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EN MADRES DE DOS REGIONES CON HIJOS
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Patricia Andrade Palos** y Mirta Margarita Flores Galaz***

*Universidad Autonoma del Estado de México;
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La familia es un grupo social que se caracteriza por la uniéon de personas que
comparten un proyecto vital de existencia en comun 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 algin 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.
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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 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 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 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
consider6 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 extrano, 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 practicas de crianza que ellos ejerzan con
sus hijos deben permitir su 6ptimo 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.
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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, adaptacién y convivencia de la
familia con algtin 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) realizé un anélisis de historias de
vida para identificar caracteristicas de apoyo y fortalecimiento a familias para la
crianza de nihos con esta condicidon y logro identificar tres estilos parentales:
participativo, autoritario y permisivo. Mientras que Vera, Barrientos y Hurtado
(2010) senalan 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 interacciéon entre los miembros de la
familia y en la organizacién 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 unioén; 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
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se tiende a perjudicar al nifio. Guevara, Ortega y Plancarte (2005) sefalan la
importancia de considerar las expectativas familiares sobre los logros que el nifio
tendra, 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 nifno y su familia.

Ullmann, Maldonado y Nieves (2014) afirman que las familias desempefian
funciones esenciales como la socializaciéon 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
Organizaciéon 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 comunitarios. Poston et al. (2003) proponen a la calidad de vida
como una variable prioritaria de estudio en familias de algin miembro con
discapacidad, ya que esta es util para la creacién de programas de intervencion
psicolégica en esta poblacion. Burke (2010) encontré en familias con presencia de
discapacidad altos niveles de estrés, bienestar general mas 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 satisfacciéon con su
salud fisica; sin embargo, ellas reconocieron que su entorno social se ve afectado
ante el hecho de mayor demanda de tiempo y atencién médica y familiar del hijo.
En contraparte, Blacher y Baker (2007) reconocen efectos positivos de la
discapacidad, tales como una mejor interacciéon padre-hijo y méas cohesion familiar;
ello concuerda con lo propuesto por Hastings y Taunt (2002) quienes identificaron

un mayor sentido de proposito 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
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cultural en el cual se desarrollan. Durante varios anos se pens6 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 investigacion de Andrade (1998) se encontr6 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 subordinacion de los intereses
individuales a los de la familia. Flores, Cortés y Géngora (2008) estudiaron a la
familia en Yucatan y concluyen qué, 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 histérica 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, prestar atencion al establecimiento de la comunicacion y
tomar tiempo para la convivencia con ellos. Esto indica la existencia de un patron
cultural comun de creencias y practicas relacionadas con la crianza de los hijos,
independientemente de la regién donde habiten. Sin embargo, también se hallaron
diferencias, siendo los padres de la zona norte los que mostraron puntuaciones méas
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 socializacion familiar y las conductas parentales.

La presente investigacion se realizo 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 (region

centro de México) y Mérida (region sur). Considerando que el individuo se ajusta a
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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 planteo
como hipotesis 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 anos 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 73.1% 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 anos 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 algtn tipo de empleo.
Instrumentos

Se utiliz6 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
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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). Estd conformado por
seis factores: control, cuidado de la salud, cuidado del ambiente socioemocional,
comunicacion 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: relacién de
pareja, comunicaciéon, 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 Organizaci6on
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 esta
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 Auténoma del Estado
de México y la Universidad Autonoma de Yucatan, para lograr la aplicacion de los
instrumentos; se les notifico a todas las participantes acerca de la investigacion y se
firm6 la carta de consentimiento informado. Se revisaron los expedientes
psicopedagogicos con los que cuentan las instituciones educativas para reconocer la

presencia de discapacidad en los hijos. El anélisis estadistico de los datos fue
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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 estdndar 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 correcciéon de la conducta
fue el tinico que present6 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 méas alta se ubica en la muestra de Toluca. El

tamarfio del efecto de la d de Cohen fue pequeiio 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 3.56 .34 3.68 .38 3.15 .002 0.33
Cuidado de la 3.55 .36 3.63 .39 2.17 .030 0.21
salud
Cuidado del 3.52 .37 3.57 .46 1.12 .261 0.12
ambiente
socioemocional
Comunicaciéon y 3.26 .43 3.21 .55 1.05 .201 0.10
convivencia
Satisfaccion con 3.26 41 3.14 .54 2.51 .012 0.25
la crianza
Correcciondela  3.04 .59 2.98 .64 .84 .401 0.10
conducta
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Los valores de las medias y desviaciones estdndar 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, cohesion familiar, autonomia, autoridad y poder, violencia fisica y
verbal. Las puntuaciones mas altas se registran en la muestra de la ciudad de
Mérida, con excepcidon del factor violencia fisica y verbal (que es de caracter
negativo), en el que el valor méas alto de la media se presenta en la muestra de
Toluca. Cabe destacar que el tamano del efecto de Cohen fue mediano en el factor

cohesion familiar; para el resto de los factores el efecto fue pequeno.

Tabla 2

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

Toluca Mérida
Factor Media DE Media DE t P dde
Cohen

Relacion de 3.66 .83 3.82 .85 1.87 .062 0.20
pareja
Comunicacion 3.19 .57 3.41 .68 3.35 .001 0.35
Cohesion 3.86 .61 4.25 .60 6.37 .001 0.64
familiar
Falta de reglas 2.82 .62 2.76 .75 .79 427 0.08
Yy apoyo
Tiempo 3.81 .69 3.84 .01 .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 .088 -
Autoridad y 3.78 .66 3.97 .69 2.76 .006 0.16
poder
Violencia fisica  2.53 1.01 2.31 .89 2.24 .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
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muestra de la ciudad de Toluca, mientras que en los dos ultimos se tienen
puntuaciones mas altas en el grupo de madres de Mérida. El tamano del efecto fue

pequeno para todos los factores.

Tabla 3

Comparacion de la calidad de vida de madres de hijos con discapacidad, Toluca
y Mérida

Toluca Mérida
Dimensi6én Media DT Media DT T P d de Cohen
Salud fisica 3.34 .39 3.20 .52 2.94 .003 0.30
Salud mental 3.56 .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 2.91 .004 0.30
Social

DISCUSION

Los resultados de esta investigaciéon 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 atencién 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 ejercicio del rol y funciéon 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
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contexto. No obstante, la satisfaccion con la crianza result6 ser ligeramente mayor
en las madres de la zona metropolitana de Toluca. Cabe senalar que las diferencias
encontradas en esta variable son pequenas y que predominan mas las similitudes
que las diferencias entre ambas muestras, lo que parece confirmar la existencia de
un patron cultural compartido de practicas parentales en el pais (Oudhof et al.,

2016).

Para la comparaciéon regional sobre funcionamiento familiar, se encontraron
puntuaciones més altas en la muestra de las madres de Mérida en los factores de
comunicacion, cohesion familiar, autonomia y autoridad y poder. El mayor tamano
de efecto se encontro 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, satisfaccién 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
algtin 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 encontr6 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 méas favorablemente su estado de salud
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fisica; cabe mencionar que las variaciones son reducidas de acuerdo con el tamafo
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 econdémica y la infraestructura del sector salud. Sin embargo, ésta es

una hipoétesis 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 ambientales y normas socioculturales de la comunidad a la que se
pertenece se reflejan en el desempeno familiar y las practicas parentales de las
madres (Oudhof et al., 2016), en las caracteristicas de la dindmica 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 regién 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

hipotesis 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 mayores investigaciones transculturales sobre la temética, ya que son
escasos los estudios comparativos en México, e incluir otras variables psicolégicas,
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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