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FUNCIONAMIENTO FAMILIAR Y DISCAPACIDAD:
UN ESTUDIO EXPLORATORIO EN EL NORESTE DE MEXICO

Forms of family interaction and disability: An exploratory study in northeastern Mexico

Diana Isabel Lopez Rodriguez'*
Grecia Emilia Ortiz Coronel®
Reyna Torres Obregén®

Resumen

El funcionamiento familiar es un proceso dindmico y complejo que implica la interaccion y organizacion de los miembros de una
familia para enfrentar las demandas y desafios de la vida cotidiana. La discapacidad en uno de sus integrantes puede representar una
de estas demandas significativas, afectando la cohesion, adaptabilidad y comunicacion en el sistema familiar. Cuando uno de los hijos
presenta una condicion de discapacidad, los padres y hermanos suelen reorganizar sus roles y responsabilidades, buscando un equilibrio
que permita el bienestar de todos. En este contexto, factores como el apoyo de pareja, la estructura familiar y la flexibilidad son
elementos clave para mantener un funcionamiento familiar saludable y equilibrado. Se presentan los resultados de un estudio
exploratorio realizado bajo el objetivo de identificar el funcionamiento familiar con relacion a la discapacidad en un hijo. Dicho trabajo
se llevé a cabo a través de un muestreo no probabilistico de voluntarios, con una muestra total de 46 participantes, de los cuales el
73.9% fueron mujeres y el 26.1% hombres. El estudio se centrd en padres de familia pertenecientes al Centro de Atencion Multiple
No. 3, el cual brinda atencion a nifios con discapacidad. En cuanto a la cohesion familiar, los resultados indican que las formas de
relacion predominantes son de tipo semirelacionado y relacionado. Respecto a la adaptabilidad, se observé que las familias se
caracterizan principalmente por ser flexibles y estructuradas. En cuanto a los tipos de familia, destacan la familia separada estructurada
y la separada flexible. Estos hallazgos sugieren que el apoyo entre parejas, como sefialan varios autores, es un recurso fundamental para
lograr un funcionamiento familiar equilibrado, especialmente en contextos donde la discapacidad demanda una organizacion y
adaptabilidad adicionales en el ndcleo familiar

Palabras clave: Funcionamiento Familiar, Discapacidad, Tipos de Familia.

Abstract

Family functioning is a dynamic and complex process that involves the interaction and organization of family members to face the
demands and challenges of daily life. A disability in one of its members can represent one of these significant demands, affecting
cohesion, adaptability and communication in the family system. When one of the children has a disability condition, parents and
siblings usually reorganize their roles and responsibilities, seeking a balance that allows the well-being of all. In this context, factors
such as partner support, family structure and flexibility are key elements to maintain a healthy and balanced family functioning. The
results of an exploratory study carried out with the objective of identifying family functioning in relation to a child's disability are
presented. This work was carried out through a non-probabilistic sampling of volunteers, with a total sample of 46 participants, of
which 73.9% were women and 26.1% men. The study focused on parents belonging to the Multiple Care Center No. 3, which
provides care to children with disabilities. Regarding family cohesion, the results indicate that the predominant forms of relationship
are semi-related and related. Regarding adaptability, it will be observed that families are mainly characterized by being flexible and
structured. Regarding family types, the structured separated family and the flexible separated family stand out. These findings suggest
that support between couples, as pointed out by several authors, is a fundamental resource to achieve balanced family functioning,
especially in contexts where disability requires additional organization and adaptability in the family unit.

Keywords: Family Functionality, Disability, Family Types.
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INTRODUCCION

La familia constituye el primer espacio de
aprendizaje y desarrollo social para el individuo,
siendo el sistema generador de las relaciones mas
duraderas y significativas que influyen en la forma
de relacionarse de las personas a lo largo de sus
vidas. En cada sociedad, la organizacion familiar
define e identifica sus peculiaridades. Segun la
Organizacion Mundial de la Salud (2003), el
entorno familiar es el primer lugar donde se asumen
decisiones sobre salud y donde se transmiten los
valores, tradiciones y normas que rigen a la
sociedad. En este sentido, se considera a la familia
como el principal nuacleo de prevencion,
promocion y cuidado de la salud de sus miembros.

Dentro de los modelos tedricos sobre el
funcionamiento familiar, destacan los trabajos de
Olson quien lo describe a partir de tres éareas
principales: la cohesion, que se refiere al grado de
cercania emocional y los vinculos entre los
miembros de la familia; la flexibilidad, entendida
como la capacidad de adaptarse a los cambios y
ajustar roles y reglas; y la comunicacion, que abarca
tanto las formas como la calidad de las interacciones
dentro de la familia (Olson & Craddock, 1980;
Olson & DeFrain, 2000; Olson, 2000).

Villavicencio-Aguilar y Lopez-Larrosa (2019),
quienes estudian el funcionamiento de las familias,
seflalan que la llegada de un hijo implica
modificaciones naturales en la dinamica y
estructura familiar, especialmente cuando el hijo
presenta una discapacidad. La forma en que cada
pareja de padres afronta esta situacién depende no
s6lo de si ambos estan presentes, sino también del
grado de involucramiento de cada uno en el
cuidado del hijo. Se enfatiza entonces que, la
discapacidad exige ajustes significativos en la
relacion familiar, intensificando los retos en
términos de cohesion y adaptabilidad.

Por otro lado, Garcia-Méndez et al. (2006) y
Pefialva (2001), destacan que el funcionamiento
familiar implica la relacion entre el individuo, la
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familia y la cultura en la que se desenvuelve. Olson
(2000) afiade que es una especie de tejido de
vinculos afectivos y la capacidad de las familias para
adaptarse a retos evolutivos o dificultades, lo cual es
esencial cuando se enfrenta una discapacidad. En
este contexto, el rol de los padres, como cuidadores
principales, adquiere una relevancia critica.

Para los padres y la familia en general, la
discapacidad en un hijo trae consigo desafios como
restricciones de movilidad, limitaciones de
colaboracion y necesidades de salud que requieren
de atencidon constante y apoyo de cuidadores
primarios, generalmente los padres. Estos desafios
muchas veces implican un sacrificio en el
autocuidado de los padres, quienes priorizan las
necesidades de sus hijos.

¢Por qué seria importante trabajar con los
padres? Segln el Instituto Nacional de Estadistica
y Geografia (2021), el 6.5% de los nifios en México
presentan algin tipo de discapacidad, lo que
representa mas de 65,000 nifios, nifias vy
adolescentes. Los estudios han identificado que la
reaccion de los padres ante el diagndstico de
discapacidad en un hijo varia en funcion de sus
habilidades emocionales, redes de apoyo Yy
creencias, en un proceso que no siempre es lineal y
que puede incluir fases de aceptacion y resistencia
(Morén & Vera, 2019; Gongalves et al., 2020).

Los padres de nifios con discapacidad enfrentan
dificultades emocionales como ansiedad vy
depresion, junto con la insatisfaccion de
necesidades baésicas, tanto propias como de sus
hijos. La falta de sistemas de apoyo y la percepcion
de escaso respaldo por parte del Estado, ante los
altos costos de la atencion a la discapacidad,
contribuyen a estas tensiones (Arias et al., 2019;
Garcia & Bustos, 2015; Moris et al., 2017).

Estudios recientes vinculan la discapacidad
infantil en México con factores previos a la
concepcion, condiciones de vida durante el parto y
atencion médica posterior, lo que refleja una
relacion estrecha entre pobreza y discapacidad
(Avellan et al., 2018; Espinoza et al., 2019).
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Asimismo, la ausencia de redes de apoyo y politicas
publicas eficaces se presenta como uno de los
principales retos, y se observa que en muchos casos
los padres son la Unica fuente de apoyo para sus
hijos con discapacidad, generando altos niveles de
estrés ante la posibilidad de no poder brindarles un
futuro seguro (Monaheng, 2017; Parra, 2021).

Diversos estudios han explorado los retos
especificos que enfrentan los padres de nifios con
discapacidad, destacando aspectos como el
cuidado, la inclusién educativa, la alimentacion, y
el ajuste de horarios laborales que en algunos casos
llevan al abandono del trabajo remunerado
(Abarca, 2019; Lopez & Valenzuela, 2015). Duffey
(2019) reporta que las madres, quienes suelen ser
las principales cuidadoras, enfrentan problemas de
autocuidado y sobrecarga, lo cual aumenta su riesgo
de desarrollar trastornos mentales como ansiedad y
depresion.

Cuando los nifios presentan problemas
conductuales asociados a su discapacidad, el estrés
en los padres aumenta, reduciendo las
probabilidades de llevar a cabo conductas
parentales positivas para regular el comportamiento
del hijo (Romero-Gonzalez et al., 2021). En este
sentido, LOpez-Marquez (2017) sefiala que, en
Meéxico, la conexion entre familia y escuela recae
principalmente en las madres, reflejando patrones
culturales en los que los padres suelen tener un rol
periférico.

Finalmente, Villavicencio-Aguilar y Lopez-
Larrosa (2019) encontraron que, en términos de
cohesion, adaptabilidad y satisfaccion familiar, las
diferencias entre padres de nifios con discapacidad
con o0 sin pareja son minimas; sin embargo, las
estrategias de afrontamiento difieren segin la
situacion de pareja. Por lo tanto, el presente estudio
tiene como objetivo identificar el funcionamiento
familiar en relacion con la discapacidad en un hijo,
considerando los factores que afectan la dindmica
familiar y las estrategias que emplean los padres
para enfrentar este desafio.

METODO

Tipo de estudio

Estudio exploratorio, al ser una investigacion inicial
disefiada para examinar el funcionamiento familiar
en familias que cuentan con un hijo que cursa
alguna discapacidad. Segun Flick (2018) es un tipo
de estudio disefiado para observar, medir y describir
sistematica y objetivamente un fendmeno
determinado, sin la manipulacion de variables o el
establecimiento de relaciones causales entre ellas.
Por lo tanto, su objetivo se centra en comprender y
presentar caracteristicas, comportamientos,
creencias 0 actitudes de un grupo de personas o
fendmenos psicoldgicos especificos en un momento
dado.

Participantes

A través de un muestreo no probabilistico por
voluntarios, se selecciond una muestra de 46
madres y padres de familia que consintieron su
participacion de manera voluntaria. El 73.9%
fueron mujeres y el 26.1 % fueron hombres, con
un promedio de edad de 40.86 afios con una
desviacion estandar de 8.62 afios. Se eligié una
poblacién que acude a atencion a un Centro de
Atencion Mdltiple No. 3 que brinda atencion a
nifios con discapacidad.

Los criterios de inclusién fueron ser madre o
padre de familia que tenga un hijo o hija que curse
una discapacidad, como criterio de exclusién se
acordé que los participantes no supieran leer y
escribir debido a que el cuestionario es escrito y
aplicado de forma grupal y se utilizé como criterio
de eliminacion a quienes no contestaron el
cuestionario al 100%.

Materiales

El inicio del instrumento consta de un apartado de
cédula de datos socioeconémicos y de salud de los
respondientes y de sus hijos con discapacidad,
seguido por el Cuestionario de Cohesién Familiar

i3
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111 (FACES I11 [Olson, Portén y Leavee, 1985]) en
la versién adaptada a poblacién mexicana de Ponce
y sus colaboradores (Ponce et al., 2002), se trata de
un instrumento de 20 reactivos que se responden
en una escala tipo Likert [Nunca (1), casi nunca
(2), algunas veces (3), casi siempre (4), siempre (5)]
y mide la adaptacion y cohesion familiar. La escala
ofrece cuatro niveles de adaptabilidad: rigida,
estructurada, flexible y cadtica, asi como también se
logran agrupar los resultados respecto a los tipos de
cohesion  familiar en: no  relacionada,
semirelacionada, relacionada y aglutinada. Cuenta
con un coeficiente de confiabilidad de .700
respecto al alfa de Cronbach.

Andlisis

Los datos se procesaron en SPSS-24, utilizando una
distribucién paramétrica (KS2.05), por lo que se
realizaron analisis de medias y desviacién estandar,
asi como de frecuencias y porcentajes para
identificar como se encontraba el funcionamiento
familiar, objetivo principal del presente trabajo.

Procedimiento

El instrumento de evaluacién se aplicé a través de
un cuestionario impreso a los padres de familia, en
este se les solicitd su consentimiento y se garantizo
el anonimato, confidencialidad de sus respuestas, y
uso exclusivo de la informacion para fines
académicos. Aquellos que decidieron no responder
el cuestionario pudieron finalizar inmediatamente
el cuestionario.

RESULTADOS

Respecto a los datos sociodemogréficos de los
participantes, se encontrd que su estado civil es
primordialmente casadas/os (56.5%), seguidos por
union libre (21.7 %) y solteras/ os (13%) de los
participantes son divorciadas/os o viudas/os. El
84% se dedica al hogar o cuenta con autoempleo
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sin ingreso econdmico fijo.

Se conoce que el 60.9% (28) de los participantes
tiene otro hijo ademés del que cursa con una
discapacidad y el 39.1% (18) no tiene otros hijos.

En cuanto al tema de atencion de salud, se
reportd que el 100% (46) de los hijos de los
respondientes cuenta con servicio de salud; lo
anterior aunado a informacion que reporta que el
72% de los participantes realizan pagos extras por
las atenciones a la salud de sus hijos con
discapacidad, entre las que destacan terapias y
rehabilitaciones,  representando  un  gasto
considerable para las familias.

En lo correspondiente al tipo de servicio de
salud que recibe su hijo con discapacidad, en la
tabla 1 se puede observar que el 82.6% (38) tiene
servicio publico, el 13% (6) contaba con servicio
publico y privado y el 4.3% (2) contaban solo con
servicio de salud privado.

TABLA 1

¢Con queé tipo de servicio de salud cuenta su hijo?

Frecuencia Porcentaje
Publico 38 82.6
Privado 2 4.3
Ambos 6 13.0
Total 46 100.0

La tabla 2 describe el tipo de discapacidad que
tienen los hijos de los participantes, observandose
que el 56.5% (26) presentan trastorno del espectro
autista, el 17.4 % (8) con discapacidad intelectual,
seguido por deficiencia del habla o lenguaje y otra
discapacidad con 8.7% (4) y discapacidad fisica y
retraso del desarrollo o discapacidad temprana
infantil 4.3% (2).
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TABLA 2

Naturaleza de la discapacidad principal de su hijo

Frecuencia Porcentaje

Trastorno Espectro Autista 26 56.5
Retraso del desarrollo o Discapacidad
temprana infantil 2 4.3
Discapacidad intelectual 8 17.4
Discapacidad fisica 2 4.3
Deficiencia del habla o lenguaje 4 8.7
Otra discapacidad 4 8.7

Total 46 100.0

En la tabla 3, se reportan las comorbilidades de
discapacidad en los participantes, donde se observa
gue en la discapacidad temprana infantil o retraso
en el desarrollo es la discapacidad que tiene
comorbilidad en los dos casos que se presentan
representando  un  100%, seguida por las

deficiencias del habla o lenguaje en donde el 75%
presenta comorbilidad, después aparecen la
discapacidad intelectual y otras discapacidades con
el 50% cada una respectivamente y el autismo con
el 42%.

TABLA 3
Comorbilidades de discapacidad

Frecuencia de

Porcentaje de poblacidn reportada

comorbilidad que presenta comorbilidad

Trastorno Espectro Autista 11 42

Rgtraso c{el desarrollo o . _ ) 100
Discapacidad temprana infantil

Discapacidad intelectual 4 50
Discapacidad fisica 0 0

Deficiencia del habla o lenguaje 3 75

Otra discapacidad 2 50

Nota: Los porcentajes no son acumulados.

"l +
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Dentro de las comorbilidades descritas se
encuentran principalmente trastorno por déficit de
atencion, trastornos del habla, discapacidad
motora, intelectual y visual.

En cuanto al funcionamiento familiar y respecto

a la clasificacién de Olson se encontr6 que en lo que
respecta a la cohesion, el 47.82% de los
respondientes se identifican como una familia
semirelacionada, el 34.78% como relacionada, el
17.4% como aglutinada, los datos pueden
observarse en la tabla 4.

TABLA 4
Tipo de Cohesion familiar

Frecuencia Porcentaje
No relacionada 0 0
Semirelacionada 22 47.82
Relacionada 16 34.78
Aglutinada 8 17.4
Total acumulado 46 100

Respecto a la adaptacion, en la tabla 5 se pueden
observar los resultados obtenidos donde el 47.82%
de los participantes se identifican como

pertenecientes a sistemas familiares flexibles, el
30.43% estructurados, el 13.04% caoticos y el
8.71% rigidos.

TABLA 5

Tipos de Adaptacion familiar

Frecuencia Porcentaje
Rigida 4 8.71
Estructurada 14 30.43
Flexible 22 47.82
Caotica 6 13.04
Total acumulado 46

L2
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En la Figura 1 se identifican los tipos de familia y
porcentajes identificados de las mismas con los
participantes, encontrando que en las
combinaciones de puntajes de cohesion vy
adaptabilidad dan como resultado 9 de los 16 tipos
de familia propuestos por Olson, entre las que
destacan la separada flexible y separada estructurada

con 21.74% (10) cada una, seguidas por unida
flexible con 13.4% (6) y enredada flexible, unida
estructurada, unida rigida y enredada caotica con
8.7% (4) cada una de ellas, ubicandose la mayoria
de las familias de los participantes dentro del
espectro esperado por el autor.

FIGURA 1

Tipos de Familia identificados

( y Cadtica
A esprendida Separada Unida Enredada
D Cadtica Cadtica Cagética Cadética
A (4.35%) (8.70%)
' Flexible Separada Unida
T Desprendida Flexible Flexible Enredada
A Flexible (21.74%) (13.4%) Flexible
B (8.70%)
3
r ——
'\ Estructurada ]D Separada Unida
e esprendida Estructurada Estructurada Enredada
":’ Estructurada (21.74%) (8.70%) Estructurada
I
A esprendida Separada Unida Enredada
Rigida Rigida (4.35%) | Rigida (8.70%6) | Rigida

DISCUSION Y CONCLUSIONES

El objetivo de esta investigacion fue conocer el
funcionamiento familiar en familias con un hijo
con discapacidad, analizando su organizacion
interna, dindmica de vinculacion y adaptacion. Este
estudio proporciona datos concretos sobre como las
familias se perciben y ajustan ante las demandas y
desafios asociados a la crianza en contextos de
discapacidad. La Organizacién Mundial de la Salud

ON

[ No relacionada ][ Semirelacionada )[ Relacionada ]r.-\.glutinada ]

(2003) destaca que el nucleo familiar es el principal
entorno para la formacion de un individuo,
incluyendo aspectos como el cuidado de la salud, la
socializacion, y la transmision de valores y cultura.

Desde el marco tedrico propuesto por Olson y
sus colaboradores (Olson & Craddock, 1980;
Olson & DeFrain, 2000; Olson, 2000), se observa
que la cohesion y flexibilidad son componentes
centrales para entender la estructura familiar. En
esta investigacion, se identifico que los tipos de

+
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familias predominantes entre los participantes
fueron “separada flexible", "unida flexible",
"separada estructurada" y "unida estructurada", las
cuales Olson define como funcionales. Esto sugiere
un funcionamiento familiar balanceado vy
adaptativo entre las familias estudiadas.

Con base en los hallazgos de Villavicencio-
Aguilar y Lopez-Larrosa (2019), se identifico que la
presencia de una relacion de pareja estable, ya sea
en matrimonio o0 en unién libre, parece
correlacionarse con un mejor funcionamiento
familiar. La mayoria de los participantes reporta
convivir en pareja, lo cual, de acuerdo con estos
autores, favorece la resiliencia familiar y mejora la
dindmica familiar en contextos de discapacidad.

Es importante sefialar el rol de los padres como
cuidadores primarios de los hijos con discapacidad,
lo cual, segln investigaciones previas (Moran &
Vera, 2019; Gongalves et al., 2020; Vera & Moran,
2020; Villavicencio et al.,, 2018), impacta
directamente en la estructura y dinamica familiar.
En este estudio, una mayoria de los cuidadores
principales estan fuera del sistema laboral formal,
dedicandose al autoempleo o al trabajo doméstico.
Esto limita el acceso a prestaciones, lo que
incrementa el riesgo de sindrome de desgaste por
cuidado o burnout, especialmente debido al alto
costo de las terapias y rehabilitaciones que el 72%
de las familias asumen de manera privada por
carencias en la cobertura de sus sistemas de salud
(Arias et al., 2019; Garcia NUfiez & Bustos Silva,
2015; Juan-Vera et al., 2009; R. S. Lopez et al.,
2012; Moris et al., 2017).

Ademas, se identific6 que el 48% de los
participantes reportaron enfermedades cronicas, lo
que podria estar relacionado con el impacto de la
pobreza y sus condiciones de vida, una situacion
que afecta también a los hijos y su desarrollo en
contextos de discapacidad (Avellan et al., 2018;
Espinoza et al., 2019; Guzman-Gonzélez, 2016;
Lopez-Cruz et al., 2019). Finalmente, el estudio
sugiere que la coexistencia de multiples
diagnosticos en algunos de los hijos, segln lo

KUP Ljﬁf Afio 3, nim. 3. Enero — Diciembre 2024

sefialado por Romero-Gonzélez et al. (2021), afiade
una complejidad adicional a la educacion y requiere
de apoyos extracurriculares. Esto coincide con los
hallazgos, ya que la mayoria de las familias recurren
a instituciones complementarias para cubrir las
necesidades educativas y de desarrollo de sus hijos.

En conclusion, este estudio contribuye al
conocimiento sobre el funcionamiento vy
adaptacion familiar en contextos de discapacidad,
destacando la importancia de la cohesion,
flexibilidad y los recursos de apoyo en la resiliencia
familiar.

Limitaciones

Se considera que una limitante del presente trabajo
es el nimero de participantes con los que se conto,
considerando que para futuras investigaciones es
recomendable realizar una aplicacién a un nimero
mayor de sujetos, asi como buscar diversas
instituciones y localidades para diversificar la
poblacion.

Consideraciones éticas

El consentimiento informado se obtuvo en el inicio
del instrumento, de manera escrita, garantizando la
confidencialidad y el uso de los datos para fines
Unicamente de investigacion.

Se ha desarrollado un protocolo de
investigacion apegado al codigo ético del psic6logo
vigente en el pais, ademas del presente trabajo fue
revisado por el comité de ética de la institucion.

Se han retomado los principios de
confidencialidad y proteccion de los datos
personales vigentes en la Universidad Auténoma de
Coahuila que aclara que los mismos seran
recabados, protegidos, incorporados y tratados con
fundamento en la Ley de Acceso a la Informacion
Publica y Proteccion de Datos Personales para el
Estado de Coahuila de Zaragoza.

Debiendo tomar en consideracion que por datos

personales debe entenderse cualquier informacion
numérica, alfabética, grafica, fotogréafica, actstica o
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de cualquier otro tipo concerniente a una persona,
identificada o identificable
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