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Cohesion and Adaptability in Families with a Member on the Autism Spectrum
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Resumen

Objetivo: evaluar la cohesién y adaptabilidad en familias de un integrante con autismo. Méto-
dos: estudio transversal descriptivo, se utilizé muestreo por conveniencia. Con previa firma de
consentimiento informado, se entrevistaron a 20 padres de familia a cargo de nifios y adolescentes
con autismo, adscritos a una unidad de medicina familiar. Se recabaron datos sociodemogrificos,
el estrato socioeconémico mediante la herramienta de Graffar Méndez Castellanos y se utilizé la
Escala de Evaluacion de la Cohesién la Adaptabilidad Familiar (FACES 111) para evaluar funciona-
lidad familiar. Los datos se procesaron en el programa Excel versién 2019, se realizé estadistica
descriptiva, y se disenaron tablas y gréficos para sintetizar los resultados. Resultados: la edad
promedio de los integrantes con autismo fue de 12 + 2.12 afios, la edad promedio de diagnéstico
fue 5.7 anos y 2.7 afios de retraso en el mismo. Respecto a cohesién, se obtuvo mayor frecuencia
de familias relacionadas y flexibles para adaptabilidad. En familias funcionales predominé el
estrato socioeconémico medio, mientras que en las disfuncionales, estrato medio y medio alto.
En 55% de los casos se observaron familias disfuncionales, con mayor prevalencia de familia
cadticamente relacionada. Conclusién: en la mayoria de las familias encuestadas se observaron
rasgos de disfuncionalidad.
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Summary

Objective: to evaluate cohesion and
adaptability in families with a member
with autism. Methods: descriptive
cross-sectional study, a sampling by con-
venience was used. After signing an
informed consent form, 20 parents in
charge of children and adolescents with
autism, assigned to a family medicine
unit, were interviewed. Sociodemo-
graphic data and socioeconomic status
were collected using the Graffar Méndez
Castellanos tool, and the Family Adap-
tability and Cohesion Evaluation Scale
(races III) was used to evaluate family
functionality. Data were processed in the
Excel program version 2019, descriptive
statistics were performed, and tables
and graphs were designed to synthesize
the results. Results: the average age
of the members with autism was 12 +
2.12 years, the average age at diagnosis
was 5.7 years, and 2.7 years of delay in
diagnosis. Regarding cohesion, a higher
frequency of related and flexible fami-
lies was obtained for adaptability. In
functional families, the middle socioeco-
nomic stratum predominated, while in
dysfunctional families, the middle and
upper middle stratum. Dysfunctional
families were observed in 55% of the
cases, with a higher prevalence of chao-
tically related families. Conclusion:
dysfunctional traits were observed in
most of the surveyed families.

Keywords: Autism Spectrum Disorder,
Family Functionality

Introduccién

El trastorno del espectro autista (TEA)
implica afectaciéon en la socializacién
de las personas debido a una disminu-
cién en el comienzo y mantenimiento
de la comunicacién, cuya etiologia no

es del todo conocida.! Se define como
un trastorno del neurodesarrollo carac-
terizado por una limitada interaccién
social, comunicacién y comportamiento
restringido, repetitivo y estereotipado.’
Su incidencia es de 30-116 casos por
cada 10 mil habitantes; con casi cuatro
veces mayor afectacién en hombres, en
comparacién con las mujeres.’

Su etiologia se asocia a factores
genéticos, ambientales y perinatales que
inciden durante el desarrollo temprano
del cerebro.* La Academia Americana
de Pediatria (aap) sugiere la vigilancia
de sintomas de TEA a los 18 y 24 meses,
con control de nifio sano de 0 a 6 anos.’

El tratamiento farmacolégico in-
cluye inhibidores de la recaptacién
de serotonina, antiepilépticos, antip-
sicdticos, estabilizadores de dnimo y
psicoestimulantes. Ademds, se requieren
tratamientos conductuales, terapias y
apoyo educacional, los cuales siguen
siendo la base terapéutica en estos pa-
cientes.

La educacién de un nino con TEA
genera costos econémicos, fisicos y
emocionales, que pueden desencadenar
una respuesta inadecuada al estrés, me-
nor calidad de vida y desequilibrio en
el sistema familiar.” En una familia, la
cohesién, adaptabilidad o flexibilidad y
la comunicacién, son dimensiones que
definen su funcionamiento familiar. La
primera se refiere a la unién emocional
percibida por sus miembros. La adap-
tabilidad, es la capacidad de cambio en
roles, reglas y liderazgo que experimenta
la familia.?

El grado de cohesién y adapta-
bilidad son indicadores del tipo de
funcionamiento familiar categorizado
como rango extremo, medio o balan-
ceado, este se encuentra establecido por
el Modelo Circumplejo de Sistemas
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Familiares y Maritales. Por otra parte,
la comunicacién familiar, facilita el
movimiento dentro de las otras dos
dimensiones.®

Aquellas familias con cohesién
equilibrada son capaces de interactuar
con un nivel apropiado de cercania
emocional, favoreciendo la toma de
decisiones. Tienden a tener liderazgo
democrético, con roles estables, una
adaprabilidad equilibrada y son dind-
micas.’

Al valorar a una persona con TEA,
su contexto serd fundamental para su
desarrollo, por lo que evaluar la fun-
cionalidad familiar permite identificar
barreras para afrontar las crisis que limi-
tan su desenvolvimiento. Por tal motivo,
el objetivo de este estudio fue explorar
la cohesién y adaptabilidad en familias
con un integrante con TEA.

Métodos

Se realizé un estudio transversal des-
criptivo en veinte padres de familia de
nifios y adolescentes con TEa, afiliados
en una clinica del Instituto Mexicano
del Seguro Social (1mss) al norte de la
Ciudad de México, durante el periodo
septiembre a diciembre de 2021. Las
variables de estudio fueron cohesién y
adaptabilidad familiar, edad del padre o
tutor a cargo del integrante con autismo,
género, estado civil, grado educativo,
ocupacioén y estrato socioecondémico.
Se indagé la edad actual y la edad al
momento del diagnéstico del TEA.

El diagndstico de TEA se estableci6
de acuerdo con el Manual Diagnéstico
y Estadistico de los Trastornos Menta-
les, quinta edicién (psm v). Con previa
firma de consentimiento informado,
participaron derechohabientes del 1vmss
que cumplieron con los criterios de
seleccion.
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Se excluyeron aquellos derechoha-
bientes que presentaran una condicién
de discapacidad fisica o mental, que
impidiera proporcionar la informacién
y que documentaran el cuestionario
de manera incompleta. Se entrevis-
taron a quienes cumplian criterios de
inclusién, estos fueron identificados
por el drea de Informacién Médica y
Archivo Clinico (ARIMAC), con previa
autorizacién del cuerpo de gobierno de
la unidad, y fueron seleccionados me-
diante un muestreo no probabilistico
por conveniencia.

Se aplicé un cuestionario para
recabar datos sociodemogrificos, asi
como el instrumento de Graffar Mén-
dez Castellanos para evaluar estrato
socioecondmico y se utilizé la Escala de
Evaluacién de la Cohesién la Adaptabi-
lidad Familiar (racEs 111) para evaluar
la cohesién y adaptabilidad familiar

(alfa de Cronbach=0.7)."°

Para el andlisis de datos se utilizé
estadistica descriptiva, las variables
cualitativas se resumieron con frecuen-
cias y porcentajes, para las variables
cuantitativas se utilizé media, mediana,
moda y percentiles. Para el andlisis
de datos se utilizé el programa Excel
version 2019. El estudio se apegé a
los principios de la declaracién de Hel-
sinki y se obtuvo el nimero de registro
institucional autorizado por el Comité
Local de Etica e Investigacion.

Resultados

De una muestra de 20 familias, la edad
de los padres o tutores se encontrd en-
tre 29 y 50 anos con mediana de 39;
95% de cuidadores fue mujer, de las
cuales 55% estaba casada. La escolari-
dad mis frecuente fue bachillerato en
55% de los casos, mientras que 65%
se dedicaba a labores del hogar.

La edad de los individuos con diag-
néstico de TEA fue de 4 a 20 afos, la edad
media fue de 12 (+2.12), varianza 17.1.
La edad de diagndéstico del TEA fue de 2
a 17 afnos, mediana 5.5 y el promedio de
retraso de diagnéstico fue de 2.7 afnos.

60% de las familias perteneciéd
al estrato medio, seguido de clase
IT media alta con 35% y estrato IV
clase obrera con 5%. Al evaluar la
funcionalidad respecto a su estrato
socioecondmico, se determiné que la
mayoria de las familias no funcionales
pertenecian a la clase media (Figura 1).

Cuando se evalué el tipo de familia
de acuerdo con el modelo circumplejo
de Olson, se determiné que 55% de las
familias tuvo funcionalidad familiar
cohesiva y 40% flexibilidad para la
adaptacién (Tabla 1). En cuanto a los
tipos de rangos para el funcionamiento
familiar, prevalecieron el rango medio

Figura I. Familias funcionales respecto a su estrato socioeconémico
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Tabla I. Tipos de familia de acuerdo con el modelo circumplejo de Olson

Alta
Adaptabilidad

Baja

y el balanceado con 45% cada uno,
seguido de rango extremo con 10%
de las familias.

Discusion

Los pacientes con TEA presentan de-
ficiencias en la comunicacién, rigidez
en el comportamiento y conductas
repetitivas.'" La familia constituye el
ambiente principal para el desarrollo
ante esta condiciéon. En este estudio,
la edad promedio de diagnéstico fue
5.7 afios y 2.7 anos de retraso en el
mismo, esto es similar a lo reportado
en otras investigaciones, en las que los
tiempos de diagndstico y retraso son
poco atendidos y dimensionados para
un diagndstico oportuno.'

El modelo de Olson clasifica a las
familias de acuerdo con su funcionalidad
en cuatro tipos de familias funcionales,
cuatro tipos de familias disfuncionales
y ocho con funcionamiento intermedio.
Conocer las dimensiones anteriormente
propuestas, permite dirigir las interven-
ciones necesarias de manera focalizada
en los rubros prioritarios que contri-
buyan en mayor magnitud a la mejora
de la dindmica familiar, asimismo, esto

Baja Cohesién

Alta

V'S

»
v

Flexible

Estructurada

Semirrelacionada
5% (1)
15% (3)

Disgregada

5% (1)

5% (1)

permite identificar y atenuar problema-
ticas en beneficio de la familia."

En un estudio en el que se evalué
el TEA y el funcionamiento familiar me-
diante el uso de FACEs 111; reporté mds
familias flexibles respecto a adaptabili-
dad y relacionadas para cohesién,'* esto
es consistente con nuestras observacio-
nes. En cuanto a los tipos de familia
que predominaron en nuestro estudio
fueron relacionadamente cadticas,
similar en ninos con déficit cognitivo
en una Institucién educativa especial
en El Salvador, donde se observé un
funcionamiento familiar de rango
medio con familias semirrelacionadas
y altamente cadticas."”

El estrato socioeconémico que
destacé en las familias disfuncionales
fue medio alto. Lo cual es importante
porque las actividades del cuidador
responsable podrian afectar la formay
el tiempo de convivencia y por tanto, el
desarrollo social del paciente asi como
del cuidador. Este tipo de andlisis es
pertinente porque se ha reportado que
existen tasas mds bajas de diagnéstico
de autismo asociadas con un nivel
socioecondémico mds bajo, mientras
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Relacionada
25% (5)
15% (3)
10% (2)

Aglutinada

o

que en otros paises dicha asociacién
no existe o es mds alta en personas que
pertenecen a estratos socioeconémicos
mds bajos.'*!®

Realizar un diagnéstico temprano
de autismo es crucial para prevenir
posibles implicaciones negativas en la
dindmica familiar, para ello existen he-
rramientas que debe usar el médico
familiar en la consulta externa, para su
deteccién, como la prueba de Evaluacién
del Desarrollo Infantil (Ep1) que es
utilizada como tamizaje para patologias
del neurodesarrollo en nifios, desde el
primer nivel de atencién."

Una limitante en nuestro estudio
fue el tamafo y seleccién de la mues-
tra, por lo que los resultados pueden
reflejar el comportamiento de la fun-
cionalidad familiar para las familias que
estan dentro del drea de influencia de la
clinica donde se realizé el estudio.

Al ser una encuesta transversal, no
podemos predecir la causalidad entre las
variables ni la temporalidad de los resul-
tados. De igual forma, el uso de FACEs
11 evidencia problemas de consistencia
asociados a la evaluacién de flexibili-
dad, ya que de acuerdo con Caycho



Adaptabilidad familiar en el espectro autista

Aten Fam. 2023;24(4):275-279. http://dx.doi.org/10.22201/fm.1405887 | p.2023.48654 |

y col.,® existen cargas factoriales bajas
y por lo tanto, no posee un respaldo
que apoye su validez, asi que sugieren
realizar mayor investigacién en torno a
este instrumento y utilizar una versién
actualizada del mismo o utilizar algunos
instrumentos auxiliares.

Conclusién

En la mayoria de las familias en-
cuestadas se observaron rasgos de
disfuncionalidad. El funcionamiento
en familias con un integrante con TEa,
de acuerdo con cohesién se obtuvo
principalmente en familias relacio-
nadas, a su vez, las familias flexibles
presentaron mayor adaptabilidad. El
rango de funcionalidad prevalente
estuvo en familias balanceadas y de
rango medio.

El médico de familia debe enfo-
carse en programas de psicoeducacion
y terapia cognitivo conductual para
reducir el estrés generado en las fami-
lias y ayudar al individuo con autismo
a tener un desarrollo éptimo, intro-
duciéndolo como un miembro activo
dentro del nicleo familiar, asi como
en la sociedad.
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