre si y de qué
forma; y como segundo objetivo comparar ambas variables en funcion de la particularidad

de tener 0 no por lo menos un hijo con discapacidad,

Al respecto, se plante6 como primera hipotesis que existe una relacion estadisticamente
significativa entre calidad de vida y funcionamiento familiar, dado que la familia
precisamente tiene como funcion promover y mejorar el bienestar de todos sus integrantes, y
que el apoyo familiar y las relaciones intrafamiliares satisfactorias pueden contribuir a una
mejor calidad de vida (Caqueo y Lemos, 2008; Pérez, 2014; Suarez, 2013). En la segunda
hip6tesis se plantea como expectativa encontrar puntuaciones mas bajas en ambos variables
en el grupo de madres de hijos con discapacidad, dado que estudios anteriores indican que
esta condicion tiende a generar efectos adversos que pueden afectar al sistema familiar
(Burke, 2010; Guyard, 2012; Lizasoain et al., 2011; Peralta & Arellano, 2010).

Método

Participantes

La investigacion se llevo a cabo con una muestra no probabilistica por cuotas, conformada
por 408 mujeres residentes en el Estado de México, 197 de ellas son madres de al menos un
hijo con discapacidad, lo que constituye el 48.5%, el 51.5% restante representa a 211 madres
gue no tienen hijos con esta condicion. Las primeras asisten a Centros de Atencion Multiple
(CAM) de la ciudad de Toluca, Estado de México para la escolarizacion de sus hijos, las
segundas son madres cuyos hijos asisten a escuelas publicas de la misma ciudad y estado. El

rango de edad de las participantes fue de 22 a 54 afios con una media de 35 afos, el 70.1% es
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casada, 21.6% madres solteras, 7.1% separada y 1.2% divorciada. En cuanto al nimero de
hijos, el 60% de las participantes con hijos con discapacidad tiene dos hijos, el 35% tres y el
5% cuatro 0 més. En el caso de las madres de hijos sin discapacidad, la distribucion fue: 58%
dos hijos, 25% tres y 17% cuatro o méas. En lo que se refiere al nivel educativo, en el grupo
de madres de hijos con discapacidad predominaron primaria (20%) y secundaria (58%),
mientras que en el grupo de madres sin hijos con esta condicion las proporciones mas altas se

ubicaron en los niveles de secundaria (60%) y preparatoria (20%).

Instrumentos

La variable calidad de vida fue medida a través del cuestionario World Health Organization
Quality of Life, shorter version (WHOQOL-BREF) de la OMS (1998), Es un instrumento
genérico derivado del WHOQOL-100, que genera un perfil de calidad de vida en cuatro
dimensiones: salud fisica, salud mental, satisfaccion personal y bienestar social. El
cuestionario se encuentra compuesto por 26 items con opciones de respuesta de una escala de
cinco puntos, de 1 (nunca) al 5 (siempre), con una varianza explicada de 65.01%, y un Alfa
de Cronbach de .87 para muestras mexicanas. EvalGa las percepciones del individuo en las
dos semanas previas, ha sido traducido a 19 idiomas diferentes, es aplicable a sujetos sanos y
enfermos, y su puntaje ha sido utilizado para observar los cambios en la calidad de vida
debido a una enfermedad, para establecer valores prondsticos y asi valorar algunas
intervenciones. A diferencia de otros instrumentos genéricos de medicién de calidad de vida
empleados en investigacion clinica y epidemioldgica, el WHOQOL-BREF no se centra en
aspectos funcionales sino en el grado de satisfaccién que el individuo tiene frente a diversas
situaciones de su cotidianidad, por lo que es una escala con solidez conceptual y
metodoldgica. Para su uso en el presente estudio, el instrumento fue evaluado por jueces para
valorar la pertinencia del lenguaje y el uso de los términos para poblacion mexicana,

realizandose algunas modificaciones de redaccion.

Para la medicion de la variable funcionamiento familiar se utilizé la escala de Palomar
(1998), que evalua la percepcion que tienen las personas respecto a los patrones de
comportamiento que rigen en su familia (es decir, desde la valoracién subjetiva del propio
entrevistado). La escala consta de 46 reactivos con opciones de respuesta de cinco puntos, de
1 (nunca) al 5 (siempre). Esta conformada por diez factores que explican el 53.3% de

varianza, con un Alfa de Cronbach global de .85. Los factores son los siguientes: relacion de
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pareja, comunicacion, cohesion familiar, falta de reglas y apoyo, tiempo que comparte la
familia, roles y trabajo doméstico, autonomia familiar, organizacién, autoridad y violencia

fisica y verbal.

Procedimiento

El protocolo de investigacion se sometio a revision del Comité de Bioética de la Universidad
Auténoma del Estado de México, y se realizaron gestiones institucionales para lograr la
aplicacion de los instrumentos; una vez autorizada se les notifico las madres de familia acerca
de la investigacion para la firma del consentimiento informado y su participacion en la
misma. La aplicacion de los instrumentos se llevo a cabo dentro de las instalaciones de los
centros educativos a los cuales asistian sus hijos, de manera colectiva en subgrupos de 3 a 7
personas, con un tiempo aproximado de 40 minutos para ambas pruebas, explicando dudas
que surgian al respecto. Para el caso de 3 madres con discapacidad auditiva la aplicacién fue
individualizada, ya que se interpretaron los reactivos a la lengua de sefias mexicana (LSM);
quienes seleccionaban la respuesta de forma escrita en los instrumentos eran las participantes.
Para corroborar la presencia de discapacidad en hijos, se obtuvo el diagnostico clinico de los

expedientes psicopedagogicos con los que cuenta la institucion educativa a la que asisten.

Andlisis de datos

Se trabajo con el programa estadistico SPSS version 22, en el cual se hicieron anélisis
descriptivos paramétricos, calculando las medias y desviaciones estandar de cada uno de los
factores de ambas escalas. Se realizd un analisis de correlacion de Pearson para estimar el
grado de relacion entre los factores de la variable funcionamiento familiar y las dimensiones
del cuestionario WHOQOL-BREF, considerando un p < 05. Para observar si habia
diferencias estadisticamente significativas en las variables respecto a las madres con y sin

hijos con discapacidad, se utiliz6 la prueba t de Student.

Resultados
El cuestionario de calidad de vida consta de cuatro dimensiones, de las cuales se presentan
los estadisticos descriptivos para la muestra total (N=408) en la tabla 1. La media mas alta se
obtuvo en la dimension de satisfaccion personal, mientras que la méas baja se presento en la

de salud fisica.
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Insertar tabla 1

En la tabla 2 se muestran los factores del funcionamiento familiar, se observa que la
puntuacion més alta se presento en el factor cohesion familiar, mientras que el valor méas bajo

de la media se ubico en el factor violencia fisica y verbal, respectivamente.

Insertar tabla 2

La tabla 3 muestra los coeficientes de correlacion de Pearson encontrados entre los factores y
las dimensiones de las escalas, se hallaron asociaciones positivas y estadisticamente
significativas que van de bajas a moderadas entre ocho factores de funcionamiento familiar y
todas las dimensiones de calidad de vida. Las correlaciones més altas se presentaron en la
dimension satisfaccion personal de calidad de vida. A su vez, se encontraron correlaciones
negativas estadisticamente significativas en dos factores, indicando que a mayor falta de
reglas y apoyo y violencia fisica y verbal, menor salud mental, satisfaccion personal y

bienestar social.

Insertar tabla 3

Para la comparacién de la calidad de vida entre los grupos se realizé la prueba t de Student,
encontrandose diferencias estadisticamente significativas en las dimensiones salud mental,
satisfaccion personal y bienestar social. En las tres dimensiones, las madres sin hijos con
discapacidad obtuvieron puntuaciones mas altas (Tabla 4). El tamafio de efecto es pequefio en
las dimensiones de satisfaccion personal y bienestar social, y mediano en el caso de salud

mental.

Insertar tabla 4

En la tabla 5 se observan los resultados de la comparacion del funcionamiento familiar entre
los dos grupos de madres mediante la prueba t de Student. Se obtuvieron diferencias
estadisticamente significativas en los factores relacion de pareja, comunicacion, cohesion
familiar, roles familiares, autoridad y poder, en los cuales las madres sin hijos con

discapacidad tuvieron las medias mas altas; mientras que en los factores falta de reglas y
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apoyo Yy violencia fisica y verbal, que son de caracter negativo, fueron las madres con hijos
con discapacidad las que obtuvieron las puntuaciones mas altas. El tamafio del efecto fue
mediano en comunicacion cohesion familiar, falta de reglas y apoyo y violencia fisica y
verbal, y pequefio en los demas factores.

Insertar tabla 5

Discusion

Los resultados indican que en la muestra total de las participantes prevalece una valoracion
positiva de su calidad de vida, particularmente en los aspectos de satisfaccion personal y
salud mental, lo cual tiene repercusiones positivas para el ejercicio del rol materno y para el
bienestar socioemocional de los hijos (Instituto Nacional de las Mujeres en México, 2010).
En cuanto al funcionamiento familiar, también se obtuvieron indices que apuntan hacia una
evaluacion favorable de la situacion en el hogar percibida por las madres en la mayoria de los
aspectos, tales como la cohesion familiar, el tiempo compartido y el manejo de autoridad y
poder, mientras que los factores negativos (falta de reglas y apoyo y violencia fisica y verbal)
obtuvieron puntuaciones mas bajas. Estos hallazgos confirman la tendencia de valorar
positivamente al grupo familiar, que es comdn entre la poblacion mexicana (Oudhof &
Robles, 2014).

En cuanto al primer objetivo del estudio, se encontré que la variable calidad de vida presentd
una relacion positiva significativa con el funcionamiento familiar percibida por las madres,
por lo que se acepta la primera hipétesis que se plante6 para la investigacion. Asi, la
satisfaccion de las participantes con sus relaciones intrafamiliares y con la interaccion con los
miembros de su grupo familiar se asocia con niveles mas altos de bienestar, lo cual confirma
la importancia que tiene la familia como red social de apoyo emocional en mujeres que
ejercen un rol materno, tal como lo afirma Lopez (2011). Estos resultados concuerdan con lo
reportado por Roque y Acle (2013), quienes identificaron relaciones estadisticamente
significativas entre los mediadores personales y ambientales que la persona reconoce para si
con el funcionamiento familiar. En la presente investigacion se encontrd que la satisfaccién
personal destaca como la dimension de calidad de vida con correlaciones maés altas con el
funcionamiento familiar, indicando que el apoyo del grupo familiar percibido por las madres

conlleva una apreciacion positiva de sus relaciones personales y de sus condiciones de vida
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en general (Caque & Lemos, 2008; Estupifian y Vela; 2012), contribuyendo a la realizacion

de las necesidades sentidas por ellas (McGoldrick & Carter, 2003).

Respecto al segundo objetivo, se encontraron diferencias estadisticamente significativas en
tres de las cuatro dimensiones de calidad de vida entre madres de hijos con y sin
discapacidad, siendo éstas salud mental, satisfaccion personal y bienestar social. Las
puntuaciones méas bajas se presentaron en el grupo de madres de hijos con discapacidad, lo
cual coincide con los hallazgos de Cérdoba, Gémez y Verdugo (2008), quienes también
encontraron mayor insatisfaccion personal en padres de hijos con esta condicién. De acuerdo
con estos resultados, la presencia de un hijo con discapacidad puede generar ciertos efectos
adversos relacionados con la interaccion social, aspectos emocionales y con el nivel de
bienestar general (Burke, 2010; Guyard et al., 2012). La diferencia mas importante entre los
grupos se encontro en la dimension de salud mental, indicando que es en este aspecto donde
la condicion de discapacidad del hijo puede tener mayores consecuencias. Al respecto,
Villasefior, Calderdn, Gaytan, Romero y Diaz-Barriga (2017) mencionan que la salud mental
de las madres puede poner en riesgo el bienestar socioemocional de los hijos. Garcia, Mateo
y Maroto (2004) afirman que la salud mental y el bienestar de los padres de hijos con
discapacidad son importantes, ya que influye en los logros que el menor va obteniendo. Cabe
mencionar que para la dimension salud fisica no se encontraron diferencias entre ambos
grupos, por lo que el tener un hijo con discapacidad no parece incidir en este aspecto de la
calidad de vida de las madres (Faria & Olivia, 2011).

De acuerdo con la comparacion del funcionamiento familiar entre ambos grupos, se encontrd
que las madres de hijos con discapacidad obtuvieron puntuaciones mas altas en los factores
de relacién de pareja, cohesion familiar, roles familiares, autoridad y poder y comunicacion.
Estos hallazgos indican que la vida familiar en general, asi como el ejercicio de la
maternidad, pueden verse afectados hasta cierto punto por la presencia de un hijo con
discapacidad (Arellano y Peralta, 2013; Migerode et al., 2012), aungue es preciso sefialar que
el tamafio del efecto de las diferencias fue pequefio en la mayoria de estos factores y sélo

mediano en comunicacion y cohesion familiar.

Por otro lado, en los dos factores de caracter negativo de la escala, falta de reglas y apoyo y

violencia fisica y verbal, las puntuaciones de las madres de hijos con discapacidad fueron
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considerablemente mayores con un tamafio de efecto tamafio mediano, lo que apunta hacia la
dificultad de resolver conflictos al interior del grupo familiar cuando hay presencia de un hijo
con esta condicion y un mayor riesgo de conductas violentas. Martinez y Mesenguer (2014)
hallaron la presencia diferentes tipos de violencia ejercidos hacia personas con discapacidad
dentro del &mbito familiar o domestico. El riesgo es mayor cuando los padres no han logrado
superar la condicion de discapacidad en sus hijos por falta de informacion, recursos
psicologicos, familiares y sociales, lo cual se expresa a través del ejercicio de algun tipo de
violencia (Mendizabal, 2012).

Se cumplen las expectativas planteadas en la segunda hipdtesis, ya que se encontraron
diferencias estadisticamente significativas en ambas variables. De acuerdo con la percepcién
de las madres de hijos con discapacidad, se muestran mas insatisfechas y con menos apoyo
de su grupo social primario ante el hecho de tener un hijo con dicha caracteristica. Por lo que
se considera que es relevante dar a conocer y proveer a estas madres recursos psicolégicos
que les permitan un mejor desempefio de su rol materno y sentirse con mayor apoyo del
grupo familiar, promoviendo mecanismos de intervencion familiar para promover la salud

mental y un mayor grado de bienestar en ellas.

Pese a que se cumple la hipotesis de este estudio, no se pueden pasar por alto algunas
limitaciones del mismo, las cuales conciernen al disefio metodoldgico de éste, asi como
algunas variables no controladas pero que es necesario investigar. Respecto a la metodologia,
el muestreo no fue probabilistico, sino por cuotas. Se controlé el género de la muestra, ya que
solo se trabajé con mujeres, no asi otras variables tales como la edad, el nivel
socioeconémico, estado civil, numero de hijos y namero de hijos con discapacidad, asi como
tampoco los niveles y tipos de discapacidad que los hijos presentan, por lo que los resultados
no pueden generalizarse para toda la poblacién mexicana. En futuras investigaciones se
propone considerar estudios longitudinales para precisar como se comportan estas variables a
lo largo del tiempo dentro de la familia, y asi lograr una mayor determinacion de como es que
interacttan entre si. Adicionalmente, es necesario indagar el impacto de estas variables en la
vida familiar en su conjunto y no Unicamente en las condiciones de las madres, sino de todos
los miembros que conforman dicho grupo social. También seria interesante considerar otras
variables psicologicas, como estres parental, resiliencia, autoestima, depresion, ya que

pueden estar presentes y manifestadas en madres y padres de hijos con discapacidad.
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Se concluye que la existencia de una relacion entre la calidad de vida y el funcionamiento
familiar, desde la perspectiva de las madres, confirma la importancia de la familia como red
de apoyo, que favorece su bienestar personal y social y puede contribuir a incrementar su
satisfaccion con la vida. Sin embargo, la presencia de un hijo con discapacidad tiende a
generar consecuencias adversas en la dinamica familiar, que puede convertirse en un factor
de riesgo para sus condiciones de salud e incluso para la generacion de conductas violentas
en el grupo familiar, por lo que se hace necesario generar la promocion de la mejora de estas
variables en madres de hijos con discapacidad, en pro de favorecer el desarrollo de la salud

mental y social en estas mujeres.
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Tablas
Tabla 1
Estadisticos descriptivos de las dimensiones de calidad de vida, muestra total (N=408)
Media DT
Salud fisica 3.34 40
Salud mental 3.65 45
Satisfaccion personal 3.75 .65
Bienestar social 3.39 45
Tabla 2

Estadisticos descriptivos de los factores de la escala funcionamiento familiar, muestra total
(N=408)

Media DT
Relacion de pareja 3.72 .88
Comunicacion 3.20 .58
Cohesiéon familiar 4.00 .64
Falta de reglas y apoyo 2.92 12
Tiempo compartido 3.86 74
Roles familiares 3.77 .69
Autonomia 3.73 .55
Organizacién 3.60 53
Autoridad y poder 3.88 .68
Violencia fisica y 2.30 94

verbal

Tabla 3
Correlacion entre funcionamiento familiar y calidad de vida, muestra total (N=408)



Factor/Dimension Salud fisica Salud mental Satisfaccién Bienestar

personal social
Relacion de pareja 2357 238" 446" 225"
Comunicacion 104" 220" 267" 215"
Cohesion familiar .183™ 394 4717 3127
Falta de reglas y apoyo -.011 -.255™ -.360™ -.135™
Tiempo compartido .188™ .318™ 493™ .305™
Roles familiares 201" 227" 363" 2427
Autonomia 198" 3317 399" 303"
Organizacion 150" 170" 298" 164
Autoridad y poder 1767 3317 4317 2407
Violencia fisica y .063 -.319™ -.345™ -.115"
verbal
*p < 0.05 **p < 0.001
Tabla 4
Calidad de vida de madres de hijos con y sin discapacidad
Con Sin
discapacidad discapacidad
(n=197) (n=211)
Factor p t d de Cohen Media DT Media DT
Salud fisica 907 117 - 3.33 40 3.34 40
Salud mental .001 4.144 43 3.55 A7 3.74 A2
Satisfaccion .003 2964 .30 3.66 .63 3.85 .64

personal
Bienestar social 049 1971 .20 3.34 42 3.43 48




Tabla 5

Funcionamiento familiar en madres de hijos con y sin discapacidad.

Con discapacidad Sin discapacidad

n=197 n=211
Factor p t d de Cohen Media DT Media DT
Relacion de pareja 030  2.181 22 3.63 .89 3.82 .87
Comunicacion .001 4.309 42 3.08 54 3.32 .59
Cohesion familiar .001 4.541 46 3.85 .61 4.14 .64
Falta de reglas y apoyo .001 4.434 44 3.08 .70 2.77 72
Tiempo compartido 203 1.276 - 3.81 .69 3.90 .78
Roles familiares .033 2.145 21 3.69 .62 3.84 74
Autonomia .069 1.821 - 3.68 48 3.78 .61
Organizacion 370 .897 - 3.63 51 3.58 .55
Autoridad y poder .003 3.004 30 3.78 .65 3.98 .69
Violencia fisicay verbal  .001 4.717 A7 2.52 1.02  2.09 .80
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Resultados

Articulo cientifico enviado
ACTIVIDADES DE CRIANZA Y FUNCIONAMIENTO FAMILIAR COMO
PREDICTORES DE LA CALIDAD DE VIDA EN MADRES DE HIJOS CON
DISCAPACIDAD

Resumen

El objetivo del estudio fue analizar las actividades de crianza y funcionamiento familiar como
predictores de calidad de vida en madres mexicanas de hijos con discapacidad. Se utilizaron
el cuestionario WHOQOL-BREF de la Organizacion Mundial de la Salud (1998) para medir
calidad de vida, asi como la Escala de Funcionamiento Familiar de Palomar (1998) vy el
cuestionario de Actividades de Crianza para madres (Oudhof & Robles, 2014). Participaron
395 madres con un hijo con discapacidad con 37.6 afios y una desviacion estandar de 7.4
afios, residentes del Estado de México y Yucatan, con el consentimiento previo de las
participantes. Se empled un analisis de correlacidn y una regresion lineal multiple por pasos
para determinar la incidencia sobre la calidad de vida. Se encontr6 que las variables se
relacionan entre si, y que las actividades de crianza inciden en la dimensién de salud fisica de
calidad de vida, mientras que el funcionamiento familiar predice la satisfaccion personal. Se
concluye que la familia es una red de apoyo importante que impacta de manera favorable en
la calidad de vida desde la perspectiva de las madres.

Abstract

The objective of the study was analyzing rearing activities and family functioning as
predictors of the quality of life in Mexican mothers of children with disabilities. The
WHOQOL-BREF Questionnaire of the World Health Organization (1998) was employed for
measuring quality of life, along with Palomar’s (1998) Scale of Family Functioning and the
Questionnaire Rearing Activities for Mothers (Oudhof & Robles, 2014). The instruments
were administered to 395 mothers, with a mean age of 37.6 years old (sd = 7.4), residents
from the State of Mexico and Yucatan, with previous consent of the participants. Pearson’s
correlation coefficient was used for establishing the association between variables and a

Stepwise Multiple Regression was carried out in order to determine the effect on quality of

63



life. The results show that the variables are related, and it was found that rearing activities
have an impact on the physical health dimension of quality of life, whereas family
functioning predicts personal satisfaction. It is concluded that the family constitutes an
important social network which has positive effects on quality of life from the mothers’

perspective.

En los ultimos afios, la calidad de vida se ha posicionado como un concepto fundamental en
las familias con algun miembro con discapacidad (Cordoba, Verdugo, Aya, & Lumani,
2014). El modelo centrado en la familia (Park et al., 2003; Park, A. Turnbull, & R. Turnbull,
2002; Poston et al., 2003) explica que se experimenta calidad de vida cuando sus integrantes
tienen los recursos para cubrir sus necesidades materiales y emocionales, disfrutan de su vida
juntos y cuentan con oportunidades para alcanzar metas que son importantes para ellos. A
partir de este modelo, Poston et al. (2003) proponen conceptualizar la calidad de vida en
familias con integrantes con discapacidad a partir de la relacion entre la vida familiar y el
bienestar personal de cada uno de los miembros que integran a la familia, tomando en cuenta

factores psicosociales, culturales y personales.

La calidad de vida es definida por la Organizacion Mundial de la Salud (2012) como un
constructo complejo que considera dimensiones de salud fisica de la persona, el estado
mental, satisfaccion con la vida y las relaciones sociales que establece; por lo que se
transforma en un concepto multidimensional, incluyente de aspectos personales como salud,
autonomia e independencia, asi como aspectos ambientales, como redes sociales de apoyo y
servicios comunitarios. La Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la
Discapacidad y de la Salud (2001) explica que las personas con discapacidad son aquellas
que presentan una o mas deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales; ello
impacta en la interaccion en diversos ambientes sociales, ya que dichas caracteristicas
obstaculizan la participacion plena y efectiva en la sociedad en igualdad de condiciones

respecto a las demas personas.

Avila, Gil, Lépez y Vélez (2012) proponen que hacerse cargo de un hijo en situacion de
discapacidad crea un ambiente de inseguridad y miedos; que si no se manejan a tiempo y se
brinda la ayuda necesaria al nucleo familiar, se experimentara un deterioro en su salud

psicoldgica. Esto puede detonar sobrecarga de trabajo, depresién y ansiedad, ya que el estar
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al cuidado de un hijo con discapacidad implica esfuerzo y responsabilidad constante, lo que
incidira en la calidad de vida de quien ejecute dicha actividad. Asi lo argumenta Ortiz (2007),
quien hace mencion que la calidad de vida de padres de hijos con discapacidad se ve
impactada por las necesidades de atencion a hijos con discapacidad (aumento en nimero y
prolongacion del tiempo de cuidados) y la disminucion de la capacidad de atencion hacia los
demas miembros de la familia. Segui, Ortiz y De Diego (2008) hallaron que los padres de
nifios con discapacidad experimentan fatiga, depresion, baja autoestima e insatisfaccion
interpersonal y ello esté relacionado con la clase de discapacidad que el nifio presenta y la
gravedad de los trastornos de conducta. Lo anterior concuerda con lo propuesto por Cabezas
(2005), al mencionar que se deben tener en cuenta factores como el nivel cultural y
econdmico, la presencia 0 no de mas hijos y la severidad de la discapacidad, asi como las

caracteristicas de la vida familiar.

Lo anterior permite reconocer al funcionamiento familiar, definido por Palomar (1998) como
el conjunto de relaciones interpersonales que se generan en el interior del grupo familiar y
que le confieren identidad propia, como una fuente importante para el bienestar de los
miembros que forman parte de la familia con un integrante en condicion de discapacidad. A
su vez, el funcionamiento familiar se encuentra correlacionado con las practicas de crianza
que ejerzan los padres con sus hijos, a fin de fomentar y permitir un éptimo desarrollo social,
emocional y familiar en ellos; tal como lo explican Ortega, Torres, Reyes y Garrido (2012)
en la descripcién de las caracteristicas de la paternidad de hijos con discapacidad. Mora y
Rojas (2005) identificaron la existencia de funcionamiento familiar caracterizado por una
cohesion social de sus integrantes, encontrando que este impacta en el ejercicio de la crianza
y el establecimiento de control y limites claros en la diada madre e hijo. Se entiende a la
crianza de los hijos en el ambito familiar como la creencia y la esperanza que tienen los
padres de poder tener influencia, un efecto positivo en el desarrollo de sus hijos, para
contribuir a su funcionamiento adecuado en la sociedad y a su bienestar fisico y mental
(Oudhof & Robles, 2014). Rink (2008) afirma que la crianza consiste en un conjunto de
actividades concretas realizadas por el adulto que educa a un menor, en correspondencia al
contexto social en el que se encuentre; dichas actividades se analizaron en el presente

estudio.
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En cuanto a la crianza de hijos con discapacidad, Serrata (2012) analiz6 los aspectos
psicosociales de la crianza de un nifio con autismo, en el que se reporta que tiene un impacto
en el bienestar psicologico de los padres y en el sistema familiar. Su investigacion sugiere
que los niveles de depresion y estrés son significativamente mas altos en padres de nifios con
autismo que en los padres de nifios con desarrollo normalizado, y se hallé una correlacién
negativa entre el estrés y la calidad del matrimonio para los padres de nifios con autismo.
Mientras que Vera, Barrientos y Hurtado (2010) hallaron al apoyo como el principal recurso
familiar con el que se cuenta, seguido por la adaptabilidad, cohesidn familiar, estrategias de

crianza y afrontamiento.

Con respecto a la relacion entre calidad de vida y funcionamiento familiar en familias con
una persona con discapacidad, Faria y Olivian (2011) argumentan que las madres de un hijo
con sindrome de Down mostraron satisfaccién con su salud fisica, pero reconocen que su
entorno social se ve afectado ante el hecho de mayor demanda de tiempo y atencion médica y
familiar del hijo. Ahmedani y Hock (2012) indagaron los contextos sociales de los padres de
nifios con un trastorno del espectro autista, los resultados indican que tenian mayores
probabilidades de reportar pobre ingreso econémico, mayor irritacion y niveles mas bajos de
satisfaccion en las relaciones sociales y la salud mental. Por otro lado, Greeff y Van der Walt
(2010) analizaron la capacidad de adaptacion en las familias con un nifio autista, en los
resultados de su estudio destacan la importancia de factores de flexibilidad en la adaptacion
social, como son: estatus socioecondmico, apoyo social, patrones abiertos y predecibles de
comunicacion y entorno familiar de apoyo, incluyendo compromiso, flexibilidad y fortaleza
familiar. Sin embargo, cabe mencionar que se han reportado datos contradictorios a lo antes
expuesto, ya que existen estudios que plantean efectos positivos de la presencia de
discapacidad en el ambito familiar, tales como una mejora en la interaccion padre-hijo,
mayor cohesion familiar y un sentido de propoésito en la vida mas elevado por parte de las
figuras parentales (Baker & Blacher, 2007; Hastings & Taunt, 2002).

Como se puede observar, la crianza y el funcionamiento familiar son variables asociadas a la
calidad de vida. Garcia (2013) encontrd que las mujeres reconocen la importancia del estado
de su bienestar fisico y de salud; ellas perciben que el tener salud fisica les brinda mejor
calidad de vida. Es asi que el apoyo se reconoce como una variable que favorece la dinamica

familiar, incrementando el bienestar personal a través de una mejora de la calidad de vida del
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hijo con discapacidad y de la familia de la cual forma parte (Bourke-Taylor, Howie, & Law,
2010; Migerode, Maes, Buysse, & Brondee, 2012; Norling & Broberg, 2013).

Por tanto, el funcionamiento de la familia y las practicas de crianza, con el cuidado del hijo,
establecimiento de limites y reglas, comunicacion, entre otros, parecen beneficiar el bienestar
de los miembros de la misma, en especial de las madres que ejecutan el cuidado de los hijos;
sin embargo, poco se ha estudiado en cuanto a la incidencia de estas variables en la calidad
de vida de madres con hijos con discapacidad. Es por ello que esta investigacién tiene como
objetivo analizar las actividades de crianza y el funcionamiento familiar como factores
predictores de la calidad de vida en dichas madres. Se enfoca al papel materno, dado que
generalmente es la madre quien tiene la responsabilidad principal de cuidar al hijo y que debe
ejecutar las actividades de crianza por norma social y moral, sin considerar su bienestar
personal en el ejercicio de la tarea materna (Pedrero, 2018); esto se presenta aln en mayor
medida en el caso del cuidado de hijos con discapacidad (Prieto, 2018). A partir del enfoque
centrado en la familia (Poston et al., 2003) y los hallazgos de los estudios de Vera et al.
(2010), Serrata (2012) y Perez (2014), se plantea como hipotesis que las actividades de
crianza y el funcionamiento familiar tendrdn una incidencia en la calidad de vida de las

participantes en el estudio
METODO

Participantes

Se trabajé con una muestra de tipo no probabilistico constituida por 395 mujeres con al
menos un hijo con discapacidad, con una edad promedio de 37.6 afios y una desviacion
estandar de 7.4 afios. EI 50% de las participantes reside en el Valle de Toluca, Estado de
México y el 50% en la zona urbana de Mérida, Yucatan. En México existe un 6% de
presencia de discapacidad en su poblacion total de acuerdo a la Encuesta Nacional de la
Dinamica Demografica (2014), dentro de las entidades con puntuaciones superiores al indice
nacional se encuentran Yucatan (6.5%) y el Estado de México (6.2%), por tal motivo se
considerd relevante trabajar en ambos estados, tomando como referencia sus ciudades

capitales, para la conformacion de la muestra de esta investigacion.

En cuanto al estado civil, el 75.7% de las participantes son casadas, 20.3 solteras, 2.5%

separadas y el 1.5% divorciadas. Respecto al nivel de escolaridad, la proporcion de las
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participantes con educacion basica (primaria y secundaria) fue de 57.9%, mientras que el
42.1% tenia escolaridad media superior y superior (preparatoria y universidad). Es de
destacarse que el 73.9% de las madres menciond no realizar ninguna actividad laboral fuera
de casa y que solo el 26.1% refirié tener un empleo remunerado. En lo que se refiere al tipo
de discapacidad de los hijos, el 42.3% presentd intelectual, 25.3% auditiva, 7.3% visual,

5.1% motriz y el 20% multidiscapacidad, es decir, la presencia de dos o0 més discapacidades.

Instrumentos

Se aplico el Cuestionario de Actividades de Crianza para madres de Rink, van Loon, van
Lokven, van der Meulen y Jansen (2008), de origen holandés y validado para muestras
mexicanas por Oudhof y Robles (2014), para evaluar la frecuencia con la que las madres
realizan dichas actividades. El cuestionario evalUa la crianza ejercida respecto a un hijo(a) en
particular; en este caso, con alguna discapacidad. Consta de 29 items con opciones de
respuesta en una escala de cuatro puntos, que va de 1 (casi nunca) al 4 (casi siempre). Esta
constituido por seis factores: control, cuidado de la salud, cuidado del ambiente
socioemocional, comunicacion y convivencia, satisfaccion con la crianza y correccion de la
conducta. El instrumento explica el 37.1% de la varianza total con Alfa de Cronbach global
de .87.

El funcionamiento familiar se analiz6 a través de la escala desarrollada por Palomar (1998),
la cual mide la percepcidn que tienen las personas respecto a los patrones de comportamiento
que rigen en su familia. Esta constituida por 46 reactivos con opciones de respuesta de cinco
puntos, de 1 (nunca) al 5 (siempre). El instrumento explica el 53.3% de varianza y cuenta con
un Alfa de Cronbach global de .85. Los diez factores que la conforman son: relacion de
pareja, comunicacion, cohesion familiar, falta de reglas y apoyo, tiempo que comparte la
familia, roles familiares, autonomia, organizacion, autoridad y poder, y violencia fisica y

verbal.

La calidad de vida fue evaluada mediante el cuestionario World Health Organization Quality
of Life, shorter version (WHOQOL-BREF) de la Organizacion Mundial de la Salud (1998).
Este es un instrumento genérico derivado del WHOQOL-100, que brinda un perfil de calidad

de vida dividido en cuatro dimensiones: salud fisica, salud mental, satisfaccion personal y
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bienestar social. Esta conformado por 26 items con opciones de respuesta en una escala de
cinco puntos, de 1 (nunca) al 5 (siempre); cuenta con una varianza explicada de 65.01%, y un

Alfa de Cronbach de .87 para muestras mexicanas.

Procedimiento

La colaboracion de las participantes fue voluntaria, después de haber sido notificadas acerca
de la investigacion. Se solicito la firma de la carta de consentimiento informado, garantizando
el uso confidencial de la informacion proporcionada con fines exclusivamente académicos.
Se obtuvo la autorizacion de llevar a cabo la investigacion por parte de las autoridades de las
instituciones educativas donde estudian los hijos de las participantes y se revisaron los
expedientes psicopedagdgicos para reconocer la presencia de discapacidad. La aplicacion de
los instrumentos se realizo en grupos de tres a cinco personas, precisando las indicaciones de
llenado y resolviendo dudas durante el proceso. Los datos se procesaron con el paquete
estadistico SPSS version 22. Se establecieron las correlaciones entre los factores de los tres
instrumentos empleados con el coeficiente de Pearson. Posteriormente, se realizé un andlisis
de regresion lineal multiple por pasos para determinar en qué medida las actividades de
crianza y el funcionamiento familiar inciden en cada uno de los factores de la calidad de vida;
al respecto, cabe mencionar que el cuestionario utilizado no arroja una puntuacion global de
este constructo, sino un perfil constituido por los cuatro factores (salud fisica, salud mental,

satisfaccion personal y bienestar social) por separado.

RESULTADOS

Como se puede observar en la Tabla 1, se hallaron correlaciones positivas bajas entre la
mayoria de los factores de actividades de crianza (excepto correccion de la conducta, que no
presento ninguna correlacion significativa) y las dimensiones de calidad de vida. A su vez, se
hallo una correlacion negativa en el factor de control, lo que indica que a mayor falta de
control, se presenta menor salud fisica en la madre. Las correlaciones mas altas se
presentaron en los factores de comunicacién y convivencia y satisfaccion con la crianza con

la dimensién salud fisica de calidad de vida.

Tabla 1
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Correlacion entre factores de actividades de crianza y dimensiones de calidad de vida;
muestra total (N=395)

Dimensién Calidad de vida

Salud fisica Salud mental Satisfaccion Bienestar

personal social

Factor Actividades de

crianza:

Control -.081" .208™ 197 102"

Cuidado de la Salud 127 .109™ 176™ .109"

Cuidado del medio 121 .092™ .184™ 174

ambiente

Comunicacion y .230** .061 J11* .082

convivencia

Satisfaccion con la crianza .218** .008 144** A77**

Correccion de la conducta .086 .082 .004 .024

#p < 0.05, **p < 0.001

La tabla 2 muestra los valores encontrados para la asociacién entre los factores de la variable
funcionamiento familiar y las dimensiones de calidad de vida. Se observa que existen
correlaciones estadisticamente significativas positivas que van de moderadas a bajas entre
ocho de los diez factores de funcionamiento familiar y la mayoria de las dimensiones de
calidad de vida. A su vez, se obtuvieron correlaciones negativas estadisticamente
significativas en dos factores, que indican que a mayor falta de reglas y apoyo y mayor
violencia fisica y verbal, menor salud mental, satisfaccion personal y bienestar social. En la
dimension satisfaccion personal de calidad de vida se encuentran las correlaciones mas altas

con el funcionamiento familiar.

Tabla 2
Correlacion entre factores de funcionamiento familiar y dimensiones de calidad de vida;
muestra total (N=395)

Dimension Calidad de vida

Salud fisica Salud mental Satisfaccion Bienestar

personal social

Factor funcionamiento
familiar:
Relacién de pareja 128" .019 417 .159™



Comunicacion 024 -.031 284" 144"

Cohesion familiar 126" .188™ 391" .293**
Falta de reglas y apoyo .043 -.021 -.160™ -.068™
Tiempo compartido .165™ -.037 437 .226™
Roles familiares .200™ -.039 357 226™
Autonomia .160™ .062 311 251"
Organizacion 114" .006 263" .130™
Autoridad y poder 128" 112 3797 .225™
Violencia fisica y verbal .128* -.071 -.326™ -.136"

#p<0.05 **p < 0.001

Con el objetivo de determinar la incidencia de las actividades de crianza sobre la calidad de
vida de las madres, en el andlisis de regresion lineal multiple por pasos se considerd
Unicamente la dimension fisica de la variable dependiente, dado que en ésta se obtuvieron las
correlaciones més altas. En el modelo de regresion se incorporaron tres pasos, en el primero
se incluyo el factor comunicacion y convivencia que explica el 5.2% de la varianza (p <
.000), en el segundo el factor satisfaccion de la crianza (AR? = .021, p < .003) y finalmente en
el tercer paso el factor control (AR?=.012, p < .023). El modelo resultante explica el 8.6% de

la varianza, como se puede observar en la Tabla 3.

Tabla 3
Regresion lineal maltiple por pasos, actividades de crianza y dimension salud fisica de
calidad de vida; muestra total (N=395)

Modelo R R? R? AR? B t P

. B Estandarizada
Corregida

PASO 1 227 .052 .049 .052 219 227 4577 .000
Comunicacion

y convivencia

PASO 2 270 .073 .068 021 152 .158 2.968 .003
Satisfaccion

con la crianza

PASO 3 292 .086 .078 012 -.155 -121 -2.282 .023

Control
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Para determinar la incidencia del funcionamiento familiar, se trabajé con la dimension
satisfaccion personal de la variable dependiente calidad de vida, dado que en esta se
obtuvieron las correlaciones mas altas. Para este modelo de regresion se llevaron a cabo
cuatro pasos, en el primero de ellos se incorporé al factor tiempo compartido que explica el
19.1% de la varianza (p < .000). Posteriormente se incluyeron los factores de relacion de
pareja (AR? = .060, p < .000), autoridad y poder (AR? = .022, p < .001) y violencia fisica y
verbal (AR? = .011, p < .014). De tal manera, el modelo explica el 28.4% de la varianza
global (Tabla 4).

Tabla 4
Regresion lineal multiple por pasos, funcionamiento familiar y dimension satisfaccion

personal de calidad de vida; muestra total (N=395)

Modelo R R? R? AR? B B t p
Corregida Estandarizada
Paso 1 437 191 .189 191 .358 437 9.635 .000
Tiempo
compartido
PASO 2 .501 251 247 .060 216 275 5.601 .000
Relacion de
pareja
PASO 3 522 273 .267 .022 .168 172 3.403 .001
Autoridad y
poder
PASO 4 .533 .284 276 011 -.082 -.119 -2.464 .014
Violencia

fisica y verbal

DISCUSION

Los resultados de este estudio permiten identificar que existe una asociacion positiva y
significativa entre distintos aspectos relacionados con la crianza y la calidad de vida de las
madres, particularmente en las dimensiones de salud fisica y satisfaccion personal, aunque las
correlaciones son bajas. De tal manera, el realizar las tareas de cuidado de los hijos con

discapacidad se encuentra asociado con un cierto grado de agrado con sus condiciones de
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vida en las participantes; en este sentido, Reyes, Rivera y Garcia (2013) afirman que
socialmente la mujer asume satisfactoriamente su rol materno. Los hallazgos concuerdan con
lo propuesto por Velasco (2011), quien indag6 acerca de la crianza en madres con hijas e
hijos con discapacidad intelectual, destacandose que consideran que las actividades de

crianza son importantes para ellas.

En cuanto al papel de las actividades de crianza como predictor, se encontré que los aspectos
de comunicacion y convivencia, satisfaccion con la crianza y control favorecen a la calidad
de vida en su dimension de salud fisica. Esto coincide con lo planteado por Serrata (2012),
quien explica que los aspectos psicosociales de la crianza tienen un impacto en el bienestar de
los padres y en el sistema familiar. La comunicacion con el hijo resulto ser particularmente
importante, lo que refleja la manera en que se perciben las practicas parentales de crianza en
las familias mexicanas contemporaneas, caracterizadas por el didlogo y la interaccion
reciproca entre padres e hijos (Oudhof & Robles, 2014). Al respecto, Faria y Olivia (2011)
describen que las madres con hijos con discapacidad se encuentran satisfechas con su salud
fisica.

Sin embargo, cabe destacar que se encontrd en el presente estudio que la incidencia de las
actividades de crianza sobre la calidad de vida es baja y se presenta principalmente en la
dimension de salud fisica. Por lo que se infiere que la crianza no genera Unicamente cierto
grado de satisfaccién en las madres, sino también puede causar preocupacion y estrés, dado
que el cuidado del hijo exige su presencia constante y puede tener consecuencias
desfavorables en términos de escasez de recursos financieros, falta de tiempo y pérdida de
relaciones sociales (Prieto, 2018). Esto puede explicar por qué no se hallé un efecto de las

actividades de crianza sobre las dimensiones de satisfaccidn personal y bienestar social.

En cuanto a la asociacion entre calidad de vida y el funcionamiento familiar, se obtuvo una
relacion positiva y estadisticamente significativa; de esta forma, las madres que perciben
mayores niveles de funcionamiento del grupo familiar reportan puntajes mas altos en las
dimensiones de salud fisica, satisfaccion personal y bienestar social. Estos resultados se
relacionan con los hallados por Roque y Acle (2013), quienes identificaron una relacién
significativa entre los mediadores personales y ambientales que la persona reconoce para si
con el funcionamiento familiar. Asi, la familia tiene una funcion de apoyo social y emocional

Para sus integrantes, tal como lo explica Lopez (2011). Con ello se confirma que la calidad
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de vida de los integrantes de familias con miembros con discapacidad esta asociada a las
caracteristicas de la vida familiar, como plantea el modelo centrado en la familia (Park et al.,
2003; Park, A. Turnbull, & R. Turnbull, 2002; Poston et al., 2003).

Sin embargo, cabe mencionar que no se encontraron relaciones significativas entre ocho de
los diez factores del funcionamiento familiar y la dimension de salud mental de calidad de
vida, asi como puntajes bajos en los dos factores restantes (cohesion familiar y autoridad y
poder). Al respecto, Burke (2010) y Guyard et al. (2012) explican que la presencia de un hijo
con discapacidad puede generar efectos adversos para la salud mental de las madres, como
son altos niveles de estrés, bienestar general mas bajo, relaciones sociales méas pobres,

sentimientos de crianza negativos y una mayor carga econémica y de cuidados.

En el analisis de regresion de la variable funcionamiento familiar se obtuvo que cuatro de sus
diez factores inciden en la calidad de vida, en su dimensién satisfaccién personal, siendo
estos: tiempo compartido, relacion de pareja, autoridad y poder y violencia fisica y verbal
(este ultimo de forma negativa). El factor tiempo compartido explica la mayor parte de la
varianza, lo que confirma el efecto favorable que tienen la cercania y el apoyo de los
integrantes de la familia sobre el bienestar de las madres (Vera et al., 2010). Poston,
Summers, Turnbull y Turnbull (2008) sefialan que la calidad de vida de familias que tienen
nifios y jovenes con discapacidades del desarrollo se ve mejorada cuando existen apoyo
relacionado con la discapacidad, bienestar fisico/material, paternidad, bienestar emocional e
interaccion familiar, considerando ademéas el apoyo del entorno social cercano que
proporciona recursos y animo. Sin embargo, Coérdoba et al. (2014) encontraron mayor
insatisfaccion personal en padres con hijos con discapacidad, en contraste con los resultados
obtenidos en esta investigacion, en donde la incidencia mas alta se da precisamente en la

dimension satisfaccion personal.

Se considera que las hipotesis planteadas en este estudio se confirman parcialmente, dado que
las actividades de crianza sélo inciden de manera reducida en la calidad de vida de las madres
con hijos con discapacidad, y particularmente en su dimension de salud fisica. El
funcionamiento familiar resultd ser un predictor con mayor peso en la explicacion del

constructo, sobre todo en cuanto a la dimension de satisfaccion personal.
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Si bien es cierto que se da cumplimiento al objetivo de esta investigacion, no se deben pasar
por alto algunas limitantes del mismo, dado que serd necesario tomar en consideracion otras
variables psicoldgicas que pueden estar asociadas al desarrollo de la calidad de vida, tales
como autoestima, estrategias de afrontamiento y resiliencia. Asimismo, al sélo trabajar con
las madres, se hace necesario realizar indagaciones con los deméas miembros de la familia con
algun integrante con discapacidad, y particularmente este Ultimo. A su vez se sugiere realizar
estudios y analisis tomando en cuenta el nimero de hijos y el tipo y nivel de discapacidad que

se presenten.

Analisis prospectivo

Las condiciones de vida de las familias con algun integrante con discapacidad han sido poco
estudiadas en Meéxico. Es importante realizar mas investigaciones sobre las variables
abordadas en este estudio, particularmente enfocadas a la situacion de las madres, a quienes
se les ha asignado la principal responsabilidad del cuidado de los hijos con discapacidad. Esta
tarea no sélo requiere adquirir y aprender estrategias de crianza especificas, enfocadas a las
condiciones especiales que presentan los hijos, sino también puede generar fuentes de estres
debido a factores financieros, disponibilidad de tiempo y oportunidades limitadas de
desarrollo educativo y profesional en las cuidadoras. También es importante considerar la
realizacion de estudios longitudinales, para precisar como interactian estas variables a lo
largo del tiempo dentro del grupo familiar y asi determinar su incidencia en la calidad de

vida de sus integrantes.

Los resultados de esta investigacion pueden generar las bases para el disefio de planes y
programas de intervencion psicosocial con este grupo vulnerable, socialmente difundido,
pero escasamente atendido en el ambito psicolégico profesional. Es importante generar y
desarrollar recursos psicologicos que les permitan sentirse con mayor satisfaccion del rol
materno que desempefian dentro de su familia, logrando la promocion de la salud mental en
ellas y priorizando en la intervencion familiar, a fin de favorecer su calidad de vida.
Asimismo, se considera que es necesario el disefio de politicas publicas que tomen en cuenta
el ambito gubernamental y comunitario en los trabajos de cuidado, para no seguir
dependiendo exclusivamente del trabajo de las familias, particularmente de las mujeres

(Pedrero, 2018). Prieto (2018) sefiala la necesidad de disefiar e implementar un sistema
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integral que atienda la problematica de la discapacidad a través de servicios de informacion,
orientacion, capacitacion y acompafiamiento psicologico. La realizacion de investigaciones
podré contribuir a contar con un diagnostico mas claro y preciso de la situacién que viven las

personas con discapacidad y los miembros de su grupo familiar.

Finalmente, a través de ambito educativo, especificamente la educacion especial, se sugiere
que se implementen y lleven a cabo talleres para ambos padres de hijos con discapacidad, ya
que la escuela puede fungir como factor psicosocial de mejora para la calidad de vida de estas

familias.
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Resultados Adicionales

Propuesta de programa de intervencién en madres de hijos con discapacidad

La presente propuesta sobre un programa, que pretende ofrecer pautas de intervencion
dirigido a madres de hijos con discapacidad para favorecer la calidad de vida. Esta basada en
estrategias practicas de intervencion familiar y gestion de conflictos que pueden adaptarse a

las diferentes realidades familiares. Los objetivos que han guiado su desarrollo son:

e Preparar el trabajo directo con las familias y fomentar formas eficaces de
colaboracion.

e Brindar estrategias para la mejora de la comunicacién y cohesion familiar.

e Planear los apoyos que favorezcan el cuidado de la persona con discapacidad

reduciendo el estrés familiar y mejorando la calidad de vida.

El plan de trabajo propuesto, se elabor6 con base en el enfoque cognitivo-conductual, ya que
permite entender problemas complejos desglosandolos en partes méas pequefas, ello favorece
la identificacion de las partes que estan conectadas entre si y como afectan, estas pueden ser
una situacion, un problema, un hecho o situacion dificil, pueden ser pensamientos,
emociones, sensaciones fisicas y comportamientos. Cada una de estas areas puede afectar a
las demas. Martin (2005), explican qué en los programas de formacién parental, es necesario

distinguir dos tipos de educacion parental:

a) De acceso universal. Dirigidos a padres y madres y cuyo fin es informarlos y
prepararlos. Generalmente tienen un matiz preventivo debido a que ofrecen
pautas enfocadas a la promocion de conductas adecuadas en los hijos y a la

eliminacion de aquellas que pueden ser negativas o dafiinas.

b) De acceso limitado. Dirigidas a padres y madres que presentan una serie de
caracteristicas por las cuales se sitan dentro de un grupo de riesgo psicosocial,
por lo que el riesgo de que sus hijos presenten dificultades de adaptacion,

conducta o desarrollo es alto y esta latente.
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Para el caso de este programa, se trabajara bajo el tipo de acceso limitado por considerarse a
la poblacién con discapacidad o asociada a la misma como un grupo vulnerable, por tanto se
plantea trabajar bajo el esquema ABC, del enfoque cognitivo-conductual, ya que, las
estructuras cognitivas pueden relacionarse con los esquemas, los resultados cognitivos se
relacionan con las creencias, que son el resultado del proceso que se da entre los esquemas y

la realidad, dichas creencias a su vez influyen en el mismo proceso.

Beck (1979) explica que el concepto de esquema es clave para todas las lineas cognitivas,
describe que fue utilizado originalmente por Barlett (1932) para referirse a procesos
relacionados con la memoria, también Neisser (1967) lo defini6 como la estructura

responsable de los mecanismos que guian la atencion selectiva y la percepcion.

Mas adelante Beck (1995) propone los esquemas son patrones cognitivos relativamente
estables que constituyen la base de la regularidad de las interpretaciones de la realidad. Las
personas utilizan sus esquemas para localizar, codificar, diferenciar y atribuir significaciones
a los datos del mundo. Los esquemas también fueron definidos como estructuras mas o

menos estables que seleccionan y sintetizan los datos que ingresan.

Todas las personas cuentan con una serie de esquemas que permiten seleccionar, organizar y
categorizar los estimulos de tal forma que sean accesibles y tengan sentido, a su vez también
posibilitan identificar y seleccionar las estrategias de afrontamiento que se llevaran a cabo en

la accion.

A partir de lo anterior se propone trabajar el programa bajo los siguientes apartados con sus

respectivas actividades para llevarlos a cabo:

Tabla 1 Actividades a realizar durante el programa

Objetivos Procedimientos
Informacion Lectura y difusion de la informacién
Grupo de discusion
Material de lectura
Cambio de creencias Grupo de discusion
Actividades de identificacion de creencias
Ejercicios de autoanalisis

Registros
Adquisicién de Demostracién/retroalimentacion practica
habilidades Material didactico
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Registro de actividades
Resolucion de Tareas a casa
problemas Guia de observacion de actividades
Plenaria grupal
Seguimiento de registro de actividades

Una vez asegurados los objetivos de los programas de formacion para padres, es
importante considerar que éstos pueden implementarse a partir de distintas metodologias

en funcidn de la intervencion que se quiera desarrollar, como son (Sallés & Ger, 2011):

a) Programas de formacion para padres y madres, cuyo fin es mas bien
preventivo y se presenta como un espacio voluntario con el objetivo de

desarrollar temas relacionados con la competencia parental positiva.

b) Programas de intervencién familiar, cuyo acceso se limita a familias que

presentan problemas especificos de interaccion familiar.

c) Intervencion terapéutica, dirigidos a familias en cuyos contextos existen
problematicas graves que dificultan de manera significativa el desempefio del rol
paterno o materno, poniendo en riesgo el cumplimiento de los roles parentales

considerados como basicos para el desarrollo de los hijos.

El presente, trabaja bajo el término de programa de intervencion familiar, ya que, limita
como participantes del mismo a madres de hijos con discapacidad, se abordaran los
factores de actividades de crianza: comunicacion y convivencia, satisfaccion con la crianza
y control, mientras que del funcionamiento familiar, se emplearan los factores: tiempo
compartido, relacion de pareja, autoridad y poder y violencia fisica y verbal, con la
finalidad de que a través ellos se logre la mejora de la calidad de vida en estas madres, que
estos factores inciden en la calidad de vida de madres de hijos con capacidad, segun el
estudio realizado en esta investigacion.

Actividades propuestas a realizar por cada factor
Tabla 2 : Factor, contenidos y actividades respecto a las actividades de crianza

Factor: Comunicacion y convivencia

Objetivo: Conocer los deberes y derechos de la familia en relacion a los integrantes de la
misma, para lograr el desarrollo 6ptimo de la misma.
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Contenidos a trabajar:

La familia como grupo de referencia

Roles y funciones parentales

Implicacion parental en las actividades de los hijos
Dedicacion personal de los padres

Acciones:

Proyeccion de un cortometraje en referencia a la presencia de discapacidad en un
nifio, teniendo en cuenta que el cine es una estrategia Util en estos casos y existe una
gran cantidad de peliculas que abordan el tema de la familia, pudiendo encontrar una
amplia variedad de opciones en funcion de lo que se quiera plantear.

Realizacion de un registro acerca de las actividades que las madres llevan a cabo en
la semana, incluyendo los aspectos relacionados con: trabajo, ocio, familia, etc. Este
registro se lleva a cabo de manera individual, es decir, cada padre plasma las
actividades que realiza cada dia. Es necesario explicar que deben incluir todo, incluso
aquellas actividades méas simples o cotidianas, de manera que el resultado final
refleje un “horario” o “tabla de actividades”.

De manera individual, cada madre realizara un registro acerca de los objetivos que se
plantean como padres. Se sugiere que dichos objetivos se planteen de manera
concreta, evitando frases como: “quiero que mis hijos sean felices” y priorizando
frases como “quiero que coma por si solo”. Cada participante puede plantear la
cantidad de objetivos que desee. Se recomienda explicar la importancia de estar
consciente de los objetivos y expectativas que se tienen con respecto a los hijos,
comunicarlas y darlas a conocer a los mismos, reflexionar acerca de la viabilidad de
dichas metas, etc.

En el registro anterior, cada participante destacara con color aquellas actividades que
son realizadas con el grupo familiar. Luego de ello, el profesional planteara: ";El
tiempo que se comparte en familia estd acorde a los objetivos planteados con
anterioridad?

Las madres realizaran un registro acerca de los deberes que creen tener con respecto
a los hijos. Posteriormente se compartird en grupo lo registrado. A partir de esto, se
pretende reconocer "La importancia de conocer las responsabilidades asociadas al rol

materno”.

Utilizando el registro realizado anteriormente, se planteara un debate en grupo en el
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cual se discutiran los siguientes aspectos: ¢Son importantes los espacios individuales
y los de pareja?, ;Como pueden asegurarse dichos espacios?, ¢Cuento con los
recursos para ello?

e Para finalizar se sugiere la entrega de algunos aspectos tedricos sobre el rol de la
familia.

Factor: Satisfaccion con la crianza

Objetivo: Brindar a las madres un espacio para expresar sus vivencias y emociones con
respecto a la discapacidad y favorecer el conocimiento de estrategias concretas permitan la
integracion del hijo a la dinamica familiar.

Contenidos a trabajar:

e Manifestacion de emociones

e Cuidado del hijo a partir de diagndstico clinico

e Redes de apoyo

Acciones:

e Explicar el proceso de duelo parental ante la llegada de un hijo con discapacidad, por
medio de una presentacion digital de las etapas de mismo, dando ejemplos de cada
una de ellas.

e Se otorgard a las madres un espacio de tiempo (de 5 a 10 mins. aprox.) para
reflexionar acerca de aquellos aspectos que consideran fundamentales en su vida.
Posteriormente, deberan elegir y registrar los 4 aspectos, ambitos o personas cuya
presencia es fundamental en su vida, y de los cuales creen no podrian prescindir.
Luego, se abrird el espacio para que realicen de manera individual la siguiente
reflexion: ";Qué sucederia si uno de esos pilares desaparece?, ;Como enfrento la
situacion de no tener algo que es muy importante o fundamental?".

e Se compartiran las respuestas en plenaria grupal. Una vez logrado dicho espacio de
reflexion grupal, se planteara: “;Como vivo la llegada y la situacion familiar de un
hijo que no esperaba?”.

e Se les comunicaré a las madres la siguiente consigna: "Recordar codmo era nuestro
hijo hace 10 minutos atrds u hoy por la mafiana antes de salir de casa", otorgando
unos minutos para ello. Luego, la siguiente consigna: "Ahora recordar cémo era
nuestro hijo hace 10 dias atras", repitiendo el procedimiento con las siguientes:
"Ahora recordar como era hace 10 meses"”, "Y hace 5 ¢ 10 afios” (el profesional
menciona la cantidad de consignas que estime conveniente). Se comparten en grupo
las respuestas que las familias tienen para cada consigna, discutiendo aspectos como
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la evolucion de los hijos y la percepcion de los padres con respecto a los mismos.

Para finalizar se sugiere realizar un cuadro comparativos de los avances evolutivos
de su hijo a lo largo de los ultimos 5 afios y otro cuadro con los caracteristicas que
cémo madre ha desarrollado a lo largo de ese tiempo.

Factor: Control

Objetivo: Favorecer la adquisicion de habilidades relacionadas con el mantenimiento de la
disciplina y el establecimiento de normas que permita la unién familiar.
Contenidos a trabajar:

Limites y reglas en casa

Establecimiento de normas

Desarrollo y mantenimiento de la disciplina
Conductas adaptadas y desadaptadas
Manejo de conductas disruptivas

Acciones:

Realizacion de un registro, de manera individual, que contenga todas aquellas tareas
que las madres exigen realizar a los hijos, incluyendo los aspectos mas simples a los
més complejos de acuerdo al diagndstico clinico del hijo.

Agruparse por tipo de discapacidad del hijo y compartir las tareas asignadas para cada
hijo a fin de identificar semejanzas y diferencias entre las madres y sus demandas.
Posteriormente en plenaria grupal se compartiran las tareas mas significativas para
cada discapacidad.

Se realizaran algunas preguntas con respecto a las normas que los padres deben
reflexionar e intercambiar opiniones ¢Creo que son adecuadas las tareas que exijo a
mis hijos?, ¢Creo que mis hijos pueden cumplir con las exigencias que hago?, ¢Es
adecuada la cantidad de exigencias propuestas?

Se propone una actividad denominada "el semaforo" en la cual deben registrar lo
siguiente:

Aquello que NO esta permitido en el contexto familiar (cédigo de color: rojo).
Agquello que se puede negociar en funcion del contexto y la situacion (codigo de
color: amarillo).

Aguello que si esta permitido en el contexto familiar (codigo de color: verde).

Una vez identificado el color de las actividades predominantes, se sugiere a los
padres compartir con el grupo familiar el registro realizado.
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Factor: Tiempo compartido

Objetivo: Desarrollar aspectos tedricos que permitan a los padres reflexionar acerca de su

forma de “ser padres” y reconocer sus estilos de interaccion, favoreciendo la toma de

conciencia en relacion a los aspectos positivos de su familia y aquellos que necesitan ser

fortalecidos.
Contenidos a trabajar:

Tipos y estilos familiares
¢ Cémo veo a mi familia?
¢Como me ven mis hijos?
La dinamica familiar

Acciones:

Se inicia en grupo un espacio de reflexion con las siguientes interrogantes: ";Qué es
lo primero que recuerdas de sus padres?, ¢Alguno de sus padres cumplia un rol
especifico?, ¢Creen que los roles estaban definidos?”. Entre una pregunta y otra es
necesario otorgar el tiempo necesario para realizar un intercambio de opiniones y
respuestas. A partir de ello, se invita a las madres a reflexionar acerca de los
siguientes temas: "¢ Sucede lo mismo en la familia que ellas han formado?, ¢ Se puede
distinguir el rol de cada uno?".

A partir de lo conversado en la actividad anterior, las madres deben realizar de
manera individual un registro acerca del rol que tiene como madre. A su vez, deben
registrar el rol que segln su opinién tiene el otro (como padre). La presente actividad
se puede finalizar con un debate en el cual se comparten las opiniones de cada madre
con respecto al rol materno y paterno.

De manera individual, se realiza un registro que contenga 5 adjetivos con el cual
cada madre definiria a su familia y explicar por qué considera que esos caracterizan
a su familia.

Se propone al grupo la siguiente pregunta: ¢Cuanto tiempo pasamos juntos en
familia? ;Qué hacemos durante ese tiempo?

Entrega de material tedrico (documento denominado "Tipos de Interaccion
Familiar™), posterior lectura del mismo de manera individual y debate en grupo
acerca de las ideas extraidas.

86



Las madres deberan contestar las siguientes preguntas:

¢ Creemos estar en un modelo de interaccion familiar?
En algunas ocasiones se puede cambiar entre un modelo y otro
No existe el modelo ideal, lo importante es construir el propio

Se expondra a todo el grupo un material visual que contiene diferentes situaciones
relacionadas con la interaccion familiar, las cuales se comentaran posteriormente. A
partir de ello se iniciara una reflexion acerca de los siguientes aspectos: ";COmo es
mi familia?, ;Como nos relacionamos?".

Se elegira una situacion cotidiana que crean define su grupo familiar, dicha situacion
debe ser registrada para lo cual se utilizara el formato "dibujo" o "registro™.
Posteriormente y de manera voluntaria se expondra al grupo lo registrado por cada
familia.

Finalmente se explicaran diversas técnicas para control de conducta, como economia
de fichas, tiempo fuera, etc.

Factor: Relacion de pareja

Objetivo: Desarrollar y fortalecer aspectos teéricos y practicos que favorezcan las
relaciones familiares constructivas y flexibles.

Contenidos a trabajar:

La relacién padres - hijos

Ocio compartido

El reparto de tareas en el hogar
Tipos de relaciones familiares

Acciones:

Para el trabajo de este factor se solicitara la presencia de ambos padres de ser posible
y cuando cada caso asi lo permita.

De manera individual los padres realizaran un registro acerca de lo que esperan del
otro como madre (en el caso de los padres) o del otro como padre (en el caso de las
madres). Se sugiere mencionar algunos ejemplos para ayudar a las familias a plantear
objetivos o peticiones reales (algunos ejemplos que se pueden utilizar: "Me gustaria
que me ayudaras a hacer el desayuno", "seria de gran ayuda para mi que fueras con
ellos al parque una hora a la semana"). Finalmente, cada pareja tendra un tiempo para
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compartir lo registrado por el otro.

Cada padre obtendra una frase que corresponde a una noticia de caracter importante,
esto dara paso a un role-play en el cual cada uno debe comunicar al grupo familiar
dicha noticia. Se destacaran de manera explicita los siguientes aspectos:

Cuando comunicar la noticia
Donde comunicar la noticia
Bajo qué circunstancias se comunica una noticia importante

Se registraran todos aquellos aspectos en comdn que percibe acerca de lo planteado
por los padres en las cuestiones anteriormente mencionadas. Finalmente se revisara
en grupo lo registrado por el profesional, lo que corresponde al resultado de todos
aquellos aspectos que los mismos padres consideran esencial a la hora de conversar o

comunicar algo importante en el contexto familiar.

Factor: Autoridad y poder

Objetivo: Dar a conocer a las madres algunas estrategias para resolver los conflictos
familiares, siendo ellas y su experiencia los principales generadores de dichos
conocimientos.

Contenidos a trabajar:

Los conflictos mas comunes

¢ Como resolvemos los conflictos?

Los conflictos como parte de la dinamica familiar
Algunas orientaciones de apoyo

Acciones:

En pequefios grupos. Discusion acerca del siguiente tema: "los conflictos mas
comunes en mi familia”, favoreciendo un espacio de intercambio de opiniones, ideas,
estrategias entre integrantes de distintas familias. Se solicita a cada grupo gque escoja
un integrante que se encargue de comunicar brevemente al resto de los grupos las
conclusiones obtenidas y las ideas principales de lo comentado.

Se presentara a las madres un listado de “creencias irracionales™, es decir, creencias
gue poseen todas las personas caracterizadas por la falta de racionalidad debido a su
absolutismo (por ejemplo: "una familia feliz, es una familia que no pelea").
Posteriormente para cada creencia irracional se presentara una "alternativa racional"
(por ejemplo: “en una familia pueden haber problemas y conflictos, lo importante es
enfrentarlos™).

88



e (Cada mama recibe un documento denominado “creencias irracionales"”, esta vez
todas relacionadas con la familia. Para cada una de ellas deben plantear una
alternativa racional.

e Elaboracion por parte de cada madre de un registro denominado "nuestras creencias
irracionales”. Se sugiere favorecer una reflexion destacando los siguientes aspectos:

- Todas las personas tienen "creencias irracionales”, por lo tanto las familias también.

- Recordar que en el ejercicio anterior las mamas tuvieron la capacidad de expresar
dichas "creencias irracionales" de una manera mas racional.

- Importancia de ser consciente de dichas ideas preconcebidas como un primer paso
para transformarlas en favor de la mejora del ambiente familiar.

e En parejas, las madres deben realizar un registro de una situacion compleja que se
presente en el entorno familiar (por ejemplo: "cada vez que mis hijos juegan,
pelean™). Se comparten dichos registros en grupo con el objetivo de entregar algunas
orientaciones para cada caso. Se sugiere que en plenaria se den a conocer las
estrategias desplegadas por ellos en el caso de haberse enfrentado a una situacion
similar.

Factor: Violencia fisica y verbal

Objetivo: Dar a conocer qué es la violencia y sus diferentes tipos, a fin de prevenir el
desarrollo de la misma en casa.
Contenidos a trabajar:
e Agresion vs agresividad
e . Qué es violencia?
e Tipos de violencia
e Algunas orientaciones de apoyo para prevenir la violencia en casa
Acciones:
e Se proyectara un video de corta duracion donde se represente alguna escena donde se
ejecute algun tipo de violencia. Al final de la proyeccion, se preguntara a las madres




¢Qué vieron? ;Dé que se dan cuenta al mirar el video? ;Alguna de las escenas ha
sido cercana a su vida diaria o entorno social proximo.

En subgrupos de 3-5 integrantes se les pedird elaboren un mapa mental donde
plasmen a través de dibujos y palabras clave, qué consideran que es la violencia y sus
tipos. En plenaria se expondran los mapas mentales, posteriormente se precisaran los
términos de violencia y cuales son sus tipos Yy las caracteristicas de los mismos.

Se presentara un directorio de instituciones de ayuda y apoyo para personas que han
sido violentadas, con o sin discapacidad.
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Discusion general

En el presente apartado, se desarrollan de manera integral el andlisis y la interpretacion de los hallazgos
de los estudios realizados en las muestras de madres del Valle de Toluca, Estado de México (de hijos
con y sin capacidad) y del area metropolitana de Mérida, Yucatan (hijos con discapacidad), con el fin de

dar cumplimiento a los objetivos de la investigacion y dar respuesta a las hipétesis planteadas.

El primer objetivo de la investigacion fue identificar la relacion de las actividades de crianza y el
funcionamiento familiar con la calidad de vida en madres de hijos con discapacidad. En el caso de la
variable funcionamiento familiar, se obtuvo una relacion positiva y estadisticamente significativa: las
madres que perciben mayores niveles de funcionamiento del grupo familiar reportan puntajes mas altos
en las dimensiones de salud fisica, satisfaccion personal y bienestar social de calidad de vida. Esto
indica que la satisfaccion de las madres con sus relaciones intrafamiliares y la interaccién con los
miembros de su grupo familiar se asocian con niveles mas altos de bienestar, lo que confirma la
importancia que tiene la familia como red social, cumpliendo funciones de apoyo social y emocional
para sus integrantes, Yy particularmente para las mujeres que ejercen un rol materno (Lopez, 2011).
Roque y Acle (2013) también identificaron relaciones estadisticamente significativas entre aspectos
personales y caracteristicas del entorno con el funcionamiento familiar. En la presente investigacion, se
encontrd que la satisfaccion personal destaca como la dimension de calidad de vida con correlaciones
mas altas con el funcionamiento familiar, lo que indica que la vida familiar esta vinculada con la

percepcidn positiva de las condiciones vitales (Cagque & Lemos, 2008; Estupifian & Vela, 2012).

En cuanto a las actividades de crianza, se obtuvo una asociacion positiva y significativa entre algunos
aspectos relacionados con estas y la calidad de vida de las madres, especificamente en las dimensiones
de salud fisica y satisfaccion personal, pero las correlaciones son bajas. Por lo que, se infiere que las
madres, no Unicamente perciben las tareas de cuidado de los hijos con discapacidad como una
obligacion, sino también experimentan en cierta medida, su rol materno satisfactoriamente (Reyes,

Rivera, & Garcia, 2013), lo que se refleja en una apreciacion positiva de su nivel de bienestar.

Por lo que se acepta la primera hipotesis que se planted para la investigacion, dado que se confirma que

la calidad de vida de los integrantes de familias con miembros con discapacidad, esta asociada a las
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caracteristicas de la vida familiar. Esto coincide con los planteamientos del modelo de calidad de vida
centrado en la familia (Park et al., 2003; Park, A. Turnbull, & R. Turnbull, 2002; Poston et al., 2003).

El segundo objetivo es la comparacion entre madres de hijos con y sin discapacidad, la cual se realizo
en la muestra de madres residentes del Valle de Toluca. En cuanto a la calidad de vida, se encontraron
diferencias estadisticamente significativas entre ambos grupos en las dimensiones de salud mental,
satisfaccion personal y bienestar social. En todas las dimensiones, el grupo de madres de hijos con
discapacidad obtuvieron puntuaciones mas bajas, lo cual coincide con el estudio de Cordoba, Gomez y
Verdugo (2008), quienes también reportaron mayor insatisfaccion personal en padres de hijos con esta
condicion. De tal manera, el tener un integrante con discapacidad puede implicar ciertos riesgos para la
interaccion social y el nivel de bienestar en el grupo familiar (Burke, 2010; Guyard et al., 2012). Cabe
mencionar que la mayor diferencia se encontré en la dimension de salud mental, mientras que, para la
dimensidn de salud fisica no se encontraron diferencias entre ambos grupos, por lo que la condicion de
discapacidad del hijo no repercute en este aspecto de la calidad de vida de las madres (Faria & Olivia,
2011).

En la comparacion del funcionamiento familiar entre ambos grupos, se encontré que las madres de hijos
con discapacidad obtuvieron puntuaciones mas bajas en los factores de relacion de pareja, cohesion
familiar, roles familiares, autoridad y poder y comunicacién. Llama la atencion que en los dos factores
de caracter negativo de la Escala de Funcionamiento Familiar, falta de reglas y apoyo y violencia fisica
y verbal, estas madres reportaron puntuaciones considerablemente mayores que las participantes con
hijos sin discapacidad, con un tamafio de efecto mediano. En este sentido, Martinez y Mesenguer
(2014) hallaron la presencia de diferentes conductas violentas dentro del &mbito doméstico en familias
con un miembro con discapacidad, sin embargo, para fines de esta investigacion, la violencia

intrafamiliar no fue indagada a profundidad, ni de forma especifica.

Con lo anteriormente expuesto, se acepta la hipotesis alterna que se planted, ya que, se encontraron
diferencias estadisticamente significativas en las variables. De tal manera, se infiere que la interaccion y
el bienestar de los integrantes del grupo familiar pueden resultar afectados por la presencia de un hijo

con discapacidad, como afirman Arellano y Peralta (2013) y Migerode et al. (2012). Sin embargo, esto
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no ocurre en la misma medida en todos los aspectos relacionados con el funcionamiento familiar y la

calidad de vida.

En cuanto a la comparacion entre las dos muestras regionales (Toluca y Mérida) de madres de hijos
con discapacidad, se encontraron diferencias estadisticamente significativas en los factores control y
cuidado de la salud de las actividades de crianza, presentdndose las puntuaciones mas altas en las
participantes de Mérida. Estos hallazgos se relacionan con el sentido de pertenencia que predomina en
las familias yucatecas, en las que el ejercicio del rol y la funcién asignado a cada miembro crean
identidad sociocultural para el grupo (Flores, Cortés y Gongora, 2008), lo que podria reflejarse en las
practicas parentales. No obstante, para el factor satisfaccion con la crianza, se encontré una puntacion
ligeramente mayor en las madres residentes del Valle de Toluca.

En el comparativo regional del funcionamiento familiar, se obtuvieron diferencias estadisticamente
significativas en los factores comunicacion, cohesion familiar, autonomia, autoridad y poder y violencia
fisica y verbal; para los cuatro primeros las puntuaciones mas altas se presentaron en la muestra de
Meérida y para el dltimo en las madres de la ciudad de Toluca. Cabe destacar que el mayor tamarfio de
efecto se presentd en el factor cohesion familiar, es decir, existe mayor diferencia en dicho factor entre
las dos muestras; ello puede deberse a que en la ciudad de Mérida se ha identificado una cultura
tradicional caracterizada por un mayor grado de apego entre los integrantes del grupo familiar, asi como
por la importancia que se les otorga a las relaciones armoniosas dentro del mismo (Flores, Cortés, &
Dominguez, 2016). Los hallazgos indican que las caracteristicas de la dindmica familiar representan el

estilo cultural de la comunidad a la que se pertenece, como afirma Giménez (2005).

Respecto a la comparacion de los factores de la variable calidad de vida, se obtuvieron diferencias
estadisticamente significativas entre ambos grupos en las puntuaciones de salud fisica, salud mental y
bienestar social, pero no en satisfaccion personal. Las madres de la zona metropolitana de Mérida
perciben un mayor grado de bienestar social y salud mental, mientras que las de Toluca evalian mas
favorablemente su estado de salud fisica; cabe mencionar que las variaciones son reducidas de acuerdo
con el tamafio del efecto. Estos resultados sugieren que el individuo estd sujeto a ciertas demandas
ambientales y normas socioculturales del entorno en el que se encuentra, y que estas inciden en su

percepcion de bienestar personal y social (Keller et al., 2006).
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A partir de los resultados obtenidos, se acepta la hipétesis de que existen diferencias en cuanto a las
actividades de crianza, funcionamiento familiar y calidad de vida entre las muestras regionales de
madres de hijos con discapacidad de Toluca y Mérida. Desde la perspectiva etnopsicoldgica, esto
apunta hacia la importancia del papel de la cultura como factor mediador en las variables medidas en
este estudio en distintos ecosistemas; por lo que se considera pertinente realizar mas estudios
transculturales de tipo comparativo, con el fin de lograr una mayor comprension de la manera en que las

caracteristicas socioculturales intervienen en los procesos psicoldgicos y psicosociales.

El cuarto objetivo de la investigacion consiste en determinar en qué medida las actividades de crianza y
el funcionamiento familiar predicen la calidad de vida en madres de hijos con discapacidad. De acuerdo
con los resultados arrojados por el analisis de regresion multiple por pasos, se hallé que las actividades
de crianza relacionadas con la comunicacion y convivencia, la satisfaccion con la crianza y el control
inciden positivamente en la dimension de salud fisica de la calidad de vida. De tal manera, existen
aspectos psicosociales de la crianza que tienen un impacto en el bienestar de los padres, como afirma
Serrata (2012). La comunicacion con el hijo resultd ser el predictor mas importante, lo que corresponde
con la trascendencia del dialogo y la interaccion reciproca en el ejercicio de las préacticas parentales
(Oudhof & Robles, 2014). Cabe mencionar que la incidencia de las actividades de crianza sobre la
calidad de vida es limitada y se concentra principalmente en la dimensién de salud fisica. Por lo que se
infiere que la crianza no genera Gnicamente cierto grado de satisfaccion en las madres, sino también
puede causar preocupacion y estrés, dado que el cuidado del hijo demanda su atencion constante, lo que
conlleva posibles consecuencias desfavorables en términos de escasez de recursos financieros, falta de
tiempo y pérdida de relaciones sociales (Prieto, 2018). Esto puede explicar porque no se hallé un efecto

de las actividades de crianza sobre las dimensiones de satisfaccion personal y bienestar social.

En cuanto al funcionamiento familiar como predictor, se obtuvo que cuatro de sus diez factores inciden
en la calidad de vida de las madres participantes, en su dimension satisfaccion personal: tiempo
compartido, relacion de pareja, autoridad y poder, y violencia fisica y verbal (este ultimo de forma
negativa). Se encontré que el factor tiempo compartido explica la mayor parte de la varianza, lo que
indica que la cercania y el apoyo de los integrantes de la familia pueden tener un impacto positivo en el

bienestar de las madres (Vera et al., 2010). Los hallazgos coinciden con los planteamientos de Poston,
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Summers, Turnbull y Turnbull (2008), quienes explican que la calidad de vida en familias de nifios y
jévenes con discapacidades del desarrollo es favorecida cuando existe apoyo relacionado con esta

condicion, combinado con la interaccion familiar positiva.

De tal manera, la cuarta y Gltima hipotesis planteada en este estudio se acepta parcialmente, debido a
que las actividades de crianza sélo inciden de manera reducida en la calidad de vida de las madres con
hijos con discapacidad. El funcionamiento familiar resultd ser un predictor con mayor incidencia en la
explicacion de esta variable, aportando principalmente al incremento de la satisfaccion personal que

experimentan las madres.

Si bien es cierto que se cumplen los objetivos propuestos para esta investigacion, es necesario sefialar
algunas limitaciones de la misma. En primer lugar, la poblacién de estudio consistié Unicamente en
madres; para tener un panorama mas amplio acerca de la interaccion familiar y las condiciones de vida
es esencial tomar en cuenta la percepcion y las experiencias de los demas miembros de la familia con
algun integrante con discapacidad, y particularmente de este ultimo. En segundo lugar, se trabajé con
muestras de madres de dos ecosistemas, lo que permitio realizar comparaciones de las variables de
estudio desde una perspectiva etnopsicoldgica, pero no se trabajoé con una muestra representativa a nivel
nacional; por lo que seria pertinente ampliar la muestra a otras regiones del pais en futuras
investigaciones. A su vez, se sugiere realizar estudios y analisis tomando en cuenta el nimero de hijos y
el tipo y nivel de discapacidad que se presenten, ya que a traves de los resultados que se obtengan se
pueden realizar propuestas mas especificas de programas y estrategias de intervencion, a fin de
favorecer la mejora de la calidad de vida e incrementar el bienestar psicoldgico y social de la poblacion
vinculada a la discapacidad.

Finalmente, se considera que la investigacion cientifica en grupos vulnerables genera y aporta nuevos
conocimientos, siendo un area con potencial para la indagacion psicoldgica. En el caso particular de las
variables de esta investigacion, actividades de crianza y funcionamiento familiar, se encontrd que estan
relacionadas con la calidad de vida y que indicen parcialmente sobre ésta. Esto permite constituir un
punto de partida para continuar con el estudio en poblacion asociada a discapacidad, dado que es
importante abordarla de forma integral y considerando a otras variables psicolégicas como autoestima,

estrategias de afrontamiento, resiliencia y locus de control.
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Conclusiones

e Las actividades de crianza en madres de hijos con discapacidad que se realizan con mayor
frecuencia son las que pertenecen a los factores control y cuidado de la salud.

e En el funcionamiento familiar de madres de hijos con discapacidad prevalecen los factores
relacién de pareja, cohesion familiar, autonomia, autoridad y poder.

e Las dimensiones de calidad de vida en madres de hijos con discapacidad con puntuaciones mas
altas son satisfaccion personal y bienestar social.

e Las actividades de crianza y funcionamiento familiar son variables relacionadas a la calidad de
vida en madres de hijos con discapacidad.

e Existen diferencias estadisticamente significativas en las actividades de crianza, el
funcionamiento familiar y la calidad de vida entre madres de hijos con y sin discapacidad.

e Existen diferencias estadisticamente significativas en las actividades de crianza, el
funcionamiento familiar y la calidad de vida de madres de hijos con discapacidad en funcién del
lugar geogréafico de residencia, para el caso de esta investigacion se consideraron las ciudades de
Toluca y Mérida.

e El analisis de regresion lineal maltiple por el método por pasos para las actividades de crianza,
incluy6 los factores comunicacién y convivencia, satisfaccion con la crianza y control, que
explican el 8.6% de la varianza de calidad de vida, en su dimension salud fisica.

e El andlisis de regresion lineal multiple por el método por pasos para el funcionamiento familiar,
considero a los factores tiempo compartido, relacion de pareja, autoridad y poder y violencia
fisica y verbal, los cuales explican el 28.4% de la varianza de calidad de vida en su dimension
de satisfaccion personal.

e Las actividades y el funcionamiento familiar indicen parcialmente en la calidad de vida de

madres de hijos con discapacidad, en sus dimensiones salud fisica y satisfaccién personal.
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Sugerencias

Realizar estudios con los demas integrantes del grupo familiar con algun miembro con
discapacidad, padres y hermanos y, por supuesto, considerar al miembro con discapacidad.
Evaluar la calidad de vida familiar en conjunto, en familias con miembros con discapacidad.
Indagar otras variables psicologicas asociadas a la calidad de vida, por ejemplo: bienestar
psicoldgico, satisfaccion marital, resiliencia, autoestima, estrategias de afrontamiento, entre
otras.

Realizar investigaciones de corte cualitativo como grupos focales o entrevistas a
profundidad para poder explicar con mayor detalle la presencia y manifestacion de las
variables estudiadas.

Realizar méas investigaciones transculturales sobre la tematica, ya que son escasos los
estudios comparativos en México; se sugiere considerar a otras regiones del pais, para lograr
la descripcion y caracterizacion mas amplia de la poblacion mexicana.

Elaborar programas de intervencion para familias que se caractericen por la presencia de
discapacidad en alguno de sus miembros.

A través del nivel educativo de educacion especial, se sugiere que se implementen y lleven a
cabo talleres para ambos padres de hijos con discapacidad, ya que la escuela puede fungir
como factor psicosocial de mejora para la calidad de vida de estas familias.

El tema de discapacidad es poco difundido e investigado en el &mbito cientifico, por lo que
resulta necesario abrir y continuar con lineas de investigacion de esta tematica, a fin de
construir nuevos conocimientos entorno a la discapacidad, ya que los hallazgos permitiran
crear estratégicas de intervencion para favorecer el bienestar y calidad de vida en la

poblacion asociada y/o con discapacidad.

97



Bibliohemerografia utilizada

Ajuriaguerra, J. (1980). Manual de psiquiatria infantil. Barcelona: TorayMasson

Andrade, P. (1998). El ambiente familiar en el adolescente (Tesis de Doctorado inédita). Facultad de
Psicologia. Universidad Nacional Autonoma de México, Ciudad de México.

Araljo, E. (2011). Participacion de nifios y adolescentes con paralisis cerebral en actividades de ocio.
Revista Espafiola sobre Discapacidad Intelectual, 5(3), 37-40.

Arellano, A., & Peralta, F. (2013). Calidad de vida y autodeterminacion en personas con discapacidad,
valoraciones de los padres. Revista Iberoamericana de Educacion, 63(1), 145-160.

Avila, C., Gil, L., L6pez, A., & Vélez, C. (2012). Politicas publicas y discapacidad: participacion y
ejercicio de derechos. Investigaciones Andina, 14(24), 130-148.

Blacher, J., & Baker, B. (2007). Positive impact of intellectual disability on families. American Journal
on Mental Retardation, 112(5), 330-348.

Beck, A., Rush, J., Shaw, B. y Emery, G. (1979). Terapia cognitiva de la depresion. Bilbao: Desclée de
Brouwer.

Beck, A., Freeman, A. y otros. (1995). Terapia cognitiva de los trastornos de la personalidad.
Barcelona: Paidos.

Botero, B., & Pico, M. (2007). Calidad de vida relacionada con la salud en adultos mayores de 60 afios:
una aproximacion tedrica. Hacia la Promocion de la Salud, 12(1), 11- 24.

Bourke-Taylor, H., Howie, L., & Law, M. (2010). Impact on caring for a school-aged child with a
disability: Understanding mother’s perspectives. Australian Occupational Therapy Journal,
57(2), 127-136.

Brogna, P. (2009).Visiones y revisiones de la discapacidad. México: Fondo de Cultura Econémica.

Burke, P. (2010). Brothers and sisters of disabled children: The experience of disability by association.
British Journal of Social Work, 40(6), 1681-1699.

Caqueo, A., & Lemos, S. (2008). Calidad de vida y funcionamiento familiar de pacientes con
esquizofrenia en una comunidad latinoamericana. Psicothema, 20(4), 577-582.

Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF). (2011). Tipos
de discapacidad. Recuperado de http://conadis.gob.mx/doc/CIF_OMS.pdf. El 20 de agosto de
2015.

Cordoba, L., Gomez, J., & Verdugo, M. (2008). Calidad de vida familiar en personas con discapacidad:

un analisis comparativo. Universitas Psychologica, 7(2), 369-383.
98


http://conadis.gob.mx/doc/CIF_OMS.pdf

Diaz-Guerrero, R. (1984). La psicologia de los mexicanos. Un paradigma. Revista Mexicana de
Psicologia, 16(4) 95-108.

Diaz-Guerrero, R. (2003). Bajo las garras de la cultura. Psicologia del mexicano 2. México: Trillas.

Diaz-Guerrero, R., & Szalay, L. B. (1993). EI mundo subjetivo de mexicanos y norteamericanos.
México: Trillas.

Diaz-Loving, R. (2006). Funcionamiento familiar, locus de control y patrones de conducta sexual
riesgosa en jovenes universitarios. Ensefianza e Investigacion en Psicologia, 16 (2), 309-322.

Estupifian, M., & Vela, D. (2012). Calidad de vida de madres adolescentes estudiantes universitarias.
Revista Colombiana Psiquiatrica, 41(3), 536-549.

Faria, E., & Olivian, S. (2011). Quality of life of parents/caregivers of children and adolescents with
Down Syndrom. Sociedad Brasilefia Fonoaudiol, 23(4), 321-327.

Flores, M., Cortés, L., & Gongora, E. (2008). Familia, crianza y personalidad: Una perspectiva
etnopsicoldgica. Mérida: Universidad Autonoma de Yucatan.

Flores, M., Cortés, L., & Dominguez, A. (2016). Premisas Historico Socioculturales: Una comparacion
entre dos ecosistemas. En R. Diaz-Loving, L. I. Reyes, S. Rivera, S. J. Hernandez & F. R.
Garcia, La Psicologia Social en México, Vol. XVI (pp. 253-258). México: AMEPSO.

Garcia, J. (2013). indice de calidad de vida en México. Bienestar y calidad de vida en México. Centro
de Estudios Sociales y de Opinion Publica, 113-146.

Garcia-Alandete, J. (2014). Psicologia positiva, bienestar y calidad de vida. En-claves del Pensamiento,
8(16), 13-29.

Giménez, G. (2005). Cultura, identidad y metropolitanismo global. Revista Mexicana de Sociologia,
67(3), 483-512.

Guyard, A., Michelsen, S., Arnaud, C., Lyons, A., Cansa, C., & Fauconnier, J. (2012). Measuring the
concept of impact of childhood disability on parents: Validation of a multidimensional
measurement in a cerebral palsy population. Research in Developmental Disabilities, 33(5),
1594-1604.

Hastings, R., & Taunt, H. (2002) Positive perceptions in families of children with developmental
disabilities. American Journal on Mental Retardation, 107(2), 116-127.

Heiman, T. (2002). Parents of children with disabilities: resilience, coping, and future expectations.

Journal of Developmental and Physical Disabilities, 4, 59-171.

99



Herndndez, A. (2011). Practicas de alimentacion infantil en el medio rural mexicano. Division de
Nutricién, L-24, México: Instituto Nacional de la Nutricion “Salvador Zubiran”.

Hernandez, R., Fernandez, C. & Baptista, P. (2011). Metodologia de la Investigacion. 4ta Ed. México:
Mc Graw Hill.

Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (2010a). Censo de Poblacion y Vivienda, cuestionario
ampliado. Estados Unidos Mexicanos/Poblacion con discapacidad/Poblacion total y su
distribucion porcentual seguin condicién y causa de limitacion en la actividad para cada tamafio
de localidad y Sexo. Descargado de:

http://cuentame.inegi.org.mx/poblacion/discapacidad.aspx?tema=P. El 5 de Abril de 2015.

Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (2010b). Clasificacién de tipo de discapacidad.
Descargado de:

http://www.ineqgi.org.mx/est/contenidos/proyectos/aspectosmetodologicos/clasificadoresycatalo

gos/doc/clasificacion_de_tipo_de_discapacidad.pdf. EIl 01 de Septiembre de 2015.

Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (2014). Encuesta Nacional de la Dindmica Demogréfica.
Recuperado de: http://www.beta.inegi.org.mx/proyectos/enchogares/especiales/enadid/2014/

Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (2015). Encuesta Nacional de la Dindmica Demograéfica.
Recuperado de: http://www.beta.inegi.org.mx/proyectos/enchogares/especiales/enadid/2014/

Keller, H., Lamm, B., Abels, M., Yovsi, R., Borke, J., Jensen, H., & Chaudhary, N. (2006). Cultural
models, socialization goals and parenting ethnotheories: A multicultural analysis. Journal of
Cross-Cultural Psychology, 37(2), 155-172.

Korman, P., & Sarundiansky, M. (2011). Modelos tedricos y clinicos para la conceptualizacion y
tratamiento de la Depresion. Subjetividad y Procesos Cognitivos, 15(1), 119-115.

Lopez, T. (2011). Funcionamiento familiar, creencias e inteligencia emocional en pacientes con
trastorno obsesivo-compulsivo y sus familiares. Salud Mental, 34, 111-120.

Manjarres, D. (2012). Apoyo y fortalecimiento a familias para la crianza de nifios y nifias con
discapacidad. (Tesis de Grado maestria en Desarrollo Educativo y Social inédita). CINDE,
Bogota.

Martinez, M., & Meseguer, C. (2014). Protocolo para la atencion de las mujeres supervivientes de
violencia con discapacidad. Mujer y cuidados, retos en salud. Murcia, Espafia: Universidad de

Murcia.

100


http://cuentame.inegi.org.mx/poblacion/discapacidad.aspx?tema=P
http://www.inegi.org.mx/est/contenidos/proyectos/aspectosmetodologicos/clasificadoresycatalogos/doc/clasificacion_de_tipo_de_discapacidad.pdf
http://www.inegi.org.mx/est/contenidos/proyectos/aspectosmetodologicos/clasificadoresycatalogos/doc/clasificacion_de_tipo_de_discapacidad.pdf
http://www.beta.inegi.org.mx/proyectos/enchogares/especiales/enadid/2014/

Martin, J. C. (2005). Evaluacién del programa de apoyo personal y familiar para familias en situacion
de riesgo psicosocial. (Tesis doctoral inédita). Universidad de la Laguna, Tenerife, Espafia.

Migerode, F., Maes, B., Buysse, A., & Brondee, R. (2012). Quality of life in adolescents with a
disability and their parents: The mediating role of social support and resilience Journal of
Developmental and Physical Disabilities, 24(5), 487-503.

Mora, A., & Rojas, A., (2005). Estilo de funcionamiento, pautas de crianza y su relacion con el
desarrollo evolutivo en nifios con bajo peso al nacer. Revista Latinoamericana de Ciencias
Sociales, Nifiez y Juventud, 3(1), 65-74.

Morales, D., (2000). Relacion del desarrollo cognitivo con el clima familiar y el estrés de la crianza.
Revista Psico-USF, 10(2), 161-168.

Norling, D., & Broberg, M. (2013). Parents of children with and without intellectual disability: Couple
relationship and individual well-being. Journal of Intellectual Disability Research, 57(6), 552-
566.

Olson, D., & Hwang, D. (2008). Circumplex model of marital and family systems II, review of
empirical studies, hypothesis, validation of model. Family Process, 1(6), 128-145.

Organizacion de las Naciones Unidas (2006). Convencién sobre los derechos de las personas con
discapacidad. Recuperado de http://www.un.org/esa/socdev/enable/documents/tccconvs.pdf. El
17 de Septiembre de 2015.

Organizacion Mundial de la Salud (1998). The World Health Organization quality of life assessment
(WHOQOL): position paper from the world health organization. Social Science & Medicine,
41(10), 1403-1409.

Organizacion Mundial de la Salud. (2011).Discapacidad y salud. Recuperado de:
http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs352/es/. EI 20 de agosto de 2015.

Organizacion  Mundial de la Salud (2012). Calidad de vida. Recuperado de:
http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs352/es/. El 10 de octubre de 2016.

Organizacion mundial de la Salud. (2013). Tipos de discapacidad. Recuperado de:
http://www.cdc.gov/ncbddd/spanish/disabilityandhealth/types.html. EI 21 de Agosto de 2015.

Organizacion Mundial de la Salud. (2014).Discapacidad y bienestar social. Recuperado de:
http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs352/es/. El 25 de septiembre de 2015.

101


http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs352/es/
http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs352/es/
http://www.cdc.gov/ncbddd/spanish/disabilityandhealth/types.html
http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs352/es/

Ortega, P., Torres E., Reyes, A., & Garrido, A. (2010). Paternidad: nifios con discapacidad. Revista
Intercontinental de Psicologia y Educacion, 12 (1), 35-155.

Ortega, P., Torres, E., Reyes, A., & Garrido, A. (2012). Cambios en la dinamica familiar con hijos e
hijas con discapacidad. Revista Psicologia Cientifica.com, 14(6). Recuperado de:
http://www.psicologiacientifica.com/hijos-con-discapacidad-cambios-familia.

Oudhof, H., & Robles, E. (2014). Familia y crianza en México. Entre el cambio y la continuidad.
México: Fontamara.

Oudhof, H., Robles, E., & Mercado, A. (2016). Practicas de crianza en padres mexicanos de tres
regiones. En R. Diaz-Loving, L. I. Reyes, S. Rivera, S. J. Herndndez y F. R. Garcia, La
psicologia social en México, Vol. XVI (pp. 707-712). México: AMEPSO.

Palomar, J. (1998). Funcionamiento familiar y calidad de vida (Tesis de Doctorado inédita).
Universidad Nacional Autonoma de México, Ciudad de México.

Park, J., Hoffman, L., Marquis, J., Turnbull, A., Poston, D., & Mannan, H. I. (2003). Toward assessing
family outcomes of service delivery: Validation of a family quality of life survey. Journal of
Intellectual Disability Research, 47, 367-384.

Park, J., Turnbull, A. & Turnbull, R. (2002). Impacts of poverty on quality of life in families of children
with disabilities. Exceptional Children, 68, 151-170.

Peralta, F., & Arellano, A. (2010). Familia y discapacidad. Una perspectiva teodrica del enfoque
centrado en la familia para promover la autodeterminacion. Electronic Journal of Research in
Educational Psychology, 8(3), 1339-1362.

Pérez, A. (2014). Calidad de vida y funcionamiento familiar en pacientes con diabetes mellitus tipo 2
consultorio 15 unidad médica familiar No. 75 Instituto Mexicano del Seguro Social (Tesis de
grado inédita). Universidad Autonoma del Estado de México, Toluca.

Poston D., Turnbull, A., Park, J., Mannan, H., Marquis, J., & Wang, M. (2003). Family quality of life:
A qualitative inquiry. Mental Retardation, 41(5), 313-328.

Poston, D., Summers, J. A., Turnbull, A. P., & Turnbull, H. R. (2008). Asociandose con las familias de
nifios con discapacidades del desarrollo para mejorar la calidad de vida de la familia. Practicas
basadas en investigaciones de la rehabilitacion en las discapacidades del desarrollo, 481-499.

Prieto, A. (2018). Discapacidad, infancia y trabajos de cuidados. En ONU Mujeres, El trabajo de
cuidados. Una cuestion de derechos humanos y politicas publicas (pp. 152-163). México: ONU

Mujeres.

102



Rink, E. (2008). Pedagogia practica en la situacion familiar. Toluca: UAEM.

Rink, J. E., van Loon, D., van Lokven, H. M., van der Meulen B. F., & Jansen, G. G. H. (2008).
Vragenlijst Rapportage Opvoeding voor ouders. Bedum, Holanda: Stichting JSL.

Roque, M., & Acle, G. (2013). Resiliencia materna, funcionamiento familiar y discapacidad intelectual
de los hijos en un contexto marginado. Universitas Psychologica, 12(3), 811-820.

Sallés, C. & Ger, S. (2011). Las competencias parentales en la familia contemporénea:
descripcion, promocion y evaluacion. Revista de Intervencion Socieducativa, 49, 25 — 47.
Samios, C., Pakenham, K. I., & Sofronoff, K. (2010). The nature of sense making in parenting a child

with Asperger syndrome. Research in Autism Spectrum Disorders, 2, 516- 532.

Serrata, C. (2012). Psychosocial aspects of parenting a child with autism. Journal of Applied
Rehabilitation Counseling, 43(1), 29-35.

Singer, G., Ethridge, B., & Sandra, A. (2007). Primary and secondary effects of parenting and stress
management interventions for parents of children with developmental disabilities: a meta-
analysis. Mental Retardation and Developmental Disabilities Research Reviews, 13, 367-369.

Sociedad Mexicana de Psicologia (2009). Cddigo ético del psicélogo. México:Trillas.

Suérez, E. (2013). Calidad de vida y funcionamiento familiar en adolescentes con depresion en centros
de salud puablica (Tesis de grado inédita). Universidad de Chile, Santiago.

Velasco, N., (2011). Tareas de crianza en madres con hijos con discapacidad intelectual (Tesis de
maestria inédita). Universidad Autonoma del Estado de México, Toluca.

Vera, A., Barrientos, P., & Hurtado, F. (2010). Apoyo parental, cohesion adaptabilidad: recursos
familiares frente a la discapacidad. Aprendizaje y desarrollo humano. Ponencia presentada en el

Congreso Nacional de Investigacion Educativa.

103



Anexo 1

UNIVERSIDAD AUTONOMA DEL ESTADO DE MEXICO
FACULTAD DE CIENCIAS DE LA CONDUCTA
DOCTORADO EN CIENCIAS DE LA SALUD

Nombre del proyecto: “CRIANZA, FUNCIONAMIENTO FAMILIAR Y CALIDAD DE VIDA EN MADRES CON Y
SIN HIJOS CON DISCAPACIDAD” el cual forma parte de una investigacion doctoral, del Doctorado en Ciencias
de la Salud, de la Universidad Autonoma del Estado de México.

Responsables: Dr. Johannes Oudhof Van Barneveld, Mtra. en Psic. Xipatli Yasmin Salgado Jerénimo, Facultad
de Ciencias de la Conducta.

Se ha solicitado su participacién en este estudio que tiene como objetivo: analizar la crianza, funcionamiento
familiar y calidad de vida de madres con y sin hijos con discapacidad.

Se aplicaran tres escalas psicosociales, cada una de ellas pertenecientes a la variables descritas en el titulo de
la investigacion, con una duracién aproximada de una hora.

Su participacidn en esta investigacion no involucra ningin dafio o peligro para su salud fisica 0 mental y es
voluntaria. Usted es libre de elegir si participa o no en el estudio, en el entendido de que no habra ninguna
represalia o pérdida de sus beneficios si no desea participar. Del mismo modo, en el momento en que lo decida
puede retirarse de la investigacion, para ello inicamente debera notificar a la responsable sobre su decisién, sin
que afecte de ninguna manera la atencién a que tiene derecho su hijo en la institucion educativa a la que asiste.
Los resultados y la informacién que usted aporte, serdn de uso Unica y exclusivamente para la investigacién y se
mantendran como datos confidenciales. Sin embargo, usted debe saber que los investigadores autorizados
tendran acceso a los datos de la investigacién. Los resultados obtenidos pueden ser publicados, sin embargo,
los reportes no contendran nombres o cualquier otra informacién que pueda identificarla.

Si usted desea, puede solicitar los resultados obtenidos en la investigacion una vez que ésta haya concluido.

ACTA DE CONSENTIMIENTO

- Estoy enterada y acepto que los datos demogréficos (edad, sexo, profesion, estado civil, nimero de hijos, etc)
sean utilizados para la investigacion.

- Los resultados de las escalas que conteste sean analizados y discutidos, de igual forma autorizo sean
utilizados para su publicacién en revistas cientificas internacionales y en textos especializados.

- Con el conocimiento de que nunca seré identificada y siempre se mantendra el anonimato y confidencialidad
de mi identidad personal, ya que los resultados se analizardn como grupo y mi nombre no aparecera en la
publicacion.

- Acepto que puedo rehusarme o retirarme de la investigacién en cualquier momento y sin represalias.

- Estoy enterada que este estudio es confidencial y libre de costo.

Nombre de la participante Firma

Cualquier pregunta que desee hacer durante el proceso de investigacion podra hacerla a la persona responsable de la
investigacion. La persona responsable del tratamiento de su informacion es: Xipatli Yasmin Salgado Jerénimo, correo
electronico: xyazz@hotmail.com
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Anexo 2

CUESTIONARIO DE REPORTE DE LA
CRIANZA PARA MADRES

J. ERink

D. van Loon

H. M. van Lokven
B. F. van der Meulen

G. G. H. Jansen

Validacion a cargo
de: Erika Robles
Estrada

Hans Oudhof Van Barneveld
Explicacion

¢ Por qué este cuestionario?

En este cuestionario hay preguntas sobre la crianza. Cada quien cria a sus hijos a
su propia manera. Con este cuestionario queremos saber la manera en que usted
educa a su hijo cotidianamente y cuales son sus experiencias con esta crianza.

;Como se estructura el cuestionario?

El instrumento consta de dos partes:

- Parte 1: Preguntas generales
- Parte 2: Preguntas sobre como se lleva a cabo la crianza

;Para quién es este cuestionario?
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El cuestionario es para todos los que crian a un hijo en casa: Madres, padres,
padres adoptivos. El cuestionario se orienta a la crianza de un hijo o hija
determinado. Por lo tanto, hay que tener en mente siempre este hijo o hija.

Le pedimos —en caso de que ambos padres vivan en el hogar- que los dos
llenen el cuestionario por separado sin deliberar. Las preguntas para cada
padre siempre se refieren al mismo hijo o hija.

;Como se llena el cuestionario?

La idea es que usted evalle el periodo del ultimo afio.

No hay respuestas buenas o malas: una respuesta es buena cuando es cierta para
usted

y describe mejor la crianza del Gltimo afio. Por esto le pedimos:

- Pensar bien con cada pregunta sobre la manera en que usted ha criado al hijo durante el
ultimo afo.
- Contestar las preguntas honestamente. Porque si no, el cuestionario no tiene valor.

En este cuestionario usted encuentra tres formas para contestar las preguntas:

Garantizamos la anonimidad y confidencialidad de los datos que usted nos
proporciona. Por su colaboracion, muchas daracias.
Si usted accidentalmente ha marcado el circulo o rectangulo equivocado, marquelo

con una cruz (X), posteriormente indique cual es el circulo o cuadro correcto.

Parte 1 Datos Generales

En esta parte hay preguntas sobre usted, su familia y el hijo 6 la hija del cual
llenara el cuestionario. LleRe el circulo &kl cuadro que elija y/o escriba la
respuesta en el espacio correspondiente.

1. Sexo O Hombre O Mujer

Escolaridad maxima | |

2. Ocupacion | |
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3. Numero de horas al dia que trabaja fuera del hogar |

4. Numero de hijos | |

A continuacion le vamos a preguntar algunos datos sobre el hijo o la hija de quien
llena el cuestionario.

5. Sexo del hijo O Hombre O Mujer

6. Edad del hijo:

Si el hijo esta en una escuela, é¢qué nivel educativo cursa?
Ninguno

Guarderia

Preescolar

Primaria

Secundaria

Preparatori

a

Escuela de educacion especial

OOO0OO0OO N

©

Qué parentesco tiene con su hijo

Padre bioldgico

Pareja del padre o madre, (padrastro
madrastra) Padrc| adoptive

Tutor | |
Otro: | |

OO000O

Lugar que ocupa su hijo entre sus hermanos |

©

10. Usted dentro de la familia educa al hijo:

- Solo, sola
- Conotra persona

- Con otras personas, cuantas | |

11. ¢Cuantos hijos esta criando o ha criado? | |

12. ¢ Cuanto tiempo lleva criando a este hijo en particular?

- Desde que nacié
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- Desde hace anos

13. ¢Usted en el ultimo afio ha tenido apoyo en la crianza o desarrollo del hijo, por ejemplo de
un psicélogo o pedagogo? (una vez al mes o mas)

O No

O Si  Especificar |

Parte 2 La crianza

Cada quien educa a sus hijos a su propia manera. Nos gustaria saber como
lo hace usted.

En esta parte se describen cosas que pudiera hacer durante la crianza o
gue pudieran ocurrir durante la crianza. En cada pregunta usted debe
marcar con X la opcidn que corresponda, contestando asi qué respuesta
describe mejor su forma de criar al hijo o la hija. Se trata de la crianza
durante el dltimo afio.

Por ejemplo:

- “Comer con el hijo en la tarde”
Cuando usted casi nunca hace eso, por ejemplo por que el hijo se queda en la
escuela usted marque con una X la opcién debajo de “casi nunca”. Pero si
considera que el hijo o la hija es demasiado joven o demasiado grande para esto !
usted puede marcar la opcion “no aplica, hijo demasiado joven o demasiado !
grande”

Casi Pocas Frecuente Casi
nunca veces mente siempre

No aplica hijo
demasiado
grande o
joven

1.Saber dénde esta su hijo(a)

2.Poner demandas y reglas a su hijo(a)

3.Proporcionarropa,juguetesy/oUtilesescolares

4.Colaborar para que la colonia o el barrio sea
adecuado para su hijo(a)

5.EI hijo tiene un comportamiento ejemplar

6. Molestarse con su hijo(a)

7.Saber lo que hace su hijo(a)

8.Prevenir situaciones peligrosas para su hijo(a)

9.Crear un ambiente agradable

10.La crianza marcha impecablemente

11.Castigarasu hijo(a) por conductaindeseable

12. Saber con quien esté su hijo(a)
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13.Cuidar que su hijo(a) respete reglas y acuerdos

14 .Disfrutar todo lo que es parte de la crianza

15.Prepararasu hijo(a) paracambiosenelhogar

16. Ser un educador perfecto(a)

17. Corregir a su hijo(a)

18.Tomarencuentaloque siynopuede hacersu
hijo(a)

19.Cuidar la salud fisica de su hijo

20.Cuidar un buen ambiente en casa para su hijo(a)

21.Platicar con su hijo(a) de lo que pasa en el
mundo

22.Tenerganasdehaceralgojuntoconelhijo(a)

23.Cuidar que su hijo(a) haga la tarea

24. Prestar atencion a los sentimientos de su
hijo(a)

25. Esforzarse enunbuencontactoconsuhijo(a)

26. Estimulareldesarrollode suhijo(a) atravésde
juguetes, libros, peliculas y/o internet

27.Prestaratencionalaregularidad diariaparasu
hijo(a)

28. Platicarconsuhijo(a) sobre sus experiencias

29. Ver la television junto con su hijo(a)




Anexo 3

ESCALA DE FUNCIONAMIENTO FAMILIAR

Palomar, J. (1999).

INSTRUCCCIONES: A continuacion se le presentan una serie de oraciones relacionadas con

situaciones familiares, elija por favor la opcion con la que mayormente se identifique.

REACTIVO Nunca | Casi A Casi | Siempre
nunca | veces | siempre

1 | Ha pensado en separarse o divorciarse

2 | Mi familia preferimos decirnos las
cosas abiertamente en lugar de andarnos
con rodeos

3 | En mi familia todo somos unidos

4 | En mi familia es dificil decir lo que uno
siente, sin que alguien se moleste

5 | En mi familia hacemos actividades
juntos

6 | Los miembros de mi familia nos
ofrecemos voluntariamente a ayudar
cuando hay algo que hacer en casa

7 | En mi familia se respeta que cada quien
sea diferente

8 | En nuestra familia las actividades se
planean con bastante cuidado

9 | En mi familia esta claro quién manda

10 | Los miembros de mi familia nos
criticamos unos a otros

11 | Comparto actividades e intereses con mi
pareja

12 | Cuando surgen problemas toda la
familia se compromete a resolverlos

13 | En casa nos peleamos mucho

14 | En casa, los esfuerzos por cambiar
algunas cosas son inutiles

15 | Los miembros de mi familia pasamos
juntos nuestro tiempo libre

16 | En mi familia cada uno puede decidir la
forma en la que ayuda en las tareas de la
casa

17 | En mi familia se anima a que seamos
independientes

18 | En mi familia somos ordenados

19 | Cuando no se cumple una regla en casa,
sabemos cuales son las consecuencias

20 | Si algo sale mal en mi casa nos




desquitamos con la misma persona

21

Como pareja Somos carifiosos

22

En mi casa decimos lo que sentimos

23

Los miembros de nuestra familia
demuestran con facilidad el carifio e
interés por los demas

24

Los miembros de mi familia nos
sentimos mas cercanos a otras personas,
que a los propios miembros de la familia

25

Los miembros de mi familia
acostumbramos hacer actividades juntos

26

Los quehaceres de la casa estan
distribuidos equitativamente

27

En mi casa ser respetan las decisiones
que cada quien toma

28

Los miembros de mi familia se aseguran
de que todo este recogido y ordenado en
sus cuartos

29

Las normas familiares estan bien claras

30

Las peleas con mi pareja llegan a la
violencia fisica (empujones, jalones,
golpes, etc).

31

Mi pareja y yo nos queremos mucho

32

En mi familia acostumbramos hablar de
nuestras cosas personales.

33

En mi familia todos nos llevamos bien

34

En mi familia es dificil llevar a cabo una
decision personal si alguno de los
miembros de mi familia estd en
desacuerdo

35

En mi familia compartimos muchos
intereses

36

En mi familia nos ponemos de acuerdo
para repartirnos los quehaceres de la
casa

37

En mi familia se inculca que cada uno
debe valerse por si mismo

38

En nuestra casa es dificil encontrar las
cosas cuando uno las necesita

39

Me siento valorado por mi pareja

40

Cuando alguno de los miembros de mi
familia se enoja puede decirlo

41

En casa somos carifiosos entre nosotros

42

Algunos parientes (suegros, cufados,
hermanos, etc) intervienen en las




decisiones que se toman en mi familia

43

En nuestra familia todos tenemos
responsabilidades

44

En mi familia se anima a que cada quien
asuma las consecuencias por lo que hace

45

Ser puntual es importante para nosotros

46

Mi pareja y yo nos llevamos bien

47

Cuando existen problemas en mi familia
podemos sentarnos a hablar sobre ellos

48

Cuando tengo un problema, los primeros
en saberlo son los miembros de mi
familia

49

Las tareas que me corresponden
sobrepasan mi capacidad de cumplirlas

50

Cada uno de nosotros cumple con lo que
tiene que hacer en casa

o1

En mi familia se fomenta que cada quien
haga lo que crea que es mejor

52

En mi familia hay una forma definida de
hacer las cosas

53

Cuando tenemos problemas mi pareja y
yo generalmente los resolvemos de
manera rapida

54

En mi familia se puede hablar
abiertamente acerca de las
preocupaciones de cada uno

55

Disfruto mucho las actividades que hago
con mi familia

56

Es dificil llegar a un acuerdo con mi
familia

57

Cuando alguno de los miembros de mi
familia no estd de acuerdo con las ideas
de los demas trata de respetarlas

58

Me siento apoyado y querido por mi
pareja

59

En mi familia se puede hablar
abiertamente acerca de las
preocupaciones de cada uno

60

Disfruto mucho las actividades que hago
con mi familia

61

Es dificil llegar a un acuerdo con mi
familia

62

Cuando alguno de los miembros de mi
familia no esta de acuerdo con las ideas
de los demaés trata de respetarlas




63

Las relaciones sexuales con mi pareja
son buenas

64

Cuando surge algun problema familiar
proponemos alternativas para
solucionarlo

65

En mi familia se anima el hecho de decir
lo que cada quién piensa, sea lo que sea

66

Cuando los miembros de la familia se
enojan, se distancian

67

Existe confusion acerca de lo que debe
hacer cada uno de nosotros dentro de la
familia

68

Cada miembro de la familia puede tomar
parte en las decisiones familiares
importantes

69

Mi pareja y Yo nos apoyamos
mutuamente

70

Cuando se presentan diferencias en la
forma de ver las cosas, los miembros de
la familia lo dicen

71

Cuando tengo algun problema, los
miembros de mi familia son capaces de
entender como me siento

72

En mi casa cada quién se guarda sus
problemas personales

73

Los miembros de mi familia pueden
resolver sus problemas por si mismos

74

Mi pareja y yo hablamos de nuestros
sentimientos

75

Es facil hablar sobre el amor y cercania
en nuestra familia

76

Cuando pensamos en hacer actividades
como familia tenemos dificultades

77

En mi familia se anima a que cada quien
asuma las consecuencias por lo que hace

78

Mi pareja y yo procuramos que haya una
comunicacion franca y sincera entre
nosotros

79

En casa podemos decir nuestras
opiniones libremente




Anexo 4
Cuestionario WHOQOL-BREF

CALIDAD DE VIDA

Este cuestionario es para conocer su opinién acerca de la calidad de vida, su salud y otras areas de
su vida. Por favor, conteste a todas las preguntas. Tenga presente su modo de vivir, expectativas,
placeres y preocupaciones. Le pedimos que piense en su vida durante las Gltimas dos semanas. Por
favor lea cada pregunta, valore sus sentimientos y haga un circulo en el nimero de la escala de cada
pregunta que sea su mejor respuesta.

1. ¢;Coémo puntuaria su calidad de vida?

| Muy mal Mal Regular Bien Muy bien |

| 1 2 3 4 5 |
2. ¢ Cuan satisfecho esta con su salud?

| Muy insatisfecho Insatisfecho Regular Satisfecho Muy satisfecho |

| 1 2 3 4 5 |

Las siguientes preguntas hacen referencia a cuanto ha experimentado ciertos hechos en las Ultimas
dos semanas

3. ¢Hasta qué punto piensa que el dolor (fisico) le impide hacer lo que necesita?

| Nada Un poco Regular Bastante Extremadamente |

| 1 2 3 4 5 |

4. ;Cuanto necesita de cualquier tratamiento médico para funcionar en su vida diaria?

| 1 2 3 4 5 |

5. ¢Cuanto disfruta de la vida?

| Nada Un poco Regular Bastante Extremadamente |

| 1 2 3 4 5 |

6. ¢Hasta qué punto siente que su vida tiene sentido?

| Nada Un poco Regular Bastante Extremadamente |

|‘ Nada Un poco Regular Bastante Extremadamente ‘

| 1 2 3 4 5 |




7. ¢Como considera que es su capacidad de concentracién?

Muy mala Mala Regular Buena Muy buena |

| 1 2 3 4 5 |

8. ¢ Se siente seguro de si mismo en su vida diaria?

| Nada Un poco Regular Bastante Extremadamente |

| 1 2 3 4 5 |

9. ¢Considera que el ambiente fisico a su alrededor es saludable para usted?

Nada Un poco Regular Bastante Extremadamente |

Las siguientes preguntas hacen referencia a en qué medida usted experimenta o fue capaz de hacer
ciertas cosas en las ultimas dos semanas.

10. ¢ Considera que la energia que usted tiene es suficiente para su vida diaria?

| Muy en desacuerdo En desacuerdo Regular De acuerdo Muy de acuerdo

| 1 2 3 4 5 |

11. ; Acepta usted su apariencia fisica?

Nada Un poco Regular Bastante Totalmente |

| 1 2 3 4 5 |

12. ¢ Tiene suficiente dinero para cubrir sus necesidades?

| Muy en desacuerdo En desacuerdo Regular De acuerdo Muy de acuerdo

| 1 2 3 4 5 |

13. ¢ Tiene disponible lainformacién que necesita en su vida diaria?

| Muy en desacuerdo En desacuerdo Regular De acuerdo Muy de acuerdo |




14. ; Tiene oportunidad para realizar actividades de ocio?

Nada Un poco Regular Bastante Totalmente

| 1 2 3 4 5

15. ¢ Es capaz de desplazarse de un lugar a otro?

Nada Un poco Regular Bastante Extremadamente

| 1 2 3 4 5

Las siguientes preguntas hacen referencia a en que medida se ha sentido en varios aspectos de su
vida en las Ultimas dos semanas.

16. ¢ Cuan satisfecho esta con el tiempo y la calidad de su suefio al dormir?

Muy insatisfecho Insatisfecho Regular Satisfecho Muy satisfecho

17. ¢ Cuan satisfecho esta con su habilidad para realizar sus actividades de la vida diaria?

Muy insatisfecho Insatisfecho Regular Satisfecho Muy satisfecho ‘

| 1 2 3 4 5 |

18. ¢ Cuan satisfecho esta con su capacidad de trabajo?

Muy
Muy insatisfecho Insatisfecho Regular Satisfecho satisfecho
| 1 2 3 4 5 |
19. ¢ Cuan satisfecho estd de si mismo?
| Muy insatisfecho Insatisfecho Regular Satisfecho Muy satisfecho |

| 1 2 3 4 5 |

20 ¢ Cuan satisfecho esta con sus relaciones personales?



| Muy insatisfecho Insatisfecho Regular Satisfecho Muy satisfecho |

| 1 2 3 4 5 |

21. ;Cuan satisfecho esta con su vida sexual?

| Muy insatisfecho Insatisfecho Regular Satisfecho Muy satisfecho |

22. ¢ Cuan satisfecho esta con el apoyo que obtiene de sus amigos?

| Muy insatisfecho Insatisfecho Regular Satisfecho Muy satisfecho |

23. ¢ Cuén satisfecho esta de las condiciones del lugar donde vive?

| Muy insatisfecho Insatisfecho Regular Satisfecho Muy satisfecho |

24. ¢ Cuén satisfecho estéd con el acceso que tiene a los servicios de salud?

| Muy insatisfecho Insatisfecho Regular Satisfecho Muy satisfecho |

25. ¢ Cuan satisfecho esta con su transporte?

| Muy insatisfecho Insatisfecho Regular Satisfecho Muy satisfecho |

La siguiente pregunta hace referencia a la frecuencia con que Ud. ha sentido o experimentado ciertos
sentimientos en las Ultimas dos semanas.

26. ¢Con qué frecuencia tiene sentimientos negativos, tales como tristeza, desesperanza,
ansiedad, depresion?

| Nunca Raramente Regularmente Frecuentemente Siempre |

| 1 2 3 4 5 |

GRACIAS POR SU COLABORACION



Anexo 5 Cartel de Proyecto de investigacion

TAREAS Y ACTIVIDADES DE CRIANZA Y
FUNCIONAMIENTO FAMILIAR EN
MADRES DE HIJOS CON DISCAPACIDAD

Introduccion

Un grupo de personas que desde hace afios ha cobrado especial interés, tanto en el =
ambito como eslap con los Objetivo

dltimos anos, di institt han para politicas
que propicien la integracion en el sector salud y social de estas personas en Identificar y analizar la relacion entre las tareas y activida-
México. des de crianza y el funcionamiento familiar en madres de

hijos con discapacidad.

La consideracion de la crianza como un factor importante en el desarrollo de un
nifio supone una cuestion que a priori parece indiscutible. La tematica que aborda
el presente proyecto pretende identificar cuales son las tareas y actividades de 3
crianza en madres de hijos con discapacidad y como éstas se vinculan al funciona-
miento familiar, que desarrollan en la familia de la cual forman parte.
-

Metodologia

Disefio metodologico mixto
dividido en 2 fases:

ler. Cuantitativa 2da. Cualitativa Crianza 5
Fase Fase (Oudhof y
Escalas Psicosociales (3) Grupo Focal Robles, 2014) Actividad
-Forma
Intencional: 350 Madres de hijos con
discapacidad del Valle de Toluca

Crianza

Descriptiva

Funcionamiento Familiar

Conjunto de relaciones Interpersonnles que se generan en el interior de
cada hmma yquele d propia, se i una fuente
de para los miemb de la familia (Castellén, 2012).

@ “ o

3 Adaptabilidad

Referencias
Castellon, S, (2012). El funcionamiento familiar y su relacion con la socializacion infantil.
proyecciones para su estudio en una comunidad suburbana de sancti spiritus, Cuba.
Deficiencias Revista contribuciones a las ciencias sociales, 2(6), 15-21.
Orgamzacnon Mundial de la Salud. (2011).Discapacidad y salud. Recuperado de:
w 352/es|. El 20 de agosto de 2015.
Oudho, H. y Robles, E. (2014). Familia y crianza en México. México: Fontamara, 38, 39.

(R EETE TG ED)

OMS (2011), describe que la discapaci-
dad es un término que abarca:

Disefio:
Estudio Tanuki

~ UAI : Universidad Autébnoma
wiwestudotanukicom del Estado de México
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