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RESUMEN

El objetivo del estudio fue conocer la relacion de la sobrecarga de los cuidadores informales de
nifios con discapacidad motora con la funcionalidad familiar. Método: disefio descriptivo trans-
versal correlacional; muestra aleatoria calculada con un nivel de significancia de 0.05, una po-
tencia estadistica de .80 y un tamario del efecto de .30, quedd conformada por 88 cuidadores;
para evaluar la sobrecarga del cuidador y la efectividad en el funcionamiento familiar se utiliza-
ron dos instrumentos; los datos se analizaron mediante correlacion de Spearman. Resultados:
existe relacion de la sobrecarga del cuidador informal del nifio que presenta discapacidad mo-
tora con la funcionalidad familiar, al obtener un resultado estadisticamente significativo (rho =
.512, p =. 000). Conclusion: la funcionalidad familiar de los cuidadores informales de nifios con
discapacidad motora, se reporta en su mayoria con una funcionalidad moderada. Este estudio
contribuye a la toma de decisiones en la implementacion del plan de cuidado con este tipo de
familias. Palabras clave: Funcionalidad familiar, sobrecarga del cuidador.

ABSTRACT

The objective was to study the relationship of informal carers overload of children with mo-
tor disabilities with family functioning. Method: The design was cross sectional correlational
study sample consisted of 88 caregivers, probability sampling was conducted by random
numbers, the sample was calculated with a significance level of 0.05, a statistical power of
.80 and .30 effect size, two instruments were used to assess caregiver overload and effec-
tiveness in family functioning, data were analyzed using Spearman correlations. Results:
there relation of the informal caregiver overload child with motor disability with the familiar,
to obtain a statistically significant (rho =.512, p =.000). Conclusion: the family functioning of
informal carers of children with motor disabilities is reported mostly with moderate functio-
nality. The study is a reference for decision making in implementing the plan of care for such
families. Key words: Family functioning, caregiver overload.
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INTRODUCCION

La familia es el grupo social mas im-
portante en la trama social, que cumple
con multiples funciones basicas para el
desarrollo de sus integrantes, y para la
estabilidad de la sociedad (Retamales,
Behn, & Merino, 2004). El vinculo entre los
integrantes de la familia usualmente es tan
estrecho, que cualquier cambio que ocurra
en uno de sus integrantes provoca modifi-
caciones en los otros, y con frecuencia en
toda la familia (De la Cuesta, 2001).

La funcionalidad familiar puede estar
clasificada en rangos de normo funciona-
lidad, funcionalidad moderada y disfuncio-
nalidad familiar, como resultado del balan-
ce dinamico de estabilidad, crecimiento,
control y espiritualidad cambiante de una
familia (Friedemann, 1995); que se alteran
entre otras situaciones, cuando se pre-
senta la discapacidad en uno de los hijos
(Alvarez, Ayala, Nufio, & Alatorre, 2005);
esto afecta directamente la vida social y
econdmica de la familia (Banco Mundial,
2005). Minuchin (1979, citado en Rami-
rez, Méndez, Barron, Riquelme, & Cantd,
2001), menciona que algunos problemas
en el sistema familiar son originados por la
discapacidad de alguno de sus integran-
tes, lo que demanda cohesién de la fami-
lia, que evita que se obstaculicen los cam-
bios de desarrollo normativos de cada uno
de los integrantes. Asi como la necesidad
de una mayor participacion de cuidadores
llamados informales, que tienen parentes-
co directo con la persona discapacitada,
llamese papd, mama, hermanos o abue-
los (Argimon, Limén, & Abos, 2003; De la
Cuesta, 2001; Garcia-Calvente, Mateo-Ro-
driguez, & Maroto-Navarro, 2004), quienes
dedican un mayor tiempo a la atencién de
la persona con discapacidad, lo que re-
presenta un aumento en la sobrecarga del
cuidador informal, y por consiguiente, de
padecer o incrementar problemas fisicos
y/o psicologicos como fatiga, disminu-
cién en sus relaciones sociales, irritacion,
temor, ansiedad, baja autoestima y de-
presion (Venegas, 2006); situacion que se
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refleja también en un costo econdmico
indirecto para la familia (Jansson, 2001).

En América Latina viven aproximada-
mente 85 millones de personas con disca-
pacidad (Organizacion Panamericana de la
Salud [OPS], 2006). En México, hay regis-
tro de 1.8 millén de personas con discapa-
cidad, de las cuales, el 45.3% correspon-
de a discapacidad motora. En el estado de
Puebla se concentra el 5% de la poblacion
nacional con alguna discapacidad, esto
implica 82,833 personas (Instituto Nacio-
nal de Estadistica, Geografia e Informatica
[INEGI], 2005) convertidas en familias que
afrontan la discapacidad en uno de sus
integrantes.

En el pais, el 43% de las personas
discapacitadas son nifios, causadas en
su mayoria por enfermedades congénitas
y accidentes viales (Consejo Nacional de
Poblacion [CONAPO], 2005; Secretaria
de Salud [SS], 2005). Situacién que se
complica por la etapa de desarrollo fisico,
cognitivo y psicosocial por la que cursan
(Bastable, 2003); condicion que pudiera
acrecentar la sobrecarga que tiene el cui-
dador informal de nifios con discapacidad
motora dentro del sistema familiar.

Es por tal razén que la Enfermeria, que
tiene como meta central, el cuidado inte-
gral y el bienestar del individuo, familia y
comunidad, a través de la promocion y el
mantenimiento de la salud; hace necesario
generar evidencias que fundamenten la
practica avanzada. Y es mediante el cono-
cimiento de la situacion de los cuidadores
informales y su impacto en la familia, que
se ha motivado el abordaje de esta investi-
gacion, aunado a la preocupacion surgida
en la préactica profesional, al observar las
dificultades de adaptacioén y afrontamiento
por las que pasan las familias con nifios
discapacitados, y en la creencia de que el
profesional de Enfermeria estéd preparado
para orientar, capacitar y/o coordinar al-
gunas acciones de la familia, que ayuden
a reducir la sobrecarga de los cuidadores
informales, y mejorar la atencion que se da
al nifo con discapacidad motora. En este
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estudio se utilizdé el Marco de Organiza-
cién Sistémica de Friedemann (1995), que
integra los conceptos de la funcionalidad
familiar; con las dimensiones (Coherencia,
mantenimiento del sistema, individuacion
y cambio del sistema) y metas (estabilidad,
control, crecimiento y espiritualidad) que
la conforman.

Se hace necesario mencionar que no
se encontraron resultados de investigacio-
nes realizada por Enfermeria, con el Marco
de Organizacién Sistémica de Friedemann
(1995) sobre el fendmeno de estudio;
pero si con algunos de sus conceptos
abordados en diferentes situaciones de
investigacion. Por esta razon, se decidio
abordar el presente estudio, a través de
los conceptos del Marco de Organizacion
Sistémica de Maria Luisa Friedemann
(1995); mediante la siguiente pregunta de
investigacion: ;Coémo es la relacion de la
sobrecarga de los cuidadores informales
de nifios con discapacidad motora, con la
funcionalidad familiar? Objetivo: conocer
la relacién que tiene la sobrecarga de los
cuidadores informales de niflos con dis-
capacidad motora sobre la funcionalidad
familiar.

METODOLOGIA

Este estudio fue de tipo descriptivo,
transversal y correlacional (Pdélit & Hun-
gler, 2000). La muestra estuvo conforma-
da por cuidadores informales de nifios
con discapacidad motora, que asistieron
a la consulta en un centro especializado
de rehabilitacién y educacién especial;
se realizd un muestred probabilistico por
numeros aleatorios, a traves de la lista de
citas de la consulta de recuperacion fisica,
la muestra fue calculada con un nivel de
significancia de .05, una potencia estadis-
tica de .80 y un tamano del efecto de .30
obteniendo un n = 88.

Se utilizaron dos instrumentos y una
cédula de datos generales de la familia.
Se aplicé la Escala de Efectividad en el
Funcionamiento Familiar [EE-FF], version
latina, de Chavez, Friedemann y Alcorta
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(2001), que consta de 22 reactivos que
valoran los procesos familiares. El valor
del instrumento es de 66 puntos y define
a las familias como normo funcionales, las
que alcanzan una puntuacién de entre 61
a 66 puntos; las familias con funcionali-
dad moderada califican entre los 52 a 60
puntos; las familias disfuncionales o con
problemas son las que obtienen entre 22
a 51 puntos. La escala ha sido utilizada
en adolescentes mexicanos, adultos con
enfermedades crdénicas degenerativas y
con capacidad funcional; ha presentado
una validez y una consistencia interna
satisfactoria, un alfa de Cronbach de. 76
(Chavez et al., 2001; Lopez, 2005). Tam-
bién se aplico la Escala de Sobrecarga del
Cuidador [ESC-22] (Zarit & Bach, 1985)
que tiene su origen en la teoria general del
estrés, evalla las repercusiones negativas
sobre determinadas areas de la vida, aso-
ciadas a la prestacion de cuidados: salud
fisica, salud psiquica, calidad de las rela-
ciones sociales y recursos economicos; ha
sido utilizada en los cuidadores informales
de adultos mayores con discapacidad fisi-
ca y mental; el instrumento consta de 22
preguntas, 21 de sobrecarga y una sobre
la percepcion global de la misma, que
reflejan sentimientos habituales de quie-
nes cuidan a otra persona (Carod, Egido,
Gonzalez, & Varela, 1999 citados en Jocik,
Rivero, & Ramirez, 2003). Considera sin
sobrecarga un puntaje <47 puntos, sobre-
carga leve entre 47 y 55 puntos y sobre-
carga intensa > 55 puntos; ha tenido una
validez y una consistencia interna satis-
factoria en poblacién mexicana, un coefi-
ciente alfa de Cronbach de. 81 (Felgueres,
Alanis, & Ordaz, 2006; Martin, Puyo, Lanz,
Nadal, & Abad 1997; Sanchez, Gémez,
Gutiérrez, Riquelme, & Garza, 2007).

Se solicité la aprobacién de la inves-
tigacién por parte del Comité de Etica vy
de Investigacion de un Centro de Reha-
bilitacién y Educacion Especial [CREE].
La sala de espera fue el lugar donde se
entrevistaron y aplicaron los instrumentos
a los cuidadores informales de nifios con
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discapacidad motora, antes de su ingreso
a la consulta. Se les explicé brevemente el
objetivo de estudio, para obtener su con-
sentimiento informado; se tomé en con-
sideracion lo dispuesto en la Ley General
de Salud [LGS] (Secretaria de Salud [SS]
de México, 2007), de acuerdo a los ar-
ticulos 13, 14 y 16, fracciones V, VIl y VI
que especifican los principios de dignidad,
respeto y proteccion para la investigacion
con seres humanos. Asimismo, se consi-
derd el cédigo de ética de Enfermeria; en
sus articulos, tercero y quinto, del capitulo
I, el cual acentta el respeto a la dignidad
humana de las personas (SS, 2001).

Para el analisis de los datos se utilizé
el paquete estadistico Statistical Package
For the Social Sciences [SPSS] versiéon 12,
se uso estadistica descriptiva e inferencial
como tablas de frecuencias, porcentajes,
medidas de tendencia central, medidas de
dispersion. Se aplico la prueba de Kolmo-
gorov Smirnov para determinar la norma-
lidad en la distribucién de los datos. Para
dar cumplimiento al objetivo propuesto se
utilizoé la correlacion de Spearman.

RESULTADOS

El rango de integrantes que forman las
familias de nifos con discapacidad motora
fue de ocho, con un minimo de dos y un
maximo de 10 personas, con una media
de 4.42 (DE = 1.42). Se reportd que el
77.3% de las familias son de proceden-
cia urbana y solo el 22.7% provienen de
comunidades rurales. De las 88 familias
estudiadas, el 76.2% son de tipo nuclear,
el 19.3% compuesta y el 4.5% extensa.

En relacién a las caracteristicas de los
cuidadores; se encontré que el 93.2%
son mujeres; de las cuales, el 90.9% son
las madres de los nifios. El 60.2% de los
cuidadores informales son casadas, y
solo el 19.3% padece de alguna enfer-
medad crénica. En relacion a la edad de
los cuidadores informales de nifios con
discapacidad motora se encontré una
media de: 32.74 (DE = 9.22). Con respec-
to a los afios de educacion formal de los
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cuidadores, se obtuvo una media de 8.92
(DE = 4.18).

En relacidon a las caracteristicas de los
nifios con discapacidad motora, se en-
contré que el 53.4% son hombres. Con
respecto al parentesco con el cuidador
informal, se hall6 que un 97.7% son hijos,
y solo el 2.3% tienen el rol de hermano. La
causa de la discapacidad del nifio, se re-
porta que un 64.8% es de origen congéni-
to (Tabla 1). En relaciéon a la edad del nifio
con discapacidad motora, se obtuvo una
media de 5.05 (DE = 4.04). La educacion
formal del nifio con discapacidad motora,
obtuvo una media de 1.06 (DE = 2.12).

Para la escala de Efectividad en el Fun-
cionamiento Familiar, se encontré que el
58.0% de las familias tienen una funciona-
lidad moderada, y solo 11.3% se reportan
como funcionales (Tabla 2). Por otra parte,
en la escala de Sobrecarga del Cuidador,
se encontré que el 47.7 % de los cuidado-
res informales presenta, sobrecarga leve
(Tabla 3).

Al relacionar las variables de funcio-
nalidad familiar con la sobrecarga del
cuidador informal del nifo que presenta
discapacidad motora. Se obtuvo una co-
rrelacion negativa; (rho = -.512, (p=.000)
lo que significa que a mayor sobrecarga
del cuidador, menor funcionalidad de la
familia del nifio con discapacidad motora
(Figura 1).

DISCUSION

Los resultados del presente estudio
permitieron conocer la relacion de sobre-
carga del cuidador y el funcionamiento
de las familias de nifios con discapacidad
motora.

En los datos de la familia, se menciona
que mas de la mitad de la muestra estu-
diada son de tipo nuclear (76.2%), similar
al estudio de Ramirez et al. (2001). Para
los datos del cuidador, se encontré que
mas de la mitad de los cuidadores infor-
males de nifios con discapacidad motora
son mujeres (93.2%), datos que coinciden
con estudios de cuidadores informales de
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adultos hospitalizados (Andrade, Pérez &
Méndez 2007; Camos, Casas & Rovira,
2005; Cuevas, 2003; Duefas et al., 2006).
Con respecto a los afos de educacion
formal no se coincide con lo encontrado
por Venegas (2006), en su estudio con jo-
venes con discapacidad croénica. En que la
mayoria de los cuidadores informales, tie-
nen una media de tres afos de educacion
formal.

En cuanto a los datos del nifio con
discapacidad motora, concuerdan con
las estadisticas de INEGI (2005), en que
mas de la mitad de los nifios con disca-
pacidad motora son hombres. Se coinci-
de con la Secretaria de Salud de México
(2005) y el Consejo Nacional de Pobla-
cién (2005), en mencionar que la principal
causa de discapacidad son los defectos
congénitos.

En los datos de la funcionalidad fami-
liar, se encontré en menos de la mitad de
la muestra (30.7%), disfuncién familiar se-
vera, causado por la presencia de un hijo
con discapacidad, resultado que coincide
con De la Cerda, Riquelme, Guzman y Ba-
rron (2004), en su estudio sobre la estruc-
tura y funcionalidad familiar de nifios con
paralisis cerebral.

Se coincide con los resultados obte-
nidos por Alvarez et al. (2005), en el que
se reporta que la presencia de un hijo con
discapacidad, implica la disfuncion en la
estructura de la familia.

Los resultados del presente estudio
ayudaran a la profesién de Enfermeria, a
entender los cambios de organizacion y
afrontamiento que tienen que realizar los
miembros del sistema familiar, para alcan-
zar sus metas de estabilidad, control, cre-
cimiento y espiritualidad. Lo que permitira
ser un referente en la toma de decisiones,
para la implementaciéon de planes de cui-
dado en la practica diaria de enfermeria,
cuyo éxito depende del fomento y de asu-
mir corresponsabilidad entre las personas
cuidadoras y la enfermera (0).
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Tabla 1. Caracteristicas de los Nifios con Discapacidad Motora

Variable Caracteristicas fx %
Género Femenino 41 46.6
Masculino 47 53.4
Parentesco Hijo 86 97.7
Hermano (a) 2 2.3
Causa de la Discapacidad Padecimiento Congénita 57 64.8
Padecimiento No Congénita 31 35.2

Nota. n =88 Criterios extraidos de Zarit y Bach (1985) y Chavez et al. (2001).

Tabla 2. Tipo de Funcionamiento de la Familia con Nifios
o Adolescentes con Discapacidad Motora

Variable Caracteristicas fx %

Funcionalidad Familiar ~ Familia Normo funcional 10 11.3
Funcionalidad Moderada 51 58.0
Familia Disfuncional 27 30.7
Total 88 100

Nota. n =88 Criterios extraidos de Zarit y Bach (1985) y Chavez et al. (2001).

Tabla 3. Sobrecarga de los Cuidadores Informales de

Nirios o Adolescentes con Discapacidad Motora

Caracteristicas fx %
Sobrecarga del Cuidador Sin sobrecarga 28 31.8
Sobrecarga Leve 42 47.7
Sobrecarga Intensa 18 20.5
Total 88 100

Nota. n =88 Criterios extraidos de Zarit y Bach (1985) y Chavez et al. (2001).
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Figura 1. Grafico de dispersion para la sobrecarga del cuidador del nifio o adolescente con
discapacidad motora y la funcionalidad familiar (Zarit & Bach, 1985; Chavez et al., 2001).

Sobrecarga del Cuidador

o
0— R Sq Linear = 0,22

I I | I I
20 40 60 80 100

Normofuncionalidad Familiar

18 2009, Horiz Enferm, 20, 2, 11-18



