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Resumen

La discapacidad de un hijo es una condiciéon de vida que produce estrés emocional constante, influye en la interaccion familiar, y genera
cambios y crisis en las funciones y roles familiares. De alli la importancia de identificar la resiliencia y los recursos familiares y espirituales que
favorecen positivamente el afrontamiento de la discapacidad. El presente estudio identificé el tipo de correlacion existente entre la resiliencia, las
relaciones intrafamiliares y los recursos espirituales en cuidadores/as primarios de nifios/as con una discapacidad neuromusculoesquelética del
Centro de Rehabilitacion Infantil Teleton (CRIT) Michoacan. Participaron 154 cuidadores/as primarios, en su mayoria mujeres (85.7%), quienes
respondieron la Escala de Recursos Espirituales, la Escala de Evaluacion de las Relaciones Intrafamiliares (ERI) y la Escala de Medicién de la
Resiliencia con Mexicanos (RESI-M). Contrario a lo hipotetizado, no se encontraron diferencias significativas entre los distintos grupos de disca-
pacidad, lo cual indica un perfil homogéneo del cuidador primario; dicho perfil presenta relaciones intrafamiliares positivas, de unién y cercania,
en un ambiente familiar que se percibe cordial y afectuoso. Se sugiere crear programas de intervencion para fortalecer el apoyo familiar, impulsar
la participacion e involucramiento de los diferentes miembros de la familia, y asi reducir el desgaste de un solo/a cuidador/a primario.
© 2018 Universidad Nacional Auténoma de México, Asociacién Mexicana de Comportamiento y Salud. Este es un articulo Open Access bajo la
licencia CC BY-NC-ND (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).
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Abstract

The disability of a child is a condition of life that produces a constant emotional stress and influences family interaction, generates changes
and crises in family functioning and roles. Therefore, the importance of identifying resilience, family and spiritual resources that positively promote
the coping of disability. The present study identified the type of correlation between resilience, intrafamilial relationships and spiritual resources in
primary caregivers of children with a neuromusculoskeletal disability who attend the Children’s Rehabilitation Center Telethon (CRIT) Michoacan.
A total of 154 primary caregivers participated, mostly women (85.7%), who answered three instruments: the Spiritual Resources Scale, the Intra-
family Relationship Assessment Scale (ERI) and the Resilience Measurement Scale with Mexicans (RESI-M). Contrary to what was hypothesized,
no significant differences were found between the different disability groups, which indicates an homogenous profile of the primary caregiver, this
profile presents positive intrafamilial relationships, of union and closeness among the family members. The family environment is perceived cordial
and affectionate. Finally, it is suggested to create intervention programs to strengthen family support, encourage participation and involvement of
different family members, with the purpose of reducing the stressful, physical or emotional strain, that a single primary caregiver lives.

© 2018 Universidad Nacional Auténoma de México, Asociacion Mexicana de Comportamiento y Salud. This is an open access article under
the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).
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miento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) define la
discapacidad como un término genérico que abarca de-
ficiencias, limitaciones de la actividad y restricciones a la
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participacion. Se entiende por discapacidad a la resultante
de la interaccion entre las personas que padecen alguna
enfermedad (por ejemplo, paralisis cerebral, sindrome de
Down y depresidn), los factores personales (actitudes ne-
gativas, pesimismo, entre otros) y los factores ambientales
(transporte y edificios publicos inaccesibles, asi como un
apoyo social limitado).

En este sentido, la llegada de un hijo/a con discapaci-
dad se vuelve un evento extraordinario, inesperado e in-
comprensible para la familia, reestructura la vida familiar,
altera su dinamica y su cotidianidad (Guevara y Gonzalez,
2012). Provoca un impacto en distintos niveles de la fa-
milia, tanto en lo relacional y econémico como en lo emo-
cional y social, que exige la reorganizacién y adaptacion
al contexto (Gonzalez y Leppe, 2010). Cuando se informa
a la familia sobre el diagndstico médico, los padres en-
frentan una serie de cambios con un alto grado de estrés
emocional (Alvarez, Ayala, Nufio y Alatorre, 2005; Guevara
y Gonzalez, 2012) ante esta condicion de vida.

De inicio se rompen las expectativas que los padres
proyectaron en el hijo/a, generando desilusion (Ortega,
Salguero y Garrido, 2010). A lo largo del proceso de aten-
cion de la discapacidad los padres frecuentemente presen-
tan fatiga, cansancio, depresion y baja autoestima (Rea,
Acle, Ampudia y Garcia, 2014). Con la discapacidad sur-
gen alteraciones importantes en la organizacién familiar:
tensién en las relaciones familiares, abandono parcial de
los otros hijos, centralidad en el paciente y sobreproteccién
(Alvarez et al., 2005). Las familias deben ajustarse a las
nuevas situaciones que se les presentan con la discapa-
cidad, deben reorganizarse, asumir roles, reacomodar su
estructura, redistribuir las tareas en funcion del nifio/a con
discapacidad (Gonzalez y Leppe, 2010).

De acuerdo con la OMS (2011), mas de mil millones
de personas viven con algun tipo de discapacidad en todo
el mundo; esta cifra representa alrededor del 15% de la
poblacion mundial. La proporcién de personas con disca-
pacidad va en aumento debido al envejecimiento de la po-
blacién y al incremento de enfermedades crénicas.

En México, segun los datos de la Encuesta Nacional
de Dinamica Demografica (ENADID) del 2014, la preva-
lencia de la discapacidad en México es del 6%, es decir,
7.1 millones de habitantes del pais no pueden o tienen
mucha dificultad para hacer alguna de las 8 actividades
evaluadas (INEGI, 2016): 1) caminar, subir o bajar usando
sus piernas; 2) ver (aunque use lentes); 3) mover o usar
sus brazos o manos; 4) aprender, recordar o concentrar-
se; 5) escuchar (aunque use aparato auditivo); 6) bafiarse,
vestirse o comer; 7) hablar o comunicarse, y 8) problemas
emocionales o mentales.

Cabe sefalar que el estado de Michoacan (4.4%) es
una de las 7 entidades federativas donde se concentra
practicamente la mitad de la poblacion con discapacidad en
México (49.6%); las otras entidades son: Estado de México
(14.6%), Jalisco (8.1%), Veracruz (7.5%), Ciudad de Mé-
xico (5.8%), Guanajuato (4.6%), y Puebla (4.5%) (INEGI,

2016).También Michoacan (11%) es una de las 6 entidades
donde se concentra la mayor proporcién de nifios con dis-
capacidad en su poblacién, lo cual esta por encima de lo
observado a nivel nacional (8.8%) (INEGI, 2016).

Segun cifras del INEGI (2016), los tipos de discapaci-
dad mas frecuentes que se presentan en la poblacién con
menos de 15 afios de edad son: las dificultades severas o
graves para hablar o comunicarse (45.6%) y para apren-
der, recordar o concentrarse (40.8%). De igual forma, casi
la mitad de las discapacidades que presentan los menores
de 15 afios (47.5%) se originan por problemas durante el
nacimiento. Entre los nifios, el 50.2% son causadas por
este tipo de problemas, mientras que entre las nifias repre-
sentan el 44% de las discapacidades.

En un estudio realizado por Ortega, Torres, Reyes y Ga-
rrido (2012), se indica que algunos de los cambios mas
comunes al tener un hijo/a con discapacidad son: la mayor
demanda de atencién, la generacion de nuevos y eleva-
dos gastos econdmicos, la necesidad de ayuda profesio-
nal, el afrontamiento social, el aislamiento y los cambios
de creencias. Dichos cambios surgen desde el momento
de la noticia y perduran hasta que el nifio o nifia es adulto.
En cuanto a los cambios en las relaciones familiares, los
padres y hermanos reaccionan generalmente con decep-
cion, enojo, culpa y depresion. Se afectan los roles y las
actividades cotidianas, se le da mas atencion al nifio/a con
discapacidad y algunas veces se descuida a los demas
integrantes de la familia.

Debido al estrés emocional y cambios que vive la fami-
lia con un hijo/a con discapacidad, existe un interés cada
vez mas fuerte por el estudio de este tipo de familias que
desarrollan altos niveles de estrés (Guevara y Gonzalez,
2012). Los padres del nifio/a con discapacidad se vuel-
ven los cuidadores primarios de sus hijos; con el paso del
tiempo, y un descuido del bienestar personal del padre o
madre, puede generarse una sobrecarga o desgaste del
cuidador/a. A este panorama se agregan las tensiones
asociadas con las presiones econémicas que acomparnan
el tener un integrante de la familia con discapacidad, por la
atencion médica, la compra de los medicamentos, los estu-
dios diagnésticos, la rehabilitacion, el costo del transporte
para acceder a estos servicios o para contratar a personas
que ayuden con el cuidado del enfermo o del resto de la fa-
milia. Por todo ello, los padres pueden presentar sintomas
de ansiedad, depresion, problemas fisicos y aislamiento
como indicadores de la sobrecarga.

El cuidador/a primario informal dentro de la familia es
aquella persona encargada de brindar las atenciones y cui-
dados necesarios de la persona con discapacidad; por lo
general es un familiar quien, de manera voluntaria o como
parte de un acuerdo, adquiere esta responsabilidad de cui-
dar. El cuidador/a ayuda a realizar a la persona con dis-
capacidad todas aquellas actividades de la vida cotidiana,
sin recibir una retribucion econdémica ni capacitacién previa
para la atencion de la persona con discapacidad (Martinez
et al., 2008).
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Sin embargo, esta serie de demandas y responsabilida-
des que conlleva la funcién del cuidador primario pueden
generar sobrecarga o desgaste, presentandose problemas
fisicos, psicolégicos y sociales en la persona (Martinez,
Ramos, Robles, Martinez y Figueroa, 2012). También re-
sulta afectada su vida personal, ya que el cuidador/a mu-
chas veces renuncia a las actividades que normalmente
hacia —como actividades de ocio, amistades, empleo, o
estudios— para centrar su atencion en el cuidado de la
persona con discapacidad.

Los datos epidemiolégicos muestran que el rol de cui-
dador primario lo asumen por lo general las mujeres ma-
dres de familia, dedicadas a las labores del hogar, con ni-
vel de educacion basica, en edad reproductiva, quienes
cubren la funcién de cuidado como parte de sus deberes
domésticos (Cordoba-Andrade, Gomez-Benito y Verdu-
go-Alonso, 2008; Montero, Jurado y Méndez, 2014). Este
rol de cuidador conlleva afios de cuidados y atenciones
hacia la persona con discapacidad, las cuales por las ca-
racteristicas de dicha condicién de vida, al cabo del tiempo
hace que sufran un deterioro en su calidad de vida. Los
cuidadores primarios se enfrentan al estrés cotidiano de
atender las demandas de la discapacidad o enfermedad,
lo cual repercute negativamente en su salud y bienestar
(Martinez et al., 2012). Presentan alto riesgo de padecer
problemas de salud fisicos, son mas propensos a proble-
mas cardiovasculares e inmunoldgicos y depresion, rela-
cionados principalmente con el estrés que viven (Moreno,
Nader y Lopez, 2004).

La sensacion de tension, carga y ansiedad que pueden
experimentar los cuidadores primarios se denomina sobre-
carga o desgaste. Se considera importante identificar los
cuidadores que se encuentran en mayor riesgo de sobre-
carga con el objetivo de establecer medidas preventivas
para evitar que terminen convirtiéndose en pacientes. La
calidad de vida de un cuidador primario influye en el grado
de satisfacciéon que tiene de su propia vida, asi como en
los cuidados que proporciona al nifio/a con discapacidad;
la adherencia del paciente al tratamiento depende del es-
tado emocional y fisico del cuidador/a. Por este motivo es
necesario detectar a tiempo los cuidadores que presentan
sobrecarga, para establecer medidas preventivas y brin-
dar orientacion para atender y reducir el desgaste que es-
tan padeciendo (Alonso, Garrido, Diaz, Casquero y Riera,
2004). A mayor habilidad del cuidador para manejar las
situaciones que se presentan con el paciente, pueden dis-
minuir sus sentimientos de impotencia, mejorar su capaci-
dad de afrontamiento y aumentar su sentido de bienestar.
También puede aumentar su optimismo, lo cual interviene
de forma positiva en las medidas que toma para cuidar a
su paciente (Montero et al., 2014).

Debido a que la discapacidad de un hijo/a produce cam-
bios y alteraciones en la familia, es necesario identificar
los recursos que influyen en el proceso de adaptacion de
esta. En este sentido, la resiliencia es un recurso de afron-
tamiento familiar, definido como la capacidad de una per-

sona o grupo para enfrentar una adversidad y emerger de
esta con un crecimiento personal (Anzola, 2004; Atehor-
tua, 2002; Jiménez y Arguedas, 2004; Mufioz y de Pedro,
2005; Figueroa, Contini, Betina, Levin y Estévez, 2005;
Manciaux, Vanistendael, Lecomte y Cyrulnik, 2003; Grot-
berg, 2003). De esta manera, la resiliencia es un recurso
potencial que permite entender la forma en que la familia
puede enfrentar y manejar su situacion adversa, a partir
de sus propios recursos, logrando la reorganizacion que
influira en la adaptacion saludable de todos los integrantes
(Walsh, 2004).

Se considera que la resiliencia puede estar interrelacio-
nada con otros factores, como son las relaciones intrafa-
miliares y los recursos espirituales, sin embargo, aun es
escasa la literatura cientifica reciente que respalde esta
asociacion, de alli la importancia de realizar investigacio-
nes actualizadas que permitan ampliar la comprensién de
los recursos que intervienen en el desarrollo de la resilien-
cia; la mayoria de los estudios encontrados datan de hace
5 0 10 afios, mismos que se presentan a continuacion.

Rodriguez, Fernandez, Pérez y Noriega (2011) realizan
una revision conceptual de diversos estudios que confir-
man la relacién positiva entre la espiritualidad y la resi-
liencia, en los que concluyen que la espiritualidad actua
como variable independiente que favorece el desarrollo de
resiliencia.

En un estudio realizado por Redondo-Elvira, Ibanezdel
Prado y Barbas-Abad (2017) se analizé la relacion entre la
resiliencia y la espiritualidad en sus 3 dimensiones (intra-
personal, interpersonal y transpersonal); se encontré que
hay una correlacion positiva entre resiliencia y espirituali-
dad, la mayor correlacién se presenta en la dimension in-
trapersonal y se afirma que la espiritualidad es un factor de
la resiliencia.

En otra investigacion realizada por Canaval, Gonzalez
y Sanchez (2007) se identifico que las participantes con
altos niveles de resiliencia poseen niveles altos de espi-
ritualidad; se llega a la conclusion de que la resiliencia y
la espiritualidad son fenémenos diferentes pero relaciona-
dos, y se propone realizar intervenciones que aumenten
las fortalezas y recursos de apoyo para las mujeres que
sufren violencia de pareja.

En este estudio se entiende como recursos espirituales
aquella dimension de la experiencia humana que envuelve
las creencias y practicas trascendentales dentro o fuera de
una religion formal para el fortalecimiento de significados,
bienestar y conexion de las personas. También pueden ser
experimentados fuera de estructuras religiosas formales;
su significado es personal, familiar y cultural, y puede o no
envolver la creencia en un ser supremo (Walsh, 2009). Los
recursos espirituales se ponen en accion ante la adversi-
dad, siempre y cuando los individuos o sus familias cuen-
ten con ellos. Por su parte, el bienestar espiritual hace re-
ferencia a un estado o condicion, que puede ser un punto
de partida o la resultante de un proceso de enfrentamiento
y adaptacion.
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En una investigacion realizada en Colombia, para des-
cribir el grado de bienestar espiritual de 60 cuidadores fa-
miliares de nifios con enfermedades cronicas, se identifico
que los cuidadores mantienen una espiritualidad alta; la
autora concluye que se debe fomentar, mantener y forta-
lecer la espiritualidad de los cuidadores (Pinto, 2007). En
otro estudio relacionado con el tema, se describié y com-
paré el bienestar espiritual de personas con y sin discapa-
cidad; la muestra estuvo conformada por 86 participantes:
un grupo de 43 personas con discapacidad que asistian
a rehabilitacién y otro grupo de 43 personas sin discapa-
cidad con caracteristicas sociodemograficas similares. Al
comparar los indices de bienestar espiritual entre un grupo
y otro no se encontraron diferencias significativas (San-
chez-Herrera, 2009).

Como se menciond anteriormente, las relaciones intra-
familiares se modifican para enfrentar las demandas que
exige la discapacidad del hijo/a; dichas relaciones se ca-
racterizan por las pautas interaccionales que rigen el siste-
ma familiar, y estan conformadas por los roles, tareas, di-
vision del trabajo doméstico, asi como por la resolucion de
problemas, tanto instrumentales como afectivos. Una de
las funciones principales de las relaciones intrafamiliares
es mantener un equilibrio de sus integrantes en los niveles
sociales, psicolégicos y familiares (Alvarez et al., 2005).
Todo ello se convierte en los recursos que tiene la familia
para enfrentar las situaciones adversas; una de ellas es el
tener a un integrante en la familia con una discapacidad
neuromusculoesquelética.

El generar conocimiento que permita fortalecer a dos
grupos vulnerables en materia de su salud fisica y mental,
como son las personas con una discapacidad neuromus-
culoesquelética y sus cuidadores primarios, permitira dise-
Aar programas de intervencién focalizados de acuerdo con
sus caracteristicas y necesidades especificas, que permi-
tan protegerles de las situaciones de riesgo y promover
mejores condiciones de bienestar, tanto individual como
familiar. De ahi la relevancia de abordar en esta investi-
gacion los recursos espirituales, familiares y la resiliencia
de los cuidadores primarios de los pacientes del CRIT que
presentan discapacidad neuromusculoesquelética.

Objetivos
Objetivo general

El presente estudio pretende identificar qué tipo de co-
rrelacion existe entre la resiliencia y los recursos familia-
res y espirituales en los cuidadores/as primarios de los/as
nifios/as con una discapacidad neuromusculoesquelética
que son atendidos en el CRIT Michoacan.

Objetivos especificos

1. Determinar la correlacién existente entre cada una de

las subdimensiones de las escalas utilizadas para me-
dir las variables de recursos espirituales, resiliencia y
relaciones intrafamiliares.

2. Determinar si existen diferencias en los recursos espiri-
tuales, la resiliencia y las relaciones intrafamiliares en-
tre los 4 grupos de pacientes que participaron: 1) lesion
medular; 2) enfermedades neuromusculares; 3) ampu-
taciones y enfermedades osteoarticulares, y 4) lesion
cerebral leve, moderada o severa.

3. Determinar la influencia de las variables sociodemogra-
ficas sobre las variables del estudio: recursos espiritua-
les, relaciones intrafamiliares y resiliencia.

Método

El estudio es de tipo descriptivo-correlacional en el
que se busca identificar la relacién entre las variables, asi
como la comparacién de las mismas en cada uno de los
grupos participantes. Dado que la informacion se recabo
por Unica ocasion en un momento especifico del tiempo, se
considera que el estudio es de corte transversal.

Tabla 1
Caracteristica sociodemograficas de los participantes
Variable Categoria Porcentaje
Sexo Mujer 85.7
Hombre 14.3
Escolaridad Primaria 29.9
Secundaria 38.8
Preparatoria 15.0
Licenciatura 16.3
Religion Ninguna 1.9
Catdlica 89.6
Cristiana 4.5
Testigos de Jehova 2.6
Evangélico 0.6
Santa Muerte 0.6
Participantes

Se realizdé un muestreo no probabilistico, de tipo inten-
cional. La muestra estuvo conformada por 154 cuidadores/
as primarios de un nifio/a con discapacidad que asisten
al CRIT Michoacan para la rehabilitacién del nifio/a; dicha
muestra representa el 17.11% del total de familias activas
que acuden al centro y el 51.33% del grupo B al que perte-
necen. Cabe aclarar que los pacientes del CRIT son clasi-
ficados en dos grupos en funcion del tipo de padecimiento
que presentan. En el grupo A se encuentran quienes tienen
paralisis cerebral leve, moderada o severa, mientras que
en el grupo B, de acuerdo con la Fundacion Teletén (2015),
estan quienes presentan 4 tipos de discapacidades: 1) le-
sion medular; 2) enfermedades neuromusculares; 3) am-
putaciones y enfermedades osteoarticulares, y 4) lesion
cerebral leve, moderada o severa.

Los cuidadores primarios que participaron en esta in-
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vestigacion fueron predominantemente mujeres, con un
nivel de escolaridad de secundaria y de religiéon catdlica
(Tabla 1). Del total de los cuidadores, 40 de ellos se hacian
cargo de nifos/as con lesion medular, 38 de nifios/as con
amputaciones o enfermedades osteoarticulares, 38 de ni-
fAos/as con enfermedades neuromusculares y 38 de nifios/
as con lesion cerebral.

Instrumentos y materiales

Recursos espirituales

La variable de recursos espirituales se midi6 en este
estudio a través de la aplicacion de la Escala de Recur-
sos Espirituales (Huerta-Ramirez, Alonso-Vazquez y Mer-
cado, 2012), la cual consta de 43 reactivos divididos en
3 factores: (1) Recursos espirituales (17 reactivos, « de
Cronbach = 0.976), (2) Creencias espirituales disfuncio-
nales (17 reactivos, « de Cronbach = 0.927) e (3) Inexis-
tencia o inutilidad del recurso espiritual (9 reactivos, x de
Cronbach=0.829), que explican el 49.75% de la varianza.
Para la presente investigacion se extrajeron 4 factores que
miden: (1) Espiritualidad como fuente de bienestar (x =
0.95), (2) Espiritualidad como fortaleza para resolver pro-
blemas (« = 0.84), (3) Filosofia religiosa de autosacrificio
(x=0.78) y (4) Culpa ante los errores (x = 0.77). También
se cambiaron las opciones de respuesta para este estudio.
En la escala original se utilizan las siguientes opciones:
nunca o casi nunca, a veces, la mayor parte del tiempo,
y todo el tiempo. Sin embargo, en la adaptacién realizada
se aplicd: totalmente en desacuerdo, desacuerdo, acuer-
do y totalmente de acuerdo. Previamente a la aplicacion
de esta escala, se efectud un piloteo con 10 cuidadores/
as primarios de un nifio con discapacidad, con el objetivo
de realizar modificaciones o adaptaciones que mejoren la
comprension de los reactivos de la escala para facilitar la
aplicabilidad a los participantes.

Resiliencia

La variable de resiliencia se evalud en esta investiga-
cion a través de la aplicacion de la Escala de Medicion de
la Resiliencia con Mexicanos (RESI-M) (Palomar-Lever y
Gomez-Valdez, 2010). Consta de 43 items divididos en 5
factores: (1) Fortaleza y confianza en si mismo (19 reacti-
vos, x de Cronbach = 0.92), (2) Competencia social (8 re-
activos, « de Cronbach=0.87), (3) Apoyo familiar (6 reacti-
vos, « de Cronbach = 0.87), (4) Apoyo social (5 reactivos,
« de Cronbach = 0.84) y (5) Estructura (5 reactivos, x de
Cronbach = 0.79), que explican el 43.609% de la varian-
za, con un indice de consistencia interna « de Cronbach =
0.93. Se trata de una escala tipo Likert con 4 opciones de
respuesta: totalmente en desacuerdo, desacuerdo, total-
mente de acuerdo y de acuerdo.

Recursos familiares
Los recursos familiares se evaluaron con la Escala de
Evaluacion de las Relaciones Intrafamiliares (ERI) (Rive-

ra-Heredia y Andrade-Palos, 2010). Se utilizd la version
breve conformada por 12 reactivos divididos en 3 dimen-
siones: (1) Expresion (4 reactivos, x de Cronbach = 0.87),
(2) Dificultades (4 reactivos, x de Cronbach = 0.73) y (3)
Union y apoyo (4 reactivos, « de Cronbach = 0.86), que
explican el 45.5% de la varianza, con un indice de con-
sistencia interna « de Cronbach = 0.93. Cuenta con 5 op-
ciones de respuesta con formato tipo Likert que varian del
5=Totalmente de acuerdo, 4=De acuerdo, 3=Neutral, 2=To-
talmente desacuerdo y 1=Desacuerdo. Esta escala ha sido
aplicada en diversas investigaciones mostrando niveles
de confiablidad altos (Rivera-Heredia y Andrade-Palos,
2006; Rivera-Heredia, Martinez-Servin y Obregén-Velas-
co, 2013).

También se aplicd un cuestionario sociodemografico
junto con las escalas, para identificar la edad, el sexo, la
escolaridad, la localidad de cada participante, asi como el
subgrupo de discapacidad al que pertenece el nifio/a que
asiste al CRIT Michoacan.

Procedimiento

Previamente a la aplicacion de las escalas, se efectud
un piloteo con 10 cuidadores/as primarios de un nifio/a con
discapacidad, con el objetivo de realizar modificaciones o
adaptaciones que mejoren la comprensioén de los reactivos
de la escala para facilitar la aplicabilidad a los participan-
tes.

Los/as participantes fueron contactados/as directamen-
te por la psicéloga familiar del grupo B1. La aplicacién de
las escalas se realizé en las instalaciones del CRIT Mi-
choacan; dicha aplicacion fue de tipo individual. Se con-
tacto directamente a los participantes en el dia de su visita
o asistencia al CRIT.

Para la aplicacion de las escalas se explicé a cada cui-
dador/a participante de manera detallada y especifica los
objetivos del estudio. También se manifesté el anonimato
y confidencialidad de los datos o respuestas que propor-
cionasen y el caracter voluntario de su colaboracion. Por
ultimo, se entregd a cada participante una carta de con-
sentimiento informado que firmaron como requisito para la
participacion en la investigacion. El analisis estadistico se
realizd6 mediante el paquete estadistico SPSS, versién 20.

Resultados

Se encontré una correlacion positiva moderada entre
las dimensiones de Unién y apoyo (ERI) y Apoyo familiar
(r=0.55, p <0.000). Entre Expresién y Apoyo familiar tam-
bién emergid una correlacion positiva moderada (r = 0.59,
p < 0.000).

El indice de correlacion fue positivo y débil entre las
dimensiones de Expresién con la de Fortaleza y seguri-
dad en si mismo (r = 0.44, p < 0.000). Para Apoyo social
y Expresion la correlacion fue positiva y débil (r = 0.34, p
< 0.000). También entre las dimensiones de Dificultades
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y Apoyo familiar se encontré una correlaciéon positiva dé-
bil (r = —=0.32, p < 0.000), asi como entre las dimensio-
nes de Unién y apoyo y Fortaleza y seguridad en si mismo
(r=0.31, p <0.000), y entre Unién y apoyo y Estructura (r
=0.31, p < 0.000), ademas de entre Expresion y Apoyo so-
cial (r = 0.26, p < 0.000). Finalmente, entre el factor de Fi-
losofia religiosa de autosacrificio y Expresion se identifico
una correlacion positiva muy débil (r = 0.29, p < 0.000); lo
mismo para el factor de Culpa ante los errores y Expresion
(r=0.25, p < 0.000) (Tabla 2).

Se encontraron dimensiones que correlacionaron posi-
tivamente con las otras dimensiones de dentro de la mis-
ma escala, en el caso de la de Resiliencia. Esto ocurrid
entre los factores de Fortaleza y seguridad en si mismo y
el de Estructura, en que se identifico una correlacién po-
sitiva moderada (r=0.68, p<0.000); lo mismo ocurrié para
Fortaleza y seguridad en si mismo y Competencia social
(r=0.61, p<0.000), y también entre Fortaleza y seguridad
en si mismo y Apoyo familiar (r = 0.60, p < 0.000). En la
escala de Relaciones Intrafamiliares, se encontré una co-

Tabla 2
Correlacion de Pearson entre las subdimensione de las escalas de Resiliencia, Espiritualidad y Relaciones Intrafamiliares
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12
Escala de Resiliencia
1. Fortaleza y seguridad en si mismo 1
2. Competencia social 0.61** |1
3. Apoyo familiar 0.60** | 0.31** | 1
4. Apoyo social 0.50** | 0.42** | 0.34* | 1
5. Estructura 0.68** | 0.50** | 0.53** | 0.41** |1
Escala de Relaciones Intrafamiliares
6. Unién y apoyo 0.31** | 0.09 0.55** | 0.22* | 0.31** |1
7. Expresion 0.44* | 0.18* | 0.59** | 0.26* | 0.34* | 0.81* |1
8. Dificultades -0.23** 1 -0.03 | -0.32** | -0.17* | -0.13 -0.34** | -0.36™ | 1
Escala de Espiritualidad
9. Espiritualidad como fuente de bienestar 0.17* 0.07 0.13 0.10 0.19* | 0.08 0.10 -0.05 |1
10. Espiritualidad como fortaleza para resolver problemas 0.14 0.04 0.10 0.16* | 0.21** | 0.17* 0.16* -0.15 | 0.69* |1
11. Filosofia religiosa de autosacrificio -0.00 0.08 -.00 -0.09 | o0.07 -0.19* | -0.15 0.29** | 0.33** | 0.19* |1
12. Culpa ante los errores -0.06 0.07 -0.04 -0.09 0.06 -0.02 -0.09 0.25** | 0.48** | 0.33** | 0.59** | 1
*p =0.05.
** p=0.01.
Tabla 3
Factores de las escalas en donde se encontraron diferencias significativas por sexo
Sexo Media t Sig.
Resilencia
Fortaleza y seguridad en si mismo Mujeres 2.39 -1.29 0.19
Varones 2.44
Competencia social Mujeres 2.20 -0.00 0.99
Varones 2.20
Apoyo familiar Mujeres 2.24 -4.21 0.00.
Varones 2.61
Apoyo social Mujeres 243 -0.29 0.76
Varones 2.47
Estructura Mujeres 2.15 -0.09 0.92
Varones 2.16
Relaciones Intrafamiliares
Unién y apoyo Mujeres 3.97 -2.20 0.03
Varones 4.25
Expresion Mujeres 3.95 -1.68 0.10
Varones 4.20
Dificultades Mujeres 2.27 1.29 0.19
Varones 2.00
Recursos Espirituales
Espiritualidad como fuente de bienestar Mujeres 2.14 1.51 0.13
Varones 1.92
Espiritualidad como Fortaleza para resolver problemas Mujeres 2.14 0.83 0.41
Varones 1.96
Filosofia religiosa de autosacrificio Mujeres 1.24 2.04 0.04
Varones 0.91
Culpa ante los errores Mujeres 1.56 2.27 0.02
Varones 1.18
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rrelacion positiva fuerte entre los factores Unién y apoyo
con el de Expresion (r=0.81, p<0.000); se encontraron co-
rrelaciones positivas débiles entre Dificultades y Unién y
apoyo (r = 0.34, p < 0.000), y también entre Expresion y
Dificultades (r=0.36, p<0.000). En la escala de Recursos
Espirituales, se identificaron correlaciones positivas mo-
deradas entre los factores Espiritualidad como fortaleza
para resolver problemas y Espiritualidad como fuente de
bienestar (r = 0.69, p < 0.000), también entre los factores
de Culpa ante los errores y Filosofia religiosa de autosacri-
ficio (r=0.59, p<0.000), asi como entre Espiritualidad como
fuente de bienestar y Culpa ante los errores (r = 0.48, p <
0.000).

Respecto a las variables sociodemograficas, en la es-
cala de Resiliencia, se encontraron diferencias estadistica-
mente significativas por sexo en los factores de Fortaleza 'y
seguridad en si mismo, Competencia social, Apoyo social
y Estructura; las mujeres presentaron mayores puntajes
que los varones. Solamente en el factor de Apoyo familiar
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los varones mostraron mayores puntajes que las mujeres.
En cuanto a la escala de Relaciones Intrafamiliares, en la
dimension de Union y apoyo, también los hombres pre-
sentaron mayores puntajes que las mujeres. En la escala
de Recursos Espirituales, en los factores de Espiritualidad
como fuente de bienestar, Filosofia religiosa de autosa-
crificio y el factor de Culpa ante los errores, las mujeres
presentaron mayores puntajes que los varones. Solo en el
factor de Espiritualidad como fortaleza para resolver pro-
blemas los varones mostraron mayores puntajes que las
mujeres (Tabla 3).

En el factor de Unién y apoyo, se obtuvieron diferencias
significativas por escolaridad: las personas con licenciatu-
ra (M = 4.37, DE = 0.55) expresaron mas unién y apoyo
que aquellas con educacioén preparatoria (M = 3.73, DE =
0.99). En el factor de Dificultades, se obtuvieron diferencias
significativas por escolaridad: las personas con primaria
(M = 2,51, DE = 1.05) expresaron mas dificultades que
aquellas con licenciatura (M = 1.66, DE = 0.67) (Tabla 4).

Tabla 4
Factores de las escalas de Relaciones Intrafamiliares y Recursos Espirituales en donde se encontraron diferencias significativas por
escolaridad
Factor Media Gl F Sig.
Primaria Secundaria Preparatoria Licenciatura
Unioén y apoyo 3.95 4.10 3.73 4.37 3,143 2.76 0.044
Dificultades 2.51 2.26 2.1 1.66 3,142 4.72 0.004
Filosofia religiosa de autosacrificio 1.39 1.37 0.96 0.59 3, 143 10.92 0.000
Culpa ante los errores 1.68 1.62 1.47 1.00 3,143 5.65 0.001

En el factor de Filosofia religiosa de autosacrificio, tam-
bién se obtuvieron diferencias significativas por escolari-
dad: las personas con primaria (M = 1.39, DE = 0.67) ex-
presaron mas creencias religiosas de autosacrificio que los
participantes con licenciatura (M = 0.59, DE = 0.47).

En el factor de Culpa ante los errores, se obtuvieron
diferencias significativas por escolaridad: las personas con
primaria (M = 1.68, DE = 0.69) presentaron mas culpabili-
dad ante las ofensas y los errores que los participantes con
licenciatura (M = 1.00, DE = 0.61).

Se encontraron diferencias estadisticamente significa-
tivas en la escolaridad de los participantes en cuanto a su
Culpabilidad ante las ofensas y los errores (Figura 1.). Al
realizarse un andlisis post hoc de Bonferroni para identifi-
car entre qué niveles de escolaridad estaba dicha diferen-
cia, se encontré que el mayor contraste esta entre el nivel
de primaria y el de licenciatura, asi como en los niveles
secundaria y licenciatura.

De los 5 factores sobre resiliencia que se analizaron
(Figura 2.), no se encontraron diferencias estadisticamen-
te significativas entre los 4 tipos de discapacidad. De esta
manera se puede concluir que las familias con un nifio o
con una nifia con discapacidad que pertenecen al grupo B
de discapacidades del CRIT Michoacan tienen un nivel de

resiliencia similar. Estas familias resilientes se caracterizan
por percibir una red de apoyo social fuerte: consideran que
tienen amistades que pueden brindar ayuda y apoyo en
tiempos dificiles, que se preocupan por ellos y les alientan.
Por otro lado, también el cuidador/a primario posee Forta-
leza y seguridad en si mismo, se percibe con Autoconfian-
za y Habilidades para enfrentar las situaciones que se le
presenten, tiene una actitud positiva y optimista ante las
dificultades. También reciben apoyo familiar, se mantienen
relaciones intrafamiliares positivas, donde hay espacios
para disfrutar y pasar tiempo en familia, y se comparten
intereses y valores familiares.

En cuanto a los 3 factores de la escala de Relaciones
Intrafamiliares que se analizaron, no se encontraron dife-
rencias estadisticamente significativas entre los 4 grupos
de discapacidad (Figura 3.). En promedio, los 4 grupos pre-
sentaron puntajes altos en Unidén y apoyo y en Expresion,
y puntajes bajos en Dificultades. En este sentido, las fami-
lias con un hijo con discapacidad que asisten al CRIT Mi-
choacan se distinguen por ser familias a quienes les gusta
hacer actividades en comun, convivir y ayudarse unos a
otros. También existe la libertad de expresar sentimientos
tanto de bienestar como de malestar en un ambiente de
libertad y respeto. Se presentan dificultades o problemas
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Figura 1. Factores de las escalas de Relaciones Intrafamiliares y Recursos Espirituales en donde se encontraron diferencias significa-
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Figura 3. Factores de las escalas de Relaciones Intrafamiliares y Recursos Espirituales en donde se encontraron diferencias significa-

tivas por escolaridad.

familiares normativos que son resueltos por la capacidad
de expresién y apoyo en la familia.

De los 4 factores de la escala de Recursos Espiritua-
les que se analizaron (Figura 4.), no se encontraron dife-
rencias estadisticamente significativas entre los 4 grupos
de discapacidad. Las familias que asisten a rehabilitacion
infantil presentan creencias y practicas espirituales positi-
vas; dicha espiritualidad genera sentimientos de esperan-
za, paz interior y promueve una vision positiva y optimista

de las circunstancias adversas. Sin embargo, también se
pueden presentar ideas o creencias religiosas de autosa-
crificio, punitivas y de culpabilidad en la persona.

Discusion y conclusiones
El presente estudio ofrece una panoramica que indica

la existencia de un perfil del cuidador primario que asiste al
CRIT Michoacan, ubicado en la ciudad de Morelia, México.
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Contrariamente a lo hipotetizado, no se encontraron dife-
rencias significativas en el perfil de los cuidadores entre
los 4 tipos de discapacidad que forman parte del grupo B
(Fundacién Teletén, 2015). Los puntajes promedio de las
3 escalas que se utilizaron no difirieron significativamente
entre los grupos, por lo que los cuidadores presentaron
valores similares en las variables de resiliencia, relaciones
intrafamiliares y recursos espirituales.

El perfil homogéneo de las familias que asisten a rehabi-
litacion se caracteriza por presentar relaciones intrafamilia-
res positivas, de unién y cercania entre los miembros de la
familia, se percibe un ambiente familiar cordial y afectuoso.
También prevalece la capacidad de comunicacion abierta
y clara, hay libertad para la expresion emocional de senti-
mientos, tanto de bienestar como de malestar. Comprende
redes de apoyo social y familiar, donde se otorga ayuda
de tipo econdmico, instrumental o afectivo a la familia del
nifio con discapacidad, y que permite el enfrentamiento re-
siliente durante el proceso de rehabilitacion. En cuanto a la
persona del cuidador primario, posee autoconfianza, segu-
ridad y habilidades sociales que le permiten generar redes
de apoyo. Tiene la capacidad de organizacion, planeacion
y resolucion de conflictos. A su vez, dicho perfil comprende
una espiritualidad positiva, conformada por sentimientos
de esperanza y optimismo. Se presentan creencias y prac-
ticas espirituales que ayudan al cuidador primario a enfren-
tar situaciones dificiles, sin embargo, también se pueden
presentar ideas de autosacrificio, punitivas y culpigenas.

Los hallazgos de esta investigacion muestran la rela-
cion entre el factor de resiliencia Apoyo familiar con los
factores de relaciones intrafamiliares de Unién y apoyo y
Expresion. De esta manera la Unién y apoyo familiar es-
tara relacionada con la capacidad de expresar tanto sen-
timientos como pensamientos, en un ambiente familiar de
libertad y respeto. Estos resultados confirman lo planteado
por diversos autores (Baider, 2003; Rodrigo y Palacios,
2001) respecto a que el apoyo familiar es basico para ayu-
dar en la atencién de un nifio/a con discapacidad, ya que

&
‘E a5
O
5
5§
=8
Esperifuaiciag
COrmio Nk o
Biarastar
BN e P AT T e 203
Lot b s, R R TR, R apn8
WA
Luahry Wtk skt 208
8 Lnaiin Cansbr 208
5 Toodsl 2.11

q 0§

permite al nifio/a y su familia a que resistan los efectos
psicoldégicos causados por el estrés que se genera ante
las demandas de la enfermedad o discapacidad del nifio/a.

La cantidad y calidad de apoyo en una familia influye en
la salud de sus integrantes; ello puede explicarse dado que
cuando existen vinculos fuertes entre los miembros, pue-
den gozar de mejor salud fisica y mental, por lo tanto, de
acuerdo con lo planteado por Carr (2007), estan menos ex-
puestos a enfermedades vy dificultades psicolégicas como
la depresidn y se pueden recuperar con mayor rapidez en
caso de presentarse dichas afecciones.

La actitud con la que enfrente una familia el proceso
de rehabilitacion de un nifio puede influir y determinar el
devenir y evolucion de una enfermedad o discapacidad.
La familia funciona como agente de salud ya que influye
en los resultados del tratamiento y a su vez se vera afec-
tada por ellos, de alli que el apoyo familiar se convierte en
parte integral en el proceso de rehabilitacion (Baider, 2003;
Polaino-Lorente y Martinez, 2000; Rolland, 2000; Sluzki,
2002).

El factor de Fortaleza y seguridad en si mismo esta re-
lacionado también con la Expresion, es decir, la autocon-
fianza de un miembro de la familia esta relacionada con
la libertad que tiene para expresar tanto sentimientos de
bienestar como de malestar en el nucleo familiar.

El factor de Estructura esta relacionado con la Espiri-
tualidad como fortaleza para resolver problemas; de esta
manera las personas que poseen capacidad para organi-
zarse, planear actividades, y mantener una rutina a pesar
de estar atravesando momentos adversos, estan influidos
por una espiritualidad que les permite resolver situaciones
cotidianas y sobrellevar dificultades (Roque y Acle, 2013).

La Filosofia religiosa de autosacrificio y Culpabilidad
ante las ofensas y los errores estan relacionadas con el
factor de Dificultades de la escala de Relaciones Intrafa-
miliares; en este sentido, una Filosofia religiosa de auto-
sacrificio y negativa estara relacionada con un ambiente
familiar negativo, problematico o dificil. La literatura exis-
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los 4 tipos de discapacidad del grupo B del CRIT.
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tente sefala que el uso de recursos espirituales permite
el enfrentamiento positivo de la discapacidad de un hijo,
ya que permite encontrar un significado y propésito a la
adversidad (Sloan, Bagiella y Powell, 1999), sin embargo,
como se encontré en este estudio, no necesariamente la
espiritualidad esta relacionada con los recursos resilientes
de una persona o con un ambiente familiar positivo, sino
que puede también estar relacionada con creencias reli-
giosas punitivas y dificultades en la familia. Este resultado
confirma lo propuesto por Sanchez-Herrera (2009) respec-
to a que la espiritualidad no siempre genera un bienestar
espiritual que ayude a la persona y su familia a sobrellevar
una condicién de vida, pero puede ser un potencial para su
cuidado. Todo depende del contenido de las creencias re-
ligiosas, pues algunas generan sensaciones de compren-
sién y amor, mientras que otras, de persecucién, amenaza
0 miedo.

Se plantea que posiblemente la presencia de una con-
dicion o discapacidad no altera la espiritualidad en la per-
sona, o que la activacién del recurso espiritual va a depen-
der de la etapa de la discapacidad en la que se encuentre.
De acuerdo con la experiencia de trabajo en la atencién
a familias con un integrante con discapacidad, las reac-
ciones psicoldgicas de la familia varian segun la etapa de
discapacidad en la que se encuentre; hay reacciones di-
ferentes a lo largo del tratamiento; en la etapa inicial del
diagnéstico se presenta incertidumbre, tristeza y preocu-
pacion por las implicaciones de la condicion, sin embargo,
a lo largo del proceso de rehabilitacién puede generarse
una estabilidad, donde la familia conoce la condicion del
nifo y aprende a manejar y atender las demandas. La ac-
tivacion de los recursos personales, familiares, sociales y
espirituales de un cuidador primario va a depender de la
etapa de la discapacidad asi como de sus necesidades
emocionales del momento.

Entre las variables sociodemograficas destacé el pa-
pel de la escolaridad; se encontraron diferencias entre las
variables de escolaridad y relaciones intrafamiliares: los
participantes con un nivel de escolaridad de licenciatura
percibieron mayor Unién y apoyo en sus familias que los
participantes con una escolaridad de preparatoria, lo cual
confirma lo planteado por Palomar-Lever (1998), al seialar
que las familias con un nivel de escolaridad alto perciben
relaciones intrafamiliares positivas, y que en ellas existe la
percepcion de apoyo, unién y convivencia entre los miem-
bros.

También se aprecian diferencias interesantes entre las
variables de escolaridad y recursos espirituales; se encon-
tré que a menor nivel de escolaridad en los participantes,
mayor prevalencia de creencias religiosas de autosacrifi-
cio, asi como mayor culpa ante los errores, lo cual confir-
ma que las creencias religiosas estan influidas por el nivel
de escolaridad. Este hallazgo confirma lo planteado por
Gomez-Moreno (2004), donde la teoria de la seculariza-
cion sugiere que los individuos mas instruidos tienden a
ser menos religiosos.

De igual forma, se encontraron diferencias significati-
vas entre hombres y mujeres, donde los hombres perci-
ben mayor Apoyo familiar que las mujeres; por lo general
el cuidador/a primario/a de un nifio/a con discapacidades
uno de sus padres, y en la mayoria de los casos es la ma-
dre quien asume la mayor parte de la responsabilidad de
las necesidades basicas e instrumentales de la vida dia-
ria que requiere el nifio/a con discapacidad o enfermedad
(Lopez-Martinez y Crespo-Lopez, 2008; Montero et al.,
2014; Pinto, 2007).

El cuidado de un hijo/a con discapacidad continta
asignandose como condicion natural al género femenino,
ademas de ser un trabajo no remunerado, y muchas de
las veces invisibilizado e infravalorado. Generalmente las
cuidadoras principales —en este caso las madres— sufren
un gran desgaste, porque adicional a la tarea del cuida-
do también deben realizar otras tareas y roles, como el
cuidado del resto de la familia y las labores domésticas.
Esta situacién puede empeorar cuando las madres tam-
bién trabajan fuera de casa. El desgaste sobreviene por
la continuidad y atencion constante a las diversas tareas
que deben realizar; la rutina de las cuidadoras gira y se
establece en funcion del cuidado, lo cual les produce ma-
lestar y una sensacion de cansancio por el exceso de tra-
bajo (Lopez-Martinez y Crespo-Lépez, 2008; Mier, Romeo,
Canto y Mier, 2007).

Asimismo se encontré que las mujeres poseen una
espiritualidad diversa, donde pueden coexistir creencias
religiosas de autosacrifico y culpabilidad ante los errores,
asi como una espiritualidad que genera bienestar; de esta
manera se observa que las creencias religiosas tanto po-
sitivas como negativas no son mutuamente excluyentes y
pueden coexistir en el sistema de creencias de una per-
sona.

A partir de los resultados encontrados, se propone ge-
nerar talleres psicoeducativos y vivenciales para reducir la
sobrecarga y desgaste del cuidador primario, con el ob-
jetivo de hacer posible el autocuidado de las cuidadoras,
abordar en los talleres el desarrollo de habilidades que
faciliten la relajacion, la expresion emocional y la comu-
nicacion asertiva de la cuidadora, ademas de crear gru-
pos de apoyo para mujeres con el objetivo de formar redes
sociales de apoyo que faciliten el intercambio de informa-
cion, brindar el apoyo emocional y amortiguar los efectos
del estrés, cansancio y desgaste. Con base en dicha linea
de trabajo, a partir de los hallazgos en este estudio, se
empezaron a realizar talleres de sensibilizacién para las
cuidadoras que asisten al CRIT Michoacan. Las tematicas
de los talleres han sido sobre autocuidado, autoestima e
inteligencia emocional; el objetivo de los talleres ha sido
sensibilizar a las cuidadoras sobre la importancia de su
autocuidado fisico y emocional, priorizar sus necesidades
de atencidn, tanto de salud como fisicas y emocionales, lo
cual se espera influya positivamente en su calidad de vida.
En este sentido, se proyecta a futuro realizar un estudio
para evaluar el impacto de los talleres en el autocuidado y
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calidad de vida de las cuidadoras.

Los cuidadores primarios estan mas susceptibles a pre-
sentar estrés, que aumenta el riesgo de ocasionar la pérdi-
da de la salud fisica y emocional, o provocar alteraciones
emocionales, familiares, sociales y de salud (Montero et
al., 2014; Rolland, 2000; Sainz, Bordallo y Garcia, 2008).
A pesar de que no se encontraron diferencias estadisti-
camente significativas en el perfil de los cuidadores tanto
en resiliencia como en recursos espirituales y familiares,
es relevante tomar en cuenta que el nivel de sobrecarga
varia en funcion del tipo de discapacidad de cada uno de
los nifios y niflas que los/as cuidadores/as atienden, da-
doque existen diferencias en cuanto a las demandas de-
pendiendo de si se trata de una discapacidad permanente
que conlleva una enfermedad crénico-degenerativa, o de
si se trata de una discapacidad temporal cuyo periodo de
rehabilitacion es relativamente corto.

Otro de los factores que influyen es el grado de fun-
cionalidad del paciente: cuanto mayor sea el grado de in-
dependencia fisica y psicologica del paciente —como es
el caso de una discapacidad leve—, menores seran las
demandas de cuidados y atenciones que se requieren
de parte del cuidador/a; por el contrario, una discapaci-
dad severa, donde el paciente es dependiente total de su
cuidador/a, requiere de mayores cuidados, atenciones y
demandas. Por ello, la atencién del cuidador primario infor-
mal cobra gran importancia por los riesgos de salud a los
que estan constantemente expuestos quienes cubren esa
funcién; de alli la importancia de visibilizar las problemati-
cas que enfrentan y reducir el desgaste que esta actividad
puede presentar.

El apoyo familiar permite terminar con éxito el proce-
so de rehabilitacion de un nifio; de esta manera se reco-
mienda incluir, dentro de las intervenciones psicoldgicas,
el fortalecimiento de la red de apoyo familiar. Tanto las re-
laciones sociales como el apoyo familiar pueden prevenir
y reducir los efectos negativos del estrés provocado por
circunstancias dificiles como la enfermedad o discapaci-
dad de un hijo (Arango, 2003). El apoyo familiar puede ser
de tipo instrumental, emocional o econémico, lo cual ayuda
a que la familia enfrente la enfermedad o discapacidad del
nifio (Madariaga y Sierra, 2000).

Adicionalmente, se sugiere realizar programas de inter-
vencion para impulsar la participacién e involucramiento de
otros integrantes de la familia, con el objetivo de impactar
en la percepcion de apoyo familiar que tiene la cuidadora
primaria, quien tiene derecho a buscar y pedir activamente
el apoyo de los integrantes de la familia; dicho apoyo debe
considerarse util para quien lo recibe (Buendia, 2000).

Por ultimo, los hallazgos del presente estudio apoyan
las recomendaciones formuladas por grupos internaciona-
les (Lopez-Martinez y Crespo-Lopez, 2008) respecto a la
necesidad de crear un modelo de cuidado donde los dife-
rentes miembros de la familia participen, en el que la tarea
del cuidado pueda ser entendida como una responsabili-
dad de todos; de esta forma se podra desenraizar la idea

tradicional de un solo/a cuidador/a principal.

Con los resultados de esta investigacion se aspira con-
tribuir a la generacién de alternativas que promuevan un
cuidado compartido entre hombres y mujeres, y sensibi-
lizar sobre la importancia de un reparto equitativo de las
responsabilidades, tareas y asistencia en las familias con
un nifio o nifa con discapacidad.
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