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RESUMEN

La estructura y funcionamiento familiar puede ser afectada por acontecimientos del ciclo vital o
eventos estresantes. Se realizo un estudio con enfoque cuantitativo, siguiendo un modelo no expe-
rimental correlacional de corte transversal. Se trabajo con la totalidad de la poblacion, la que
estuvo constituida por las 245 familias con pacientes pediatricos discapacitados, que asistian a
una unidad educativa especializada ecuatoriana. Los datos fueron recolectados a partir de la
aplicacion de la Escala de calidad de Vida Familiar a los individuos identificados como cabezas
de hogar (sin contactar a los pacientes pediatricos de las familias involucradas de manera directa
en ningun caso, respetando los principios bioéticos establecidos en Ecuador en relacién con una
poblacion vulnerable). Las dimensiones con mayor necesidad de intervencion por tener mas del
50% de casos enmarcados como criticos fueron: recursos familiares (75,5%), apoyo a la discapa-
cidad (68,6%) y salud y seguridad (66,9%). Los resultados de la prueba estadistica Odds Ratio
permitieron establecer que las variables: edad, tipo de familia, nivel de instruccion y nivel socioe-
condmico constituyen factores de riesgo para la dimension interaccion familiar. asi como: grado
y tipo de discapacidad para el rol parental y apoyo a la discapacidad. El grado de discapacidad se
establecid como factor de riesgo para la dimension salud y seguridad; ademas del nivel de instruc-
cion, grado y tipo de discapacidad para los recursos familiares.

Palabras clave: calidad de vida, personas con discapacidad, familia.
ABSTRACT

Family structure and functioning can be affected by life cycle events or stressful ones. A
cross-sectional study with a quantitative approach was performed, following a non-experimental
correlational mode. The entire population made up of the 245 families with disabled pediatric
patients, who attended an Ecuadorian specialized educational unit participated in this research.
The data were collected from the application of the Family Life Quality Scale to individuals iden-
tified as heads of household (the pediatric patients of the families directly involved in any case
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were not contacted at any time, respecting the bioethical principles established in Ecuador. in
relation to a vulnerable population). The dimensions with the greatest need for intervention due to
having more than 50% of cases framed as critical were: family resources (75.5%), support for
disability (68.6%) and health and safety (66.9%). The results of the statistical Odds Ratio test
established that the variables: age, family type, educational level and socioeconomic level consti-
tute risk factors for the family interaction dimension, as well as: degree and type of disability for
the parental role and support for disability. The degree of disability, the level of education, degree
and type of disability for family resources were established as a risk factor for the health and
safety dimension.

Keywords: Quality of Life, Disabled Persons, Family.
INTRODUCCION

La familia funciona como un sistema, cada factor que se afecte repercutira en los demas, desesta-
bilizandolo;"" este es abierto y activo atendiendo lazos sanguineos y de afinidad, en el que inter-
vienen varias personas de diferente sexo y estadios de maduracion.®

La estructura familiar constituye la manera en que se organiza para la interaccion entre sus miem-
bros en funcion de las demandas y relaciones preestablecidas, la que se puede ver afectada por
acontecimientos del ciclo vital o eventos estresantes, provocando cambios en su vida cotidiana y
el enfrentamiento de esas situaciones con potencial poder de modificar los estilos de vida indivi-
duales y el funcionamiento de esta.®

Cuando no se dispone de las herramientas necesarias, las familias que tienen algin miembro con
discapacidad enfrentan situaciones que pueden llegar a provocar trastornos en la homeostasis
familiar, al afectarse la calidad de vida individual o colectiva.? En este escenario se requiere de
apoyo de diversa indole en las esferas economica, educativa, sanitaria, legal, informativa, adquisi-
cion de implementos especiales y de orientacion; precisando la intervencion de un equipo multi-
disciplinario; la que dependera del tipo y grado de la minusvalidez.®

El médico pediatra debe estar en la capacidad de diagnosticar de forma oportuna la presencia de
una discapacidad y corroborarlo acompafiado de un equipo de salud; siendo muy cuidadoso en
relacion con la forma en que se informara al nticleo familiar del afectado, para brindar las orienta-
ciones y seguimiento pertinentes, segun las caracteristicas del caso.©®

En Ecuador, segin datos del Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades (CONA-
DIS),” hasta abril del 2019 se registré un total de 460.586 personas con discapacidad; de los
cuales, el 56,17% eran masculinos y el 43,83% femeninos; el 46,65% presentan discapacidad
fisica, 22,35% intelectual, 14,12% auditiva, 11,82% visual y un 5,05% discapacidad psicosocial.
Esa situacion motivo a los autores de la investigacion surge con el fin de analizar la calidad de
vida de las familias de pacientes pediatricos discapacitados que asisten a la unidad educativa espe-
cializada en un contexto ecuatoriano y su relacion con el grado y tipo de discapacidad en el perio-
do marzo - abril 2019.

MATERIAL Y METODOS

Se realiz6 un estudio con enfoque cuantitativo, siguiendo un modelo no experimental correlacio-
nal de corte transversal. Se trabajé con la totalidad de la poblacion, la que estuvo constituida por
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las 245 familias con pacientes pediatricos discapacitados, que asistian a una unidad educativa
especializada ecuatoriana.

Tabla 1. Esquema de operacionalizacion de las variables

Variable Definicion Clasificacion Escala
operacional
Género del mifio/a o Cualitati .
Sexo adolescente con mw —FMascuhn_ 0
disc dad n -Femenino
Edad cronologica del
nifio/a o adolescente L .
s . Cuantitativa | <12 afios
Bl Exslgnada erl?:gos ‘ 212 aflos
cumplidos
. Lugar de residencia de | Cualitativa -Urbana
Procedencia 1a famili pomi F
Segiin informacion :ﬂ::ﬁc:a
. reflejada en Coualitativa .
Etnia i ento de rominal :A.&m::s:mdlcntc
identidad -Montubio
-Discapacidad fisica
Categoria a Ia que Dlscapmdad sensona] wsual
Tipo de pertenece seginel | Cualitativa :ﬁ“" amdda: e ial: Juditiva
discapacidad | tipo de afectacion nominal Dismp . .
determinad - capaqdad psiquica
-Discapacidad mixta
-Otras
Clasificacion de -No hay 0-4 %
acuerdo a la gravedad o -Ligera 5- 24%
Gradode |delaafectacionen | CUANAUVE | nfogerado 2549 %
discapacidad | base a la clasificacion -Grave 50-95%
Internacional del -Completa 96-100%
Funcionamiento CIF -Sin especificar
Modelo de familia de
. acuerdo a su dinamica L -Monoparental
Tipo de s Cualitativa -Nuclear
- v estructura del nifio/a .
familia Nominal -Extensa
o adolescente con Otro ti familia
discapacidad -Otro tipo de
-Analfabeto
Nivel de Nivel escolar Cualitativa -Primaria
instruccion concluido ordinal -Secundaria
-Superior
<1 SMLYV, clase pobre
Nivel socio- | Segiin poder Cualitativa ;gﬁ"fhcﬁﬂmﬁc‘ﬁm
economico adquisitivo ordinal ’ .
4-5 SMLV, clase media alta
=5 SMLV, clase alta
Segiin percepcion de -Insatisfecho
satisfaccion e -Ni satisfecho, ni insatisfecho
mpo:fnu que se -Satisfecho
Escal concede a: -Muy satisfecho
ata -Interaccién familiar | Cualitativa
calidadde | ‘g oocental ordinal -
vida Familiar | "o o seguridad -Poco importante
- R.ccur:‘;os familiares -Algol o :
_ Apoyo para -Medianamente importante
:  personas -Muy importante
con discapacidad -Crucialmente importante
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Los datos fueron recolectados a partir de la aplicacion de la Escala de calidad de Vida Familiar
(ECVF)® a los individuos identificados como cabezas de hogar (sin contactar a los pacientes
pediatricos de las familias involucradas de manera directa en ninglin caso, respetando los princi-
pios bioéticos establecidos en Ecuador en relacion con una poblacion vulnerable); los que fueron
analizados mediante estadistica descriptiva de analisis de frecuencias (absolutas y relativas) y
medidas de tendencia central (media y mediana); ademas de inferencial de correlacion mediante
la prueba de Odds Ratio (OR) con un IC de 95%, considerando las diferencias significativas en p
valores menores que 0,05.

Para la organizacion y procesamiento de los datos, se empled el programa estadistico SPSS de
IBM version 23. Para la mejor comprension de los resultados, los mismos fueron presentados
mediante tablas y graficas.

Los participantes emitieron su consentimiento informado para ser parte del proceso investigativo.
El proyecto investigativo fue aprobado por la Coordinacion de Postgrado de Pediatria de la Ponti-
fica Universidad Catoélica del Ecuador; ademas cont6 con la autorizacion de la Direccion de Edu-
cacion del Distrito correspondiente y la rectoria de la unidad educativa en cuestion.

RESULTADOS

Las 245 familias participantes en el proceso investigativo tuvieron edades comprendidas entre 15
y 80 afios, con una media de 42,17 y mediana de 43; estas fueron discriminadas segun su género,
siendo un 80,4% femenino y el 19,6% masculino. Con respecto al estado civil, predominaron los
individuos casados (47,8%); asi como, aquellos con nivel educativo secundaria (50,2%), la tipo-
logia familiar nuclear (45,3%) y los pertenecientes a la clase social media baja (51,8%).

El andlisis de la tipologia principal de discapacidad, segun el dato que re reflejaba en el carnet del
CONADIS, permiti6 establecer que 197 (80,4%) se atribuyen a discapacidad intelectual; mientras
que 48 (19,6%), a discapacidad fisica.

Los representantes de las familias incluidas en el estudio declararon necesitar ayuda econdomica y
capacitacion; asi como, un medio auxiliar para alguna funcion esencial del discapacitado (trasla-
do, audicion, comunicacion y otros); de igual manera, se refirieron a los servicios integrales de
salud y educativos desarrollados por equipos multidisciplinarios; fundamentalmente para situa-
ciones relacionadas con la conducta (79,8%), el habla (78,3%) y el traslado (71,8%).
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Grifico 1. Percepcion de la calidad de vida en las familias participantes

30% 31,40%

Interaccion
Rol parental

i " Salud y segurida -
W Area critica [@Area fuerte Y ses q:lecursc-s

Apoyo

Los resultados relacionados con la calidad de vida fueron analizados en dos grupos fundamenta-
les: el primero incluyd a aquellos enmarcados en la categoria critica y el segundo a los calificados
como fuerte junto a los de neutra.

En el contexto investigado, las dimensiones con mayor necesidad de intervencion por tener mas
del 50% de casos enmarcados como criticos fueron: recursos familiares (75,5%), apoyo a la disca-
pacidad (68,6%) y salud y seguridad (66,9%). Las dimensiones rol parental e interaccion familiar
tuvieron una situacion mas favorable (Grafica 1).

Tabla 2. Riesgo de variables sociodemograficas para la dimension interaccion familiar

Variable Escala % OR IC 95% Valor p

< 12 afios 60

Edad 12 afios 40 2,765 1.635-4.676 0,000
. Mestiza 76

Etnia Indigena/ Afrodescendiente 24 0.365 0,181-0,739 0,004
. -Urbano 56

Procedencia Rural 44 0,573 0,337-0,972 0,038

Tipo de familia  Lx\ensa/Monoparental/Otro 64 505 1303511 0015
Nuclear 36
Nivel de Sin estudios/primaria 49

instruccion Bachillerato/superiores 51 2,205 1,300-3,740 0,003
Nivel <] SMLV 43

socioeconéomico Desde 1 SMLV 57 2,560  1,147-4,458 0,001
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Los resultados de la prueba estadistica Odds Ratio permitieron establecer que las variables: edad,
tipo de familia, nivel de instruccion y nivel socioecondmico, constituyen factores de riesgo para
la dimension interaccion familiar de la Escala de Calidad de Vida en familias con miembros disca-
pacitados; por tener valor de OR mayor que 1 de manera significativa (p<0,05). En esa situacion
sobresalen las variables edad y nivel socioeconémico por tener mas de 2,5 veces la probabilidad
de que esa dimension se establezca en el area critica de su escala: 2,765 veces en los adolescentes
menores de 12 afios y 2,560 veces en aquellas familias cuyos ingresos son menores a un salario
basico unificado (tabla 2).

Tabla 3. Riesgo del grado y tipo de discapacidad para la dimension rol parental

Variable Escala % OR IC 95% Valor p
Grado de Severo/profundo 77,6

discapacidad Leve/moderado 224 5126 2,926-8,978 0,000
Tipo de Intelectual 81,0

discapacidad Fisica 19.0 1,188 = 0,621-2,275 0,815

En relacion con la dimension rol parental, se pudo establecer que las variables grado y tipo de
discapacidad resultaron factores de riesgo; pero en el caso de la primera, se determind que cuando
se encuentra en los niveles severo o profundo existen 5,126 mds probabilidades de que esa dimen-
sion se ubique en el drea critica, de manera significativa (tabla 3).

Tabla 4. Riesgo del grado y tipo de discapacidad para la dimension salud y seguridad

Variable Escala % OR IC 95% Valor p
: Mestiza 80.5

Etnia Indigena/Afrodescendiente 19,5 0,390 0,164-0928 0.029

Grado de Severo/profundo 67,1

discapacidad Leve/moderado 329 3,119 1,796-5,416 0,000

El grado de discapacidad también quedod establecido como factor de riesgo para la dimension
salud y seguridad; cuando este es severo o profundo tiene una probabilidad de 3,119 veces para
que la dimension mencionada se enmarque en el area critica (tabla 4).

Tabla 5. Asociacion entre grado y tipo de discapacidad con calidad de vida, seglin la dimension

recursos
Variable Escala % OR IC 95% Valor p
Giseapacidad  Leveimoderado. s1 387 20907177 0000
i ::ci g uelectal ?23 2214 1,1264356 0,019
Etnia xZ?::;afAﬁ'odescendiente ?;:; 0,306 0,104—0,901 0.024
stmecion Bachillermo/uperiores 55,4 1961 10313738 0038
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En lo relativo a la dimension recursos familiares, las variables nivel de instruccion, grado y tipo
de discapacidad resultaron factores de riesgo segun el resultado estadistico del OR. siendo las dos
ultimas las que mayor afectacion pueden causar; cuando el grado de discapacidad es severo o
profundo, tiene 3,873 mas probabilidades de hacer que esta dimension quede establecida en el
area critica; de igual manera cuando la discapacitad es intelectual, entonces es 2,214 veces mas
probable (tabla 5).

Tabla 6. Asociacion entre grado y tipo de discapacidad con calidad de vida, segun la dimensioén
apoyo a la discapacidad

Variable Escala %% OR IC 95% Valor p
Grado de Severo/profundo 66,7

discapacidad Leve/moderado 33.3 3133 1,791-5.481 0,000
Tipo de Intelectual 845

discapacidad Fisica 15,5 2,185 1,143-4,174 0,017

Con respecto a la dimension apoyo a la discapacidad, el andlisis estadistico arrojo que las varia-
bles grado y tipo de discapacidad constituyen factores de riesgo al respecto. Ademas, cuando el
grado de discapacidad es severo o profundo existe 3, 133 veces mas probabilidad de afectar esa
dimension, mientras que el tipo de discapacidad intelectual en 2,185 veces (tabla 6).

DISCUSION

Los participantes de género femenino predominaron en la investigacion (80,4%), asi como los de
estado civil casado, las edades oscilaron entre 15 y 80 afios; cifras que concuerdan con el estudio
de Béarcena, Guevara y Alvarez® en la que 81,2% de los representantes eran mujeres, con media
de edad era de 45 afos y el 54,1 % casados.

En relacién con el nivel socioecondmico, el 51,8% correspondi6 a la clase social media baja, lo
que coincide con los hallazgos de Barcena, Guevara y Alvarez,® esos autores reportaron que el
46,5% de los padres de nifos y adolescentes de su muestra tenian un ingreso mensual de 6799
pesos (pesos mexicanos equivalentes a 353,85 $). Algo similar ocurrié con respecto al tipo de
familia, con un preponderacia de las familias nucleares, monoparentales y de estructura extensa.

En lo que respecta al grado de discapacidad (56,3% severa/grave), se observo que se encontraba
por encima de la media a nivel nacional; la que segun el CONADIS? es de alrededor de un
34,68%. La misma discordancia se aprecid en cuanto al tipo de discapacidad. Sin embargo,
también coincidieron los resultados relativos a esas variables con lo informado por Barcena, Gue-
vara y Alvarez,® quienes indicaron que la discapacidad mas frecuente fue de tipo intelectual
(46,5%), seguido de auditiva (30,8%).
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La interaccion familiar en el 59,2% de los participantes se ubicé en el area fuerte o neutra de la
escala de calidad de vida empleada; al respecto, Medellin, Rivera, Lopez, Kanan y Rodriguez
Orozco® sefialan que los acontecimientos vitales estresantes producen cambios en la vida fami-
liar y reducen la capacidad de enfrentamiento ante tales situaciones; lo que altera los estilos de
vida y el funcionamiento de la estructura de la familia.

En la dimension salud y seguridad, se evidenci¢ afectacion en el 66,9% de las familias investiga-
das. Autores como Cuba Fuentes, Romero Albino y Cuellar De la Cruz'” sefialan que la presencia
de pacientes discapacitados fisica 0 mentalmente resulta un factor predisponente para la disfun-
cion del sistema familiar.

Las respuestas del 68,6% de los encuestados permitid apreciar afectacion relacionada con el
apoyo a la discapacidad en su seno familiar; lo que concuerda con los posicionamientos teoricos
de Puello, Silva y Silva,V esos autores sefialan que la afectacion de un integrante de esa estructura
social repercute en el resto de los miembros, provocando cambios en su funcionamiento y capaci-
dad de adaptacion a nuevas situaciones sociales o acontecimientos vitales, cuyo afrontamiento no
sera posible sin reforzar la disponibilidad de recursos de la familia en los ambitos econémico,
recreativo, educativo, informativo, espiritual y otros.!

Los resultados de la prueba de OR posibilitaron constatar que la interaccion familiar se asocia con
el bajo nivel de instruccion de los padres, los ingresos econdmicos inadecuados, la presencia de
discapacitados menores de 12 anos y la tipologia familia monoparental o extensa; lo que coincide
con los hallazgos del estudio de Lumani y Cérdova? y el de Aya-Gomez, Cordova-Andrade y
Leonor;"¥ No asi, en lo que respecta a lo observado en la dimension salud y seguridad.

CONCLUSIONES

. Entre las familias investigadas predominaron aquellas con un integrante con discapacidad
intelectual y las que declararon requerir apoyo econémico, asi como las que necesitaban
de servicios integrales de salud y educativos por equipos multidisciplinarios.

. Las dimensiones con mayor necesidad de intervencion por preponderar los casos enmar-
cados como criticos fueron: recursos familiares, apoyo a la discapacidad y salud y seguridad.

. La edad, tipo de familia, nivel de instrucciéon y nivel socioecondmico constituyen factores
de riesgo para la dimension interaccion familiar; asi como, grado y tipo de discapacidad
para el rol parental y apoyo a la discapacidad.
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. El grado de discapacidad se establecié como factor de riesgo para la dimension salud y
seguridad; ademads del nivel de instruccion, grado y tipo de discapacidad para los recursos
familiares.

Conflicto de intereses: los autores declaran que no existen.

Declaracion de contribucion:
Todos los integrantes participaron en el proceso investigativo en su integralidad, la recoleccion de
la informacion cientifica actualizada; ademas de la redaccion del articulo.
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