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Estudio sobre el nivel de funcionalidad en un grupo de
familias que tienen un hijo con paralisis cerebral infantil

(PCI)

Ana Maria Alvarez Rubio,* Angélica Ayala Balcazar,* Alberto Enrique Nufio Licona,* Miguel Efrén Alatorre*

RESUMEN

La familia ofrece al ser humano que nace, el ambiente adecuado para su crecimiento y desarrollo. La estabilidad y unidad
familiar se altera cuando se tiene la presencia de discapacidad que provoca la PCI en uno de los hijos. El propésito del presente
estudio fue el determinar la funcionalidad de estas familias, utilizando la “Escala de evaluacion familiar de la Dra. Espejel”. Los
resultados sugieren que la presencia de un hijo con PCI no implica directamente que haya disfuncién en la estructura familiar,
incluso hubo familias funcionales en todas las areas estudiadas. El conocer cuales han sido las areas significativamente
disfuncionales nos permitira disefiar estrategias terapéuticas mas de acuerdo a las necesidades de nuestras familias.

Palabras clave: Funcionalidad familiar, escala de evaluacién, estructura familiar.

ABSTRACT

The family offers the human being that is born, the appropriate environment for its growth and development. The family unit and
stability loses temper when one has the presence of disability that the PCI causes in one of the children. The purpose of the
present study was determining the functionality of these families, using the “Scale of family evaluation of the Dra. Espejel”. The
results suggest that the presence of a son with PCI doesn’t imply directly that there is dysfunction in the family structure, since
there were even functional families in all the studied areas. To know which have been the areas significantly with dysfunction will

allow us to design therapeutic strategies in accordance with the necessities of our families.

Key words: Functionality of the family, scale of evaluation, family structure.

INTRODUCCION

Lafamiliaofrece al ser humano que nace el ambiente ade-
cuado para crecer y desarrollarse, es un sistema dinamico
en donde el bienestar de uno de los miembros repercute
en el otro, y donde alavez |lafamilia se comporta como si
fuera una unidad (Satir, 1989). Es un organismo vivo, ca-
racterizada por la fluctuacion y el cambio, que tiende al
mismo tiempo a la conservacion y ala evolucion, y aun-
que solo puede fluctuar dentro de ciertos limites, posee
una capacidad asombrosa para adaptarse y cambiar (Mi-
nuchin, S. 1998).

El funcionamiento familiar esta més relacionado a pro-
piedades sistémicas y transaccionales del sistema familiar
queacaracteristicasintrapsiquicasindividual esdelos miem-
bros de lafamiliay su funcién primordial es la de mantener
el equilibrio de sus miembros en los niveles sociales, biol 6-

*  Division de Rehabilitacion Pediétrica y Laboratorio de Neurofisiolo-
gia, Div. de Investigacion. Centro Nacional de Rehabilitacion.

gicosy psicoldgicos, y su funcionamiento debe considerar-
se al ver cdmo organiza su estructura y 10s recursos a su
disposicién (Epsteiny cols., 1983).

Lafuncionalidad familiar eslacapacidad del sistemapara
superar y hacer frente acadaunadelas etapasdel ciclovital,
y se caracteriza por diez aspectos primordiales como son:
un fuerte sentido de pertenencia, afecto maduro y sdlido,
una actitud positiva pararesolver |os retos que debe superar
lafamilia, tener una clara definicién de los aspectos jerar-
quicos, con limites precisos, alianzas productivas, flexibili-
dad para el desarrollo y la autonomia, preocupado por brin-
dar un continuo apoyo y adaptabilidad alas demandas afec-
tivas y sociales de los miembros de la familia, tanto en las
demandasinternas como externas (Velazcoy Chavez, 1994).

Laestabilidad y unidad familiar se ve amenazada cuando
ésta tiene que hacer frente alos mayores desafios de lavida
como son la enfermedad, la discapacidad o la muerte.

Ladiscapacidad que causalaPCI en el nifio esel comien-
zo deunaintensay prolongadaalteracion del funcionamiento
delafamilia(Ziolko, 1991). Conforme el bebé con discapa-
cidad crece, su repertorio y sus necesidades se vuelven cada
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vez méas complejas. Padres y nifio deben poner en juego di-
versos mecani smos para bal ancear |as necesidadesy exigen-
cias de su complg o sistema de interaccion. Se hareportado
que el grado de estrés que se genera en los padres esta en
relacion con la severidad de la discapacidad del hijo afecta-
do por PCI (Mullen, 1998).

Con la discapacidad surgen alteraciones importantes en
la organizacion familiar como por ejemplo: tensién en las
relaciones familiares, abandono parcial de los otros hijos,
centralidad en el paciente y sobreproteccién. Latension fa
miliar aumenta cuando habiendo conflictos previos en la
pareja, laatencion a éstos es desplazada para atender al hijo
afectado, aumentando asi la disfuncion familiar. Las rela
ciones con los amigos y con la familia extendida pueden
frecuentemente ayudar alos padres en la crianza de 1os ni-
fios con discapacidad, pero a veces €llos también son una
fuente de estrés, particularmente cuando |os miembros dela
familia no aceptan el diagnostico (Rolland 1994).

Por muchos afios las familias de nifios con desventgjas
han sido percibidas como angustiadas, tristesy con unagran
responsabilidad por el estigma (Bennett, Tess, De Luca 1999).
M as recientemente | os investigadores han empezado a cen-
trarse en lasfamilias con lafortaleza que deriva del tener un
hijo con discapacidad (Singer et al., 1993 en op. cit. Ben-
nett, 1999), aceptan larealidad de la discapacidad y son ca-
paces de amar al nifio por é mismo, arreglandoselas para
tener un matrimonio exitoso y nifios bien adaptados, logran-
do asi una adaptacion positiva dentro de la unidad familiar.

En nuestra préacticaclinicahemos observado familias que
logran afrontar de manera positiva el tener un hijo con dis-
capacidad severa, mientras que otras con discapacidad leve
[legan incluso ala desintegracion familiar.

Uno delosinstrumentos con los que actual mente se cuenta
parahacer estos estudios de maneraobjetivaesla“Escalade
evaluacion familiar delaDra. E. Espejel” (1997), por lo que

Distribucion porcentual

o Funcionales
g Disfuncionales

Figura 1. Se muestra la distribucién porcentual de las fami-
lias estudiadas, el 82.5% tuvieron un puntaje global funcio-
nal, y el 17.5% obtuvo un valor de puntaje global por abajo
del valor limite funcional.

el objetivo del presente estudio es el determinar la estructu-
ra, funcional o disfuncional de las familias que tienen un
hijo con discapacidad causada por 1a PCI, explorando cada
una de las éreas de la estructura familiar.

MATERIALES Y METODOS

Para la evaluacion de las familias se utilizd la escala de
funcionamiento familiar de la Dra. Emma Espejel (1997),
lacual tiene un fundamento conceptual apoyado por el mo-
delo sistémico. Esta escala ha sido utilizada en diversos
estudios realizados con poblacién mexicanay latinoameri-
cana. Ha sido validada como un instrumento cuanti-cuali-
tativo por jueces delaUNAM (1987). Alcanzé una confia-
bilidad de 0.91 con la prueba ALFA Cronbach de consis-
tencia interna con los reactivos, o cual es aceptable para
estetipo deinstrumentos. Fue aprobadaen 1997 por el IFAC
(Instituto de la Familia) y por la Universidad de Tlaxcala,
siendo también aceptada por la Federacion Mexicana de
Salud Mental.

Es un instrumento de entrevista abiertay dirigida, con-
formado por cuarenta reactivos que investigan nueve areas
gue miden el funcionamiento dinémico sistémico estructu-
ral de lafamilia. Contiene también un familiograma ade-
mas de datos sociodemogréficos y econdmicos de la vi-
vienda, asi como espacio para observaciones. L as caracte-
risticas de la escala de calificacion son las siguientes: cada
reactivo se evalUaen unaescalaordinal de4 categoriasasig-
nando 1 cuando el aspecto evaluado es disfuncional y 4

037 3 0 4 Funcional
@37 3 0 4 Disfuncional

Figura 2. Se indican los valores promedio del puntaje “cru-
do” obtenidos en cada una de las areas que explora la esca-
la, para cada uno de los grupos de familias. La diferencia
estadisticamente significativa entre las varianzas se indican
en el cuadro 3.
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cuando esfuncional. Las categorias 2 y 3 son intermedias.
Esta asignacion se hace a juicio de la persona que eval Ui,
considerando en cada caso €l ciclo vital de la familia, €l
nivel cultural y socioecondmico delamismay latipologia
familiar.

LaescalaevalUala estructura familiar, es decir, laforma
en que se organiza el sistema de acuerdo a las jerarquias,
alianzas, limites, territorio y geografia. Definiendo la fun-
cionalidad familiar como lacapacidad del sistemaparaafron-

tar y superar cadaunade las etapasdel ciclovital y lascrisis
por las que atraviesa.

Se aplico la escala de funcionalidad de la Dra. Espejéel
(1997) acuarentafamilias que llegaron al Servicio de Psico-
logia, remitidas por €l médico de pediatria del Centro Na-
cional de Rehabilitacion.

Se hizo unaprimeraentrevista paraestablecer un ambiente
empatico e invitar a la madre a participar en la investiga-
cion, pidiéndole que acudieraalasiguiente citacon su espo-

Cuadro 1. Resumen de datos de cada una de las familias del grupo funcional donde se muestran los datos
demograficos tales como: edad, sexo, tipo de familia, nivel socioeconémico, y los puntajes obtenidos en cada una de
las areas que explora la escala utilizada.

Grupo 1

No. Niv. C.

de Tipo soc. Puntaje Auto- Super- Dis- Comuni- Afe.

familia Sexo Edad fam. eco. global ridad Control vision Afecto apoyo ruptiva cacion negativoRecursos
2 1 9 3 3 158 39 32 15 27 24 28 36 16 24
3 0 7 1 3 151 39 31 15 27 23 25 34 15 23
4 1 7 2 4 130 36 24 16 21 19 22 28 13 23
5 1 4 1 3 133 39 29 14 26 22 24 27 16 24
6 1 1 1 3 140 37 30 15 21 22 22 29 14 24
7 1 3 6 4 147 37 30 15 25 23 24 35 16 24
8 1 4 1 3 150 38 25 16 26 22 26 33 16 21
9 1 3 1 4 147 36 25 15 25 21 23 31 16 22
10 0 3 1 4 147 37 27 15 26 20 27 31 16 24
12 1 3 1 3 134 33 24 16 27 22 24 25 16 23
14 0 3 3 3 141 38 24 16 26 22 23 28 20 20
15 0 3 1 4 141 36 26 16 25 21 28 29 16 22
16 0 3 1 3 135 36 27 16 20 22 24 31 14 23
17 1 5 1 4 139 35 22 15 24 21 24 30 13 21
18 0 8 1 4 139 38 28 15 25 23 21 27 16 22
20 0 2 3 3 150 37 29 14 25 22 26 35 16 24
21 0 2 1 3 133 36 25 15 20 22 25 27 14 23
22 1 2 1 3 143 36 26 14 24 21 24 33 16 22
23 1 1 1 3 149 37 30 15 26 22 26 36 15 23
24 1 3 4 2 143 37 26 16 25 21 21 34 14 19
25 1 12 1 4 135 36 24 15 25 21 23 25 13 23
26 1 8 5 2 132 34 24 15 22 18 20 27 13 22
27 1 2 1 3 149 36 30 15 28 22 25 31 16 24
28 1 3 6 3 149 37 29 16 23 22 25 33 15 23
29 1 6 1 3 148 34 28 16 26 21 24 31 16 23
30 1 6 6 4 140 33 29 16 23 19 20 32 16 23
31 1 9 1 4 136 34 25 14 24 19 23 29 13 22
32 0 2 7 3 149 36 30 15 27 24 26 31 16 24
33 0 4 1 3 147 33 29 15 28 22 27 33 16 20
34 0 2 7 3 144 37 26 15 25 17 24 32 13 21
35 0 4 1 3 152 39 29 16 24 23 26 35 16 24
36 0 6 3 3 152 39 29 16 28 24 27 33 13 23
37 0 4 1 3 132 35 23 15 27 18 21 31 14 20
Promedio 4.36 142.8 36.363 27.121 15.242 24.87 21.36 24.181 30.969 15.090 22.515
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Cuadro 2. Resumen de datos de cada una de las familias del grupo disfuncional donde se muestran los datos
demograficos tales como: edad, sexo, tipo de familia, nivel socioeconémico, y los puntajes obtenidos en cada una de las
areas que explora la escala utilizada.

Niv Cond.
Tipo de soc.- Puntaje dis. Afec.
No. Diag. Edad Sexo familia econ. global Aut. Control Superv. Afecto Apoyo rup. Comunic. neg. Recursos

11 3 1 1 1 3 107 27 17 16 18 13 13 24 12 15
13 2 5 0 3 3 108 27 18 15 17 18 18 24 11 17
19 2 3 1 1 3 131 28 26 15 26 17 15 30 15 19
38 1 9 1 6 3 129 29 21 13 25 17 21 32 14 19
39 3 2 1 3 4 128 32 20 16 24 16 21 26 15 20
40 1 3 0 1 4 124 32 22 14 18 15 19 29 15 21
41 2 2 0 3 2 124 28 22 13 19 18 20 26 15 21
Suma 25 850.99 203 146 102 147 114 127 191 97 132
Prom. 35 121.57 29 20.85 1457 21 16.28 18.142 27.28 13.85 18.85
Cuadro 3. Valores promedio del puntaje “crudo” obtenido RESULTADOS

en cada una de las areas exploradas, en los dos grupos
de familias, se indica ademas el valor limite de
funcionalidad para cada una de ellas y el valor de P
obtenido con la prueba estadistica t de Student que indica

En lafigura 1 se muestra que el 82.5% de las familias
estudiadas tuvieron un puntgje global funcional, y sdlo el

la significancia de su diferencia estadistica. 17.5% obtuvo un valor de puntgje global por abajo del valor
[imite funcional.
Funcional Disfuncional Limite valor de P Los cuadros 1 y 2 muestran los datos demogréficos de
cada una de las familias asi como los valores obtenidos en
Autoridad 36.36 29 325 P<0.001 cadaéreapor cadaunade las familias. El cuadro 1 corres-
Control 29 20.87 25  P<0.001  ponde alas familias que obtuvieron un puntaje global fun-
Supervision  15.24 14.57 14.3  P<005  (igngl, mientras que e cuadro 2 corresponde al grupo de
Afecto 24.87 21 21 P <001 familias que obtuvieron un valor de puntaje global por abajo
Apoyo 21.36 16.28 15.8 P <0.01 L. . .
Conducta dis.  24.18 18.14 228 p<oo1 U limitedefuncionalidad. , ,
Comunicacién  30.96 2798 30 P <001 Algunas familias que obtuvieron puntaje global funcio-
Afecto neg. 15.09 13.85 128 P<0.05 nal presentaron valores disfuncionales de puntaje “crudo”
Recursos 22.51 18.85 20 P <0.05 en algunas &reas, principalmente en la comunicacion (Cua-

dro 1). De la misma manera se puede observar en el cuadro
2 que €l valor del puntaje “crudo” de algunas areas llega a
ser funcional en las familias disfuncionales.
so € hijos, o los familiares que vivieran con ellos. En la se- Se compar0 el nivel de funcionalidad de cada una de
gunda entrevista, con lafamilia, o los que hubieran acudido  las é@reas que integran la escala, entre | as familias funcio-
alacita, el entrevistador lefalapregunta, y delasrespuestas nales y las disfuncionales y se encontré una diferencia
que aportaban los entrevistados, aquél determinabael rubro  significativa (p < 0.01) en los siguientes rubros: autori-
o rubros a marcar en el o los casilleros correspondientes, dad, control, apoyo, conductas disruptivas, comunicacion
estando alerta para hacer las preguntasy anotar lasobserva- Y recursos, por o que puede decirse que la funcionalidad
ciones pertinentes a fin de lograr seguridad en €l casillero  familiar se basa fundamentalmente en un puntaje alto de
que seibaamarcar. El tiempo promedio de entrevistafuede  estas éreas (Figura 2 y Cuadro 3). Asimismo, se puede
cincuenta minutos. observar que en el grupo de las familias disfuncionales
Serealizé un estudio estadistico ANOVA no paramétrico  |as éreas de supervision, apoyo afecto y afectos negativos
para conocer €l grado de significancia en la funcionalidad obtuvieron un valor de puntaje “crudo” por arriba del i-
delasfamiliasy delas &reas queintegran laestructurafami-  mite funcional.
liar, corroborando las diferencias con lapruebat de Student, En el cuadro 3 se muestra el valor promedio de puntaje
donde era aplicable. “crudo” que se obtuvo al calificar cada unade las areas que
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explora la prueba aplicada, por grupos de familias (funcio-
nal y disfuncional).

DISCUSION

A pesar de que en estas familias se tiene un hijo con PCI,
de alguna manera la mayoria de €ellas (82.5%) obtiene un
puntaje global funcional. Esto sugiere que deben existir
mecanismos de ajuste que permiten mantener la homeosta-
sisfamiliar dentro de limites funcionales.

Al analizar cada érea de la estructura familiar en las fa-
milias estudiadas, la comunicacion tiene un valor promedio
de puntaje “crudo” de 30.96 para el grupo funcional, este
valor es muy cercano al limite que es de 30, y en € grupo
disfuncional es mas bajo (27.28), esto se explica por €l he-
cho de que losintegrantes de lafamilia se limitan a expresar
solo informacidn de o acontecido, asi como de las necesi-
dades econdémicas, sin expresar de manera directa 'y clara
sus sentimientos y emociones; un dato frecuente fue que la
esposa consideraba a su pareja una persona muy callada 'y
gue rara vez expresaba sus sentimientos, lo que pudiera ex-
plicarse por € patron cultural dado a vardn de ser fuerte
fisicay emociona mente, ademas de que su principal papel
en lafamilia es de ser el proveedor.

La diferencia entre la funcionalidad y disfuncionalidad
delasfamilias estudiadas se basd principalmente en las éreas
de autoridad, control, conductas disruptivasy recursos.

En lasfamilias funcionales se dio una autoridad eficiente
y compartida por el subsistema de los padres en latoma de
decisiones asi como el involucramiento emocional del padre
en lacrianzay actividades escolares de los hijos; a este res-
pecto Weiss (1999) describe seis model os de adaptacion de
lafamilia parala crianza de un hijo con discapacidad, y las
areas que se relacionan con esta adaptacion son las de la
satisfaccion marital y €l manejo del estrés en los padres. En
lasfamilias disfuncionales el padre solo jercia su autoridad
por € poder econémico imponiéndola de manera rigida, o
ésta era gjercida por el subsistema de los abuelos o algun
otro familiar.

Respecto al érea de control, la cual se refiere a como
se establecen los limites y reglas de conducta, se observo
gue en las familias disfuncionales existen conflictos en-
tre los padres al querer imponer limites y castigos a los
hijos, ya que se saboteaban mutuamente, generandose re-
laciones competitivas que implicaban agresiones fisicas
y verbales.

L as conductas disruptivasimplican el manejo de conduc-
tas no aceptadas social mente tales como adicciones, proble-
mas con laautoridad y de personalidad. En las familias dis-
funcional es alguno de los padres ya mostraba, aun antes del
matrimonio, este tipo de conductas, |0 que ocasionaba con-
flictosen lapargjay en ladinamicafamiliar.

El &rea de recursos se refiere alas capacidades afectivas e
instrumental es asi como ala habilidad de su mangjo y desa-
rrollo. Las familias funcionales supieron reorganizar sus pa
pelesafin dedar e cuidado y atencién atodos los miembros,
incluyendo & hijo con discapacidad; en cambio, en las fami-
lias disfuncionales se daba una sobrecarga ala madre en las
tareas del hogar y los cuidados del nifio con discapacidad.

Por otra parte en el area de apoyo, que serefiere alafor-
ma en que los miembros de la familia se dan soporte dentro
y fuera de la misma, €l puntaje “crudo” alcanzé en ambos
grupos de familias un valor por arriba del limite de funcio-
nalidad, 1o que influye en que las familias contindGen inte-
gradas, incluyendo a las consideradas disfuncionales. Asi-
mismo, en las areas de supervision, afecto y afectos negati-
vos, ambos grupos aobtuvieron valores de puntaje “crudo”
por arriba del limite funcional.

CONCLUSIONES

El hecho de que en lafamilia se presente un hijo con PCI
no implicaque ello provoque disfuncién en laestructurafa-
miliar.

Lamadurez delos padres, en conjunto con un modo ade-
cuado de gjercer €l control paracompartir unaautoridad efi-
ciente y darse un apoyo afectivo ante la adversidad, es lo
gue va a determinar la funcionalidad.

El conocer cudles han sido las areas significativamente
disfuncional es nos permitiradisefiar estrategiasterapéuticas
més de acuerdo a las necesidades de nuestras familias.

Es necesario ampliar nuestro conocimiento acerca de
como serelacionan otras variables, como |o son laseveridad
delaPCl, el nivel socioeconémico, etc.

También es necesario comparar y calibrar la herramienta
de estudio que se utilizo, es decir, la“Escala de evaluacion
familiar”, con otras referidas por laliteratura.
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