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RESUMEN

Estudio descriptivo de abordaje cuantitativo, respaldado en las teorias de Riesgo
Familiar Total de Amaya y Organizacion Sistémica de Friedemann. Objetivo:
Caracterizar familias con miembros con Deficiencia Mental Educable
escolarizados en la Unidad Basica Juan Francisco Berbeo en Bogota en 2007.
Metodologia: en n=129 familias se aplicaron los instrumentos validados: Riesgo
Familiar Total (RFT: 6-69) e Instrumento de Salud Familiar General (ISF: GEN-25)
de Amaya (2004-2006). ), Resultados: Se encontré6 un (77%) de familias
nucleares (nucleares y/o nucleares modificadas en proporciones parecidas), con
un (66 %) de sus miembros dependientes por edad y/o Deficiencia Mental. El
RFT calific6 en “amenaza de riesgo” o “alto riesgo” el (23%) y (77%) en “bajo
riesgo”. El ISF: GEN-25 mostro en “Bajo GSF” (21 %), un (34 %) “poco
organizadas” y (28 %) “poco satisfechas”. Conclusion: El riesgo, la baja
organizacion o la poca satisfaccion, exige apoyo inmediato para mitigar los
riesgos y asesoria en Salud Mental para mejorar la organizacion y satisfaccion.
Paralelamente, todas las familias por su particularidad asociada a la DME,
requieren de apoyo permanente Yy asesoria para cubrir sus demandas de
proteccién contra amenaza de crisis.

Palabras clave: Familia- Riesgo familiar Total -Grado de Salud Familiar-
Deficiencia Mental

This is a descriptive study of quantitative, approach supported on the Total Family
Risk theory by Amaya and Systemic Organization of Friedemann. Objective:
Characterization of families, with Educable Mentally Deficiencies members
schooled in the Basic Unit Juan Francisco Berbeo in Bogoté in 2007. Methodology:
n=129 we used validated instruments: Total Family Risk (RFT: 6-69) and General
Instrument Family Health (ISF: GEN-25) Amaya. Results: We found that 77
percent of families were nuclear (nuclear and / or modified nuclear) and 66 percent
of its members depended on their parents, for age and / or Mental Deficiency. The
RFT called the (23%) in “high risk” or high risk. The ISF: GEN-25 found (21%)
“Poor FSG” (34%) "little organized" and (28%) "dissatisfied". Conclusion: The risk,
poor organization and lack of satisfaction in one quarter require immediate support
to mitigate risks and advice on Mental Health to improve the organization and
satisfaction. Alongside all the families for their peculiarity associated with the DME,
require ongoing support and advice to meet their demands for protection against
the threat of crisis.

Key words: Family — Total Family Risk- Degree of family — Mental Deficiency
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INTRODUCCION

El contexto del presente estudio de investigacion se ha facilitado por el
acercamiento a las familias de jovenes escolarizados con Deficiencia Mental
Educable de la Sede de Educacion Especial, de la Unidad Basica Juan Francisco
Berbeo de Bogota, Colombia, mediante las consultas de asesoria familiar y en la
escuela de padres. Esta practica de enfermeria ha permitido detectar factores de
riesgo que inciden en la salud individual y familiar derivadas de las relaciones
familiares, la condicidon socioeconomica, la etapa vital por la que atraviesan la
mayoria de familias y como proceso sobre agregados la Deficiencia Mental de
uno o mas miembros. La experiencia docente y la asesoria a los estudiantes en la
asignatura enfermeria del adolescente y el joven del programa de pregrado de la
Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia, Sede Bogota,
motivaron a la profundizaciébn en el conocimiento del riesgo familiar total y la
caracterizacion de salud familiar, para que a partir de esta investigacion se
disponga de evidencia diagnostica que facilite la fundamentacioén en el cuidado
desde la enfermeria familiar.

El presente estudio se titula Caracterizacion del Riesgo Familiar Total y Grado de
Salud Familiar de familias con uno o mas miembros con Deficiencia Mental
Educable, escolarizados en la Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de Bogota
2007-2008. Es un estudio descriptivo con abordaje cuantitativo, que utiliza los
resultados de aplicacién de los instrumentos: Riesgo Familiar Total (RFT: 6-69)y
el Instrumento de Salud familiar General (ISF: GEN-25)?, Amaya (2004) con el fin
de identificar particularidades de estas familias. Esta investigaciéon parte de lo
planteado por Amaya® sobre como la familia est4 expuesta a riesgos biolégicos,
demograficos, sociodemogréaficos, psicoafectivos y de practicas y usos de
servicios de salud, que se conjugan con el contexto y la trayectoria de la familia.

! AMAYA REY, Pilar. Instrumento de Riesgo Familiar Total RFT — Manual del Usuario (Versién, uso

restringido para la generacion de proyectos de investigacion de estudiantes de maestria en Enfermeria de la
Universidad Nacional de Colombia. 2006.

2 AMAYA REY, Pilar. Instrumento de Salud Familiar en General ISF: GEN 21. Manual: Aspectos teoricos,
psicométricos, de estandarizacion y de aplicacion. Bogota: Unibiblos, Universidad Nacional de Colombia,
2004.

¥ AMAYA REY. Instrumento Riesgo Familiar Total RFT: 5-33. Manual. Aspectos tedricos, psicométricos, de
estandarizacién y de aplicacion. Edicion Universidad Nacional de Colombia, Bogota 2004 p. 16.
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Los hallazgos detectados con el RFT: 6-69 dan los elementos para determinar las
caracteristicas de las familias del estudio, al incluir los aspectos individuales de
los miembros y de ellas, tales como: tipologia y composicion, salud de los
miembros, tipo de aseguramiento en salud, redes de apoyo, y las categorias:
composicion familiar, practicas de cuidado y uso de servicios de salud, condicion
psicosocial, socioeconémica y de vivienda, y manejo de menores. El Instrumento
de Salud Familiar General permite conocer la percepcion del grado de
organizacion que la familia tiene de si misma(escala de organizacion) y el grado
de satisfaccion (escala de Satisfaccion). La base particular del estudio es que en
todas las familias de la muestra esta presente la Deficiencia Mental, discapacidad
permanente de las personas, que requieren de apoyo o proteccion para que la
familia logre el maximo grado de potencialidad posible en su trayectoria.

La investigacion esta fundada en el andlisis y sintesis del estado del arte en la
tematica, lo cual facilita conocer antecedentes de la presente investigacion y a la
vez permite determinar que en Colombia no hay investigaciones especificas para
estudio de familias con esta situacion, y en la revision general de los estudios se
observo que tienden a tomar a la familia como contexto de la persona con esta
deficiencia y no como sujeto de atencién, aspecto central del presente estudio.

Los resultados se orientan a ampliar el cuerpo de conocimientos sobre Riesgo
Familiar Total y Grado de Salud Familiar y en lo especifico de la poblacion de
familias con uno o mas miembros con Deficiencia Mental escolarizados en la
Unidad Béasica Juan Francisco Berbeo. Asi, los hallazgos pueden ser Utiles para la
formacion de profesionales de salud u otros profesionales, la planeacion,
desarrollo y evaluacion de politicas de bienestar, salud o educaciéon para familias
como estas, y proyectos y programas de intervenciéon en Enfermeria para las
familias del estudio, especificamente orientadas a fortalecer la salud individual y
familiar.

La investigacion estd organizada por capitulos asi: Marco de Referencia con
marco conceptual, Marco Teo6rico, Marco Metodoldgico, y de Analisis de
Resultados, y Resultados y Discusion. Por ultimo, el apartado de Conclusiones y
Recomendaciones.
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1. MARCO REFERENCIAL

En este capitulo se presentan: el tema de estudio, area problema, justificacion,
planteamiento del problema, objetivo general, propdsito, objetivos especificos y
marco conceptual.

TEMA. Caracterizacion de Familias con uno o mas miembros que presentan
Deficiencia Mental.

1.1 DESCRIPCION DEL AREA PROBLEMATICA

Los seres humanos tienen la capacidad natural para reproducirse y en
condiciones normales se espera que los hijos sean sanos. No obstante, existen
factores de distinta indole que pueden incidir en que no sea asi y como
tradicionalmente la raza humana ha creado vinculos entre ellos, en lo que
denominamos “familia” para reproducirse y asegurar la supervivencia de quienes
la conforman, por eso en caso de enfermedad o discapacidad de alguno de sus
miembros es ella la que en primera instancia asume el cuidado y proteccion de los
mismo, situacion no siempre facil de manejar.

Los factores que inciden en el origen de uno o mas miembros con Deficiencia
Mental en una familia, van desde la herencia genética o el estado de salud de los
individuos que procrean, pasando por sus condiciones de vida, el medio ambiente
gue los rodea llegando hasta las politicas nacionales e internacionales que
determinan los servicios de salud y seguridad para cubrir o no los servicios que
requiere las familias o los individuos. Si los factores que los rodean son favorables
habra mayor seguridad para que los hijos sean sanos y puedan desarrollar todas
sus capacidades pudiendo asumirse, siendo Utiles a si mismos y a la sociedad,
pero entre mas se presenten factores desfavorables habra un mayor riesgo de
aparicion de enfermedades o discapacidades, siendo una de ellas, la deficiencia
mental. Cuando esto ocurre hace que el individuo no sea capaz de desarrollar
todas las potencialidades, no pueda valerse por si mismo y por el contrario, se
convierta en una obligacion mayor para la familia y para la sociedad de manera
transitoria en algunas situaciones, pero sera permanente en caso de Deficiencia
Mental.
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La familia en su dinamica y continua interaccion social mantiene su caracter de
unidad basica de la sociedad, pero presenta cambios, segun las tendencias
culturales, socioecondémicas, demograficas y epidemiologicas, que pueden
repercutir también en la salud familiar y en la de cada uno de sus miembros.

En Colombia la familia constitucionalmente es el “nucleo fundamental de la
sociedad® y “Unidad basica de aseguramiento en salud™ * segun lo establecido
en El Plan de Salud Obligatorio de Salud, que le dan el caracter de sujeto de
atencion. El enfoque de salud familiar la toma como unidad basica receptora de
cualquier intervencion en salud, partiendo de su conocimiento. Amaya aseguro en
el 2004 que el conocimiento se obtiene de “la evaluacién diagnostica de patrones
individuales, de la organizacién familiar y de las condiciones en que la familia se
desenvuelve, por medio de herramientas confiables y validas que midan la salud
familiar y segun los resultados, los riesgos de salud individual y familiar de los
usuarios °. El objetivo final de esta evaluacién es propender por una atencién en
salud acorde a las caracteristicas particulares.

Dentro de las familias colombianas existe un grupo que se caracteriza por contar
con uno o méas de sus miembros con Deficiencia Mental Educable’, haciéndolas
excepcionales y homogéneas en este sentido. Quienes presentan la deficiencia
demandan a la familia mayor ayuda para su desarrollo y en el requieren de la
proteccion permanente por la dificultad para aprender, retener conocimiento y
desarrollar habilidades que les permita valerse por ellos mismos, pudiendo llegar a
ser personas afectadas en los diferentes contextos sociales®.

4 COLOMBIA. Constitucién Politica de Colombia, 1991. De los derechos sociales, econémicos y culturales.
Capitulo II. Edicion V Bogoté: 2003.

> COLOMBIA. CONGRESO DE LA REPUBLICA. El régimen de beneficios. Ley 100 de 1993 Capitulo I11.

*

ARTICULO 163. La Cobertura Familiar. El Plan de Salud Obligatorio de Salud tendra cobertura familiar.
Para estos efectos, seran beneficiarios del Sistema el (0 la) cényuge o el compafiero o la compafera
permanente del afiliado cuya unidn sea superior a 2 afios; los hijos menores de 18 afios de cualquiera de los
cényuges, que haga parte del nucleo familiar y que dependan econémicamente de éste; los hijos mayores de
18 afios con incapacidad permanente o aquellos que tengan menos de 25 afios, sean estudiantes con
dedicacion exclusiva y dependan econdmicamente del afiliado. A falta de conyuge, compafero o compariera
permanente, e hijos con derecho, la cobertura familiar podra extenderse a los padres del afiliado no
pensionados que dependan econdémicamente de éste.

® AMAYA REY. Instrumento de Salud Familiar en General ISF: GEN 21. Op. Cit. p. 15.
" ALCALDIA MAYOR DE BOGOTA. Modalidad educativa de atencién exclusiva para escolares con deficiencia
cognitiva, en colegios distritales. En: Serie culturas escolares incluyentes-cuadernos de trabajo. Bogota:

Secretaria de Educacién Distrital, 2004.

8 Ibid., p. 44.
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La Deficiencia Mental, cuando la padece uno o mas miembros de la familia puede
ponerla en riesgo o llevarla a vivenciar la llamada “verdadera crisis” una y otra vez
por ser una discapacidad permanente y siempre presente en la evolucion,
estructura, composicion, dinamica y condicion de la misma. Es importante tener en
cuenta lo planteado por Amaya, ya que ademas de esta deficiencia, la familia
‘esta expuesta simultaneamente a otros riesgos bioldgico-demograficos (por su
composicion, trayectoria de morbi-mortalidad), socioecondémicos, psicoafectivos,
por el estilo de vida, practicas habituales de salud y servicios sociales y de
salud™® Los riesgos se asocian y conjugan con la trayectoria de la familia, que
estd inmersa en un contexto, que la hace susceptible de presentar diversas
anomalias por sus caracteristicas biolégicas (edad, género, morbilidad, entre
otras), sus dindmicas psicoemocionales y su condicion econdmica y social.

Las familias con miembros con Deficiencia Mental requieren especial atencion al
tener la envergadura de un problema de salud publica, epidemiolégico y de
enfermeria en salud mental, sustentado en datos como: a) La deficiencia afecta al
0.9 por ciento de la poblacién colombiana b) Un promedio de 150.430 hogares
colombianos tienen uno o mas miembros con discapacidad mental. c) La
discapacidad asociada a la deficiencia en el desarrollo intelectual de “entender y
aprender” afecta la condicion de la familia, en ocasiones desde el momento mismo
del nacimiento del nifio o nifia, dependiendo del requerimiento de atencion y
cuidado, segun el grado de indefension, dificultad para aprender, la baja o nula
capacidad de cuidarse, asumirse o producir, demandando en la mayoria de casos
proteccién de por vida™.

La situacién se agudiza si se tienen en cuenta el desmonte del Estado de
Bienestar, ademas de algunos comportamientos econémicos de la sociedad que
presionan a la migracion, la participacion de la mujer en la produccién, el control
natal, la citadinizacién, el urbanismo, para afrontar la macroeconomia centrada en
el mercado, impulsandola a disminuir el tamafio de las familias, a trabajar fuera
del hogar a los padres, a superiores gasto en la formacion educativa frente a una
mayor exigencia intelectual y la disminucién de apoyos colectivos para la familia
en salud y educacion. Asi, la motivacidn para realizar la presente investigacion es

® COLOMBIA. DEPARTAMENTO NACIONAL DE PLANEACION. Familias colombianas: estrategias frente al
riesgo, 2001. p. 52.

19 AMAYA REY. Instrumento Riesgo Familiar Total RFT: 5-33. Op. Cit. p. 20.

1 ALCALDIA MAYOR DE BOGOTA, Modalidad educativa de atencion exclusiva para escolares con

deficiencia mental cognitiva, en colegios distritales. Op. Cit. p. 66.
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poder establecer la incidencia que tienen los factores antes descritos en la salud
de las familias que componen el grupo objeto de estudio para dar respuesta a
preguntas tales como ¢Cuéles son los riesgos familiares que presentan las
familias con uno o mas miembros con Deficiencia Mental Educable? y ¢ Como es
la Salud Familiar actual de esas familias con miembros con Deficiencia Mental
Educable escolarizados en al Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de Bogota?

Como referente social, se conoce que la Deficiencia Mental genera tanta
discapacidad que padres de familia e interesados en la proteccion de los nifios a
partir de 1950 han venido haciendo una serie de actividades, organizaciones, y
finalmente acuerdos y recomendaciones internacionales con el fin de asegurarles
mejores condiciones de vida. Dentro de las actividades sociales mas recientes
esta la Declaracion de Managua de 1996 “Crecer Juntos en la Vida Comunitaria”?
en pro del desarrollo de politicas sociales en favor de los nifios y jévenes con
discapacidades y sus familias, el reforzamiento de ésta en la Declaracion de
México 1998 en pro de los adolescentes y la resolucién expedida en 1999** por
las Naciones Unidas “Aplicacion de Accion Mundial para los impedidos: hacia una
sociedad mas justa para todos en el siglo XXI".

Aungue existen estos acuerdos que han llevado a los Estados latinoamericanos,
entre ellos Colombia, a incluir politicas de discapacidad, programas y acciones de
proteccién para las personas con Deficiencia Mental** de manera especifica pero
individual. Sin embargo, la familia no es tenida en cuenta como sistema afectado
directamente por esta discapacidad. Lo que demuestra que no ha sido estudiada
la Deficiencia Mental Educable en la familia. Por esta razén, en esta investigacion,
se tendrdn en cuenta una serie de factores que envuelven, permean e inciden
directa e indirectamente en este grupo de familias desde lo demografico,
epidemioldgico, socioecondmico, organizacional y psicosocial.

12 CILPEDIM, I.I.N, CACL. La Declaracién de Managua, denominada "Crecer Juntos en la Vida Comunitaria”,
tuvo los auspicios de la Confederacion interamericana de la Liga Internacional de Asociaciones en favor de las
Personas con Deficiencia Mental (CILPEDIM), el Instituto Interamericano del Nifio (IIN.) y la Asociacion
Canadiense para la Vida Comunitaria (CACL), congregaron delegados de 36 paises que se comprometieron a
trabajar conjuntamente hacia el desarrollo de politicas sociales en favor de los nifios y jovenes con
discapacidades y sus familias. 14 de agosto de 1996.

¥ ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD. Seminario sobre los nifios y nifias con discapacidad. | normas
Internacionales relacionadas con los nifios con discapacidad selectiva. México, 2000.

“El Compromiso de México revisa la Declaracion de Managua y hace ajustes en sus implicaciones en
beneficio de los adolescentes”. Otros aspectos importantes son las legislaciones de los paises con respecto a
la proteccion social de las personas con discapacidad, para el caso dado por la “limitacion permanente para
entender y aprender’. Ademas se cuenta con resoluciones recientes de las Naciones Unidas relacionadas con
los nifios discapacitados, acordadas en asamblea general como: Aplicacion de Accion Mundial para los
impedidos: hacia una sociedad mas justa para todos en el siglo XXI (resolucién de 1999).

1 COLOMBIA. MINISTERIO DE LA PROTECCION SOCIAL. Politica publica. 2006.
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1.1.1 La familia en el contexto colombiano, es impactada por la Constitucion,
las politicas gubernamentales, la economia nacional, los fenémenos
psicosociales, los cambios demogréficos, las instituciones y transformaciones en
el cubrimiento para el bienestar y la salud. No obstante en el contexto de salud
se espera que la familia colombiana sea la agencia primaria de bienestar de la
sociedad, la

Desde lo legal, los padres son los directamente responsables del bienestar de sus
hijos. Asi lo establece el articulo 42 de la Constitucion Politica de Colombia de
1991, cuando define a la familia como “institucién social basica”, producto de la
unién de una pareja a la cual responsabiliza de la proteccién y cuidado de los
hijos, al considerar que la pareja decide “libre y responsablemente el nimero de
hijos, y debera sostenerlos y educarlos mientras sean menores o impedidos™>. El
Estado se compromete a “establecer condiciones de seguridad y proteccion para

la familia y sus miembros ¢, ofreciendo apoyo a los discapacitados, entre ellos a
los que presentan deficiencia cognitiva mediante la Ley de Discapacidad niamero
361 de febrero de 1997%.

Sin embargo el apoyo y la proteccién estatal no es evidente y a cambio la familia
es afectada por las tendencias de privatizacion de las entidades publicas a escala
mundial, que en las dos dUltimas décadas, han generado diferentes crisis
socioeconOmicas y politicas en paises como Colombia, llevando a que las
familias asuman funciones u obligaciones, que antes estaban en cabeza del
Estado, tales como el pago de los servicios de salud: afiliacion a las entidades
promotoras del servicio, consultas médicas, medicamentos, tratamientos y en el
caso especifico de la poblacién objeto, terapias, cuidados y educaciéon especial,
gue deterioran la salud de sus miembros, su presupuesto, sus afos de vida
saludable, esperanza de vida, el desarrollo personal y su participacién social,
acarreando en algunos casos a la destruccion de la familia, el abandono por parte
de los padres y a comportamientos adaptativos no positivos, como la
mendicidad, el robo, venta y trafico de sustancias ilicitas o la prostitucién de sus
miembros.

15 COLOMBIA. CONGRESO DE LA REPUBLICA. Constitucion Politica de Colombia, 1991. De los derechos
sociales, econdmicos y culturales. Capitulo Il. Bogota: 2003. p. 17.

® GALVIS ORTIZ, Ligia. La familia una prioridad olvidada. Familia y democracia. Violencia. Familia y
democracia. Violencia intrafamiliar. Jurisdiccion de familia. 2 ed. Bogoté : Ediciones Aurora, 2002. p. 7,76.

" COLOMBIA. CONGRESO DE LA REPUBLICA. Ley 361 de 1997 (febrero 7). Diario oficial no. 42.978, de 11
de febrero de 1997, y modificaciones por la ley 1145 de 2007 y 982 de 2005, Capitulo IlI, Articulo 36.
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Otro factor importante es la Ley 50 y la reforma de 1993, que desmejor6 la
proteccion a la familia dada en el Cddigo Sustantivo de Trabajo en cuanto a
subsidios, el aporte empresarial para salud, pension y riesgos profesionales que
trae como consecuencia el "incremento en las tasas de desempleo formal, la
implantacion de formas de subempleo que no cubre las demandas en el medio
rural ni el medio urbano, aspecto que incide en forma directa en el sostenimiento y
funcionalidad familiar, alterando la dinamica, estructura y desarrollo de la familia”®®
gue explica el desmejoramiento de las condiciones econémicas de las mismas,
producto de la modificacion de los términos para la contratacion laboral. A las
condiciones anteriores en Colombia se suma la problematica social generada por
la violencia de terratenientes y narcotraficantes, apoyados por paramilitares,
guerrilleros o militares, que en su afan de riqueza, desapropian a los campesinos
de sus tierras, mediante engafios, amenazas, destruccién y muerte,?-*? dejando a
la familia desprotegida en un pais inestable y cada vez mas empobrecido.

Las consecuencias politicas gubernamentales, al servicio de la grandes
financieras, mas los efectos de la violencia dejan a) Trauma psiquico Yy fisico en
padres e hijos. b) Desintegracion familiar. c) Incremento de los cinturones de
miseria en cabeceras de pueblos y ciudades. d) El desplazamiento de 20 nifios en
promedio por dia 2y 26 x 1000 habitantes en 1999.%* ) Muerte en menores de 5
afios, por desnutricién y abandono de la poblacién infantil.?® f) nifios y nifias que

' CONGRESO DE COLOMBIA, LEY 50 DE 1990 (diciembre 28) Por la cual se introducen reformas al Cédigo
Sustantivo del Trabajo y se dictan otras disposiciones. Diario Oficial No. 39.618, del 1 de enero de 1991
http://www.dafp.gov.co/leyes/L0050_90.HTM 20 de junio de2009

19 COLOMBIA. Congreso de la Republica. Ley 100 de 1993. Op. Cit.

% SANCHEZ TORRES, Fabio y SALAS BACON, Luz Helena. ¢Como responden las familias colombianas a
los cambios en las condiciones de la economia? Bogota: Centro de Estudios sobre Desarrollo Econémico
(CEDE), Universidad de los Andes. 2003. p. 5.

1 SALAMANCA OLMOS, Emilce. Caracterizacion de las familias desplazadas por la violencia armada
asentadas en Villavicencio durante mayo, junio y julio de 2000. La investigacion y el cuidado en América
Latina Universidad Nacional de Colombia Facultad de Enfermeria, Grupo de Cuidado Unibiblos, Bogota
Colombia, 2005. p 411-412.

22 \/IENTOS DEL SUR VISUR (Redaccién Colombia). Secuelas de la guerra en Colombia. Saturday, sep. 11,
2004.

2 ORGANIZACION DE LOS ESTADOS AMERICANQOS, Comisién interamericana de derechos humanos.
Informe anual, 2002.

24 COLOMBIA. ALCALDIA MAYOR DE BOGOTA. Indicadores sectoriales de salud, 2003.
% RUIZ SALGUERO, Magda y RUIZ RUIZ, Nubia Ruiz. La mortalidad por desnutricién en Colombia 1998-

2002. Centro de Investigaciones sobre Dinamica Social —CIDS— (area de Estudios de Poblacién). Facultad de
Ciencias Sociales y Humanas de la Universidad Externado de Colombia. Bogota: 2006.
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no tienen acceso a cuidados de salud de calidad (3'344.541). g) nifios y nifias del
pais, que con edad suficiente para ingresar al primer grado, se encuentran por
fuera del sistema educativo en total 25 millones. h) Nifios y nifias entre 12 y 17
afos trabajadores con un total de 1.7 por millén. i) EI 25 por ciento del total de los
menores de 18 afios en trabajos peligrosos o de alto riesgo”® UNICEF (2003).
Esta situacion se traduce en un indice per-capita de $ 1890 Doélares, un “59.8 por
ciento de poblacién colombiana ubicada bajo la linea de pobreza y al 23.4 por
ciento bajo la linea de indigencia, un indice de desempleo de 20.5 por ciento,?’ la
inestabilidad laboral’® y de los hogares en un 36,21 por ciento del pais presenta
necesidades habitacionales insatisfechas?®.

La informacién demogréafica del DANE*® reporta cambios ocurridos en las familias
colombianas como: la disminucion en la tasa de natalidad pasando de 3,14 por
ciento entre 1990-1995 a 2,48 por ciento en el 2005}, una reduccion en las tasas
de poblacion infantil, siendo del 20 por ciento en menores de 9 afios, 19 por ciento
entre 10 y 19 afios, con un 10 por ciento entre 10 y 14 afios y 9 por ciento entre
15 y 19 afos. La poblacién de adultos entre 20 y 59 afios es 54 por ciento, de
estos ultimos con promedio de 8 por ciento menor de 24 afos, y 7 por ciento de
mayores de 60 afios®’. Asi para el 2005 cuenta 41°242.948 de personas®,
predominando las de sexo femenino con 51.2 por ciento de la poblacion del pais y
51.82 por ciento para Bogota. Las mujeres representan la mayor proporcion de
los habitantes de pais en todos los grupos poblacionales excepto en el grupo de 0
a 14 afios donde 51 por ciento son hombres y 49 por ciento mujeres.>*

% ORGANIZACION PANAMERICANA DE LA SALUD. Universidad de Antioquia. Direccién Seccional de Salud
de Antioquia. Hacia un plan operativo de salud mental para Antioquia. Colombia, 2003.

% COLOMBIA. MINISTERIO DE SALUD Y LA ORGANIZACION PANAMERICANA DE LA SALUD EN
COLOMBIA. Situacién de Salud en Colombia — Indicadores Basicos. 2a. publicacién, 2001.

% COLOMBIA. MINISTERIO DE LA PROTECCION SOCIAL. Situacién de salud en Colombia. Indicadores
bésicos. Colombia, 2006. p. 14,15.

* COLOMBIA. DEPARTAMENTO ADMINISTRATIVO NACIONAL DE ESTADISTICA (DANE). Disponible en:
<www.dane.gov.coffilesinvestigaciones /poblacién proyecciones/proyeccl.x.l.s>

% COLOMBIA. DANE. Estimaciones de la fecundidad. 1985-2005 y proyecciones 2005-2020. Nacionales y
Departamentales. 2005.

¥ COLOMBIA. DANE. Tendencias demogréficas. 2005 [en linea]. Disponible en Internet:
<http://lwww.dane.gov.co/censof/files/presentaciones/tendencias_demograficas.pdf>

%2 COLOMBIA. DANE. Estimaciones de poblaciéon por grupos de edad segiin departamentos y distritos.
Colombia, 2004.

% COLOMBIA. DANE. Tendencias demograficas. Op. Cit. p. 23.

% COLOMBIA. DANE. Censo General 2005 Datos desagregados por sexo 2005 [en linea]. Disponible en
<http://lwww.dane.gov.coffiles/censo2005/gene_15_03_07.pdf>
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La estructura familiar cambid, disminuy6é el nimero de miembros por hogar,
pasando de 4,8 personas en 1998, a 3,9 personas en el 2005* en el pais y en
Bogota bajé a 3.5 miembros por hogar®® Asi de los 10'731.044 de hogares
colombianos, el 11,1 por ciento son unipersonales, 15.2 por ciento bipersonales,
19,6 por ciento con 3 personas, el 20,6 por ciento con 4 personas, un 14,9 por
ciento con 5 personas y so6lo 18,6 por ciento tienen mas de 6 personas. Cambios
que a la vez tienden a modificar la tipologia familiar disminuyendo el porcentaje de
familias extensas a un 34 por ciento e incrementando las nucleares biparentales a
un 48 por ciento, las nucleares incompletas o modificadas a un 10 por ciento
ademaés de las atipicas®’. El hecho de disminuir la familia en su tamafio incide en
el cuidado de los miembros con Deficiencia Mental en las etapas tempranas,
factor que se incrementa posteriormente ante el riesgo de abandono cuando sean
mayores y los padres o cuidadores fallezcan, por la incapacidad para asumirse.

Las familias nucleares completas, segun estudio de la Universidad Nacional y la
UNICEF, tienden a modificarse en la trayectoria pasando de un 70 por ciento de
unidad de pareja en el momento de la conformacién a tan solo un 31 por ciento en
el momento de la expansion, producto especialmente de separaciones, en fases
tempranas, con mayor frecuencia en los hogares pobres®. Ante esta
vulnerabilidad de la estructura familiar tiende a disminuir la jefatura masculina y a
incrementarse la jefatura femenina del hogar, al pasar de 24 por ciento en 1998 a
28 por ciento en el 2005 segln el DANE*y a 30 por ciento segtn Profamilia,* lo
cual explica porque los menores de 15 afos, unicamente “el 61 por ciento vive con
ambos padres biolédgicos, 27 por ciento vive sélo con la madre, 4 por ciento solo
con el padre y 8 por ciento con ninguno”** O sea que 39 por ciento ya no cuentan
con una familia nuclear biparental que los proteja y apoye en su desarrollo. De

% COLOMBIA. DANE. Proyecciones 2005-2020. Nacionales y Departamentales [en linea]. Disponible en:
<http://www.dane.gov.co/index.php?option=com_content&task=category&sectionid=16&id=496&Itemid=996>

%8 |bid.
% Ibid.

% UNIVERSIDAD NACIONAL DE COLOMBIA, UNICEF-COLOMBIA. Observatorio de coyuntura
socioecondémica Centro de investigaciones para el desarrollo. Facultad de ciencias econdémicas, 2000.

% COLOMBIA. DANE. Proyecciones 2005-2020. Op. Cit. p. 24.

“° PROFAMILIA (Colombia). Salud sexual y reproductiva en Colombia. Encuesta nacional demogréfica y
salud. Colombia, 2005 p. 41

“1 COLOMBIA. MINISTERIO DE LA PROTECCION SOCIAL. Situacién de salud en Colombia indicadores

bésicos, 2005, p. 14-15. [en linea]. Disponible en:
<http://lwww.minproteccionsocial.gov.co/VbeContent/NewsDetail.asp?ID=15895&IDCompany=3>
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acuerdo con la literatura se encuentra que los padres tienden a separarse con
mayor frecuencia cuando los hijos presentan discapacidades, aumentando el
riesgo para la familia y, por supuesto, para quien presenta la deficiencia.

La Ley 100 y las nuevas formas de contratacion (contratos civiles, cooperativas, al
destajo, por productos) agregan como nuevo problema econémico a la familia el
pago del aseguramiento en salud, riesgos profesionales y pension en cabeza de
uno de los jefes del hogar, los cuales a la vez son los responsables del
sostenimiento de ésta, responsabilidades que no siempre pueden asumir, como lo
indican las cifras de coberturas del Sistema General de Seguridad Social y Salud
(SGSSS) dadas por el DANE en el afio 2002, donde so6lo 30 por ciento de los
trabajadores cotizan en el régimen contributivo, 26,2 por ciento son del régimen
subsidiado y 43.8 por ciento no son afiliados*?; Profamilia indica que 69 por ciento
tienen algin tipo de cubrimiento, en el que incluye los vinculados®. Los no
afiliados son mas vulnerables puesto que por su condicibn econdémica tienen
mayor riesgo de enfermar y menores posibilidades de recibir adecuada atencion
en salud.

La pobreza, ademas de impedir la afiliacion al sistema de salud de las familias, los
expone a otros riesgos como la desnutricion que es la principal causa de muerte
infantil. En los menores de un afio, 4 por ciento de las muertes tuvieron como
causa basica o directa la desnutricion y 2,5 por ciento de las muertes se debieron
a retardo del crecimiento fetal, desnutricion fetal, bajo peso al nacer y gestacion
corta. En los nifios de 1 a 2 afios la desnutricion ocupa el primer lugar (14%) como
causa de muerte”; en el rango de edad de 5 a 9 afios, la proporcion de muertes
por desnutricion fue del 7 por ciento. Entre 1998 y 2002, en el pais ocurrieron
39.197 defunciones en las que estuvo presente la desnutricion. Asi, la tasa de
mortalidad infantil masculina es de 23,7 por ciento y de 18,9 por ciento de
mortalidad infantil femenina. La OPS afirma que “la tasa de Deficiencia Mental se

asocia a la condicién nutricional™*.

Estiman de igual manera que 4'500.000 nifios en Colombia con edades

comprendidas entre los 4 y 12 afios son abusados fisica, moral vy

psicolégicamente; 850.000 son abusados en una forma severa y constante”,

*2 COLOMBIA. DANE. Proyecciones 2005-2020. Op. cit. p. 24.
*3 PROFAMILIA (Colombia). Salud sexual y reproductiva en Colombia. Op. cit. p. 346.
* COLOMBIA. MINISTERIO DE SALUD y OPS. Op. cit. p. 23.

* Ibid.
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ademaés del trauma al presenciar el maltrato entre adultos, que en el afio 2000*°
alcanzé una cifra de 184 casos por cada 100.000 habitantes. La situacion de los
jovenes tampoco es favorable, se conoce, el abuso sexual con una tasa anual del
3,5 por 1.000 en los adolescentes entre los 12 y los 15 afios, causado en un 75
por ciento en el &mbito intrafamiliar. Este grado de maltrato en las familias va a
retrasar el desarrollo mental de los nifios o adolescentes y empeorar sus
condiciones de vida, al invadirlos de miedo, tristeza y deseos de no vivir.

Los adolescentes entre 16 y 19 afios se ven expuestos al abuso sexual asociado
al consumo de sustancias psicoactivas®’. Ellos ademas se ven expuestos al
conflicto armado, accidentes, consumo del alcohol y drogas, intentos de suicidio,
trastornos de comportamiento u otros trastornos mentales. Bioldgicamente estan
expuestos a infecciones respiratorias e intestinales, enfermedades de transmision
sexual y enfermedades como el lupus, la diabetes, tipo | y enfermedades
periodontales. Las familias con miembros con Deficiencia Mental han de estar
atentas a los diferentes problemas de salud de los adolescentes o jovenes,
ademas de los asociados o causantes de la Deficiencia como los problemas
neurolégicos y problemas del metabolismo o los sindromes.

El intento de suicidio sigue siendo un indicador del flagelo psicosocial,
principalmente de los adolescentes y ahora segun la Secretaria de salud se ha
incrementado desde edades mas tempranas, es asi como en el primer periodo
del 2007,* reporto 14 casos en nifios menores de 9 afios, entre 10 y 19 afios 275
casos, entre 20 y 24 afios 66 casos, en los mayores de 25 afios 71 casos, los
cuales se asocian a baja autoestima, crisis de la adolescencia, duelos por
pérdidas familiares, problemas econémicos, maltrato y problemas de pareja®.
Dentro del grupo de personas con Deficiencia Mental Leve o Limitrofe se tiende a
presentar intentos de suicidio especialmente ante la frustracion que genera el
darse cuenta de su discapacidad, aspecto referenciado en algunos casos de
jovenes del colegio donde se realiza la investigacion. Se ha trabajado en la
Escuela de Padres de familia, creando espacios de reflexion y auto-
reconocimiento de la relaciéon intrafamiliar, trabajando el duelo frente a la
deficiencia de sus hijos y las crisis de sus hijos durante la adolescencia,

% CONGRESO PANAMERICANO DEL NINO. Instituto Interamericano del Nifio. (19: 25 al 29 de octubre
2005: México) Informe de Colombia, 2005.

* Ibid.

“ SECRETARIA DISTRITAL DE SALUD DE BOGOTA. DIRECCION SALUD PUBLICA. Boletin
epidemioldgico cuatrimestral drip, intentos de suicidio en la ciudad de Bogota D.C., Primer semestre 2006-
2007. vol. 1. no. 1, enero — abril, 2007.

* Ibid., p. 26.
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ofreciendo asi soporte a la familia, con el fin de disminuir los traumas y riesgos de
muerte prematura.

La tasa de mortalidad en adolescentes y jovenes se da en mayor grado por
causas externas, (homicidios, lesiones personales, accidentes de transito, entre
otras). Comparando las cifras de 1984 y de 1995, se encontrd que en la poblacion
de 10 a 14 afios se mantuvo en 31 por 100.000 en los hombres, y 12,5 por
100.000 en las mujeres; en la poblacién de hombres entre los 15 a 19 afios
aumentd en 146 por ciento y en un 52 por ciento en las mujeres. En el grupo de 20
a 24 afios aument6 67 por ciento en los hombres y 22 por ciento en las mujeres®;
a esto se agrega 1 por ciento de nifias de 10 a 14 afios que mueren en el
momento del parto y 15 por ciento de las adolescentes entre 15 a 19 afios que
mueren por la misma causa.

En el adulto persiste la mortalidad y morbilidad por la violencia familiar y social y a
medida que aumenta la edad se incrementan los indices de “enfermedades
crénicas™! como la hipertension, la diabetes, el sida y el cancer. A nivel general
se han reactivado otros indicadores como morbilidad asociada a la tuberculosis y
la fiebre amarilla que muestran la precariedad y pobreza de las familias y la falta
de eficiencia de los servicios de salud ante situaciones como la desnutricion y la
deficiencia mental.

Concluyendo, el mosaico epidemioldgico que afecta a los colombianos a partir de
la década del 90 marca grandes cambios en el perfil evidenciando la reactivacion
de situaciones insalubres que habian sido controladas en el pasado, el
surgimiento de nuevas patologias de alto costo econémico y social que se suman
a las originadas por la violencia y a las enfermedades cronicas, que modifican e
incrementan la demanda de servicios de salud y en consecuencia, acaban
complicando aun mas la situacion de la gente pobre que no tiene acceso a estos
servicios™?. La discapacidad o deficiencia, que conlleva la miseria, los
inadecuados servicios de salud en la prevenciéon y la falta de apoyo en estas
situaciones completan el cuadro de riesgo en salud de las familias.

%0 |bid.

51 COLOMBIA. MINISTERIO DE LA PROTECCION SOCIAL. Situacion de Salud en Colombia. Indicadores
Bésicos. Op. Cit. p. 25.

52 EQUIPO DE INVESTIGADORES Y CONSULTORES DE LA UNIVERSIDAD DE ANTIOQUIA. Recursos
Humanos en Salud en Colombia. Introduccion. Colombia, 2005. p. 21.
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Para cerrar el tema de morbilidad en la poblacion colombiana se dedica un
espacio especial para resaltar la morbilidad por “Deficiencia Mental” por ser la
caracteristica general del grupo de familias tomada para el estudio. Es asi como
encontramos en el censo del afio 2005 en el capitulo de “Discapacidad -Personas
con limitaciones permanentes”, que la “limitacion para entender y aprender” afecta
a 387.598 personas, que corresponde a 0,94 por ciento de los habitantes
(41°242.948) y 14.72 por ciento del total de la poblacion con discapacidades
(2°632.255)™% en Colombia. El estudio del DANE, evidencia también una cifra
superior de esta discapacidad en el género masculino (12,3%) con relacién al
género femenino (11,6%). La presencia de personas con Discapacidad Mental,
por Departamento en Colombia, se detecto especialmente en el Vichada (38%) y
el Chocé (25%) y los menores indices se registraron en el Vaupés (5,7%) y en
Guainia (4,7%)>*.

Concluyendo, la problematica generada por la Deficiencia Mental se hace cada
vez mas evidente dato obtenido en la relacion entre las cifras del Censo del 2005
del total de personas en condiciones de discapacidad mental 387.598 y las
113.319 personas identificadas en el censo de 1993,%° datos que muestran como
se triplica la cifra. Resultados ya previstos en 1996 que lleva a los investigadores a
consideran que “la elevada prevalencia encontrada amerita un analisis

especialmente si se tiene en cuenta que se trata de afecciones que duran toda la

vida y tienen un alto costo humano, financiero y social”,’’ para las familias y la

sociedad.

Sin embargo el apoyo del Estado a las familias con miembros con Deficiencia
Mentales bajo, a pesar de la politica de discapacidad del Ministerio de Proteccién
Social, segun el Enfoque del Manejo Social del Riesgo (MSR), en la que considera
que “todas las personas, hogares y comunidades son vulnerables a diferentes
riesgos, pero ofrece “proporcionar apoyo a quienes son mas pobres”®y espera

gue los no pobres asuman los parientes con deficiencia mental. En dicha politica

3 COLOMBIA. DANE. Censo general 2005. Discapacidad personas con limitaciones permanentes. Bogota
D.C., septiembre de 2006.

5 Ibid.

% Ibid.

6 COLOMBIA. DANE. Censo a personas con discapacidad. 1993. <www.dane.gov.co>

" PRADILLA, Gustavo; VESGA, Boris y otros. Estudio neuroepidemioldgico nacional (EURO) colombiana
Revista, Panam Salud Pdblica /Am J Public Health. Vol. 14 no. (2003) p. 4.

8 COLOMBIA. Ministerio de la Proteccion Social. Politica publica nacional de discapacidad [en lineal].
[consultado el 20 junio de 2007]. Disponible en : <http://www.minproteccionsocial.gov.co/discapacidad/>
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invitan a participar a otros actores sociales como personas naturales, hogares,
comunidades, ONG, instituciones del Estado y organizaciones internacionales,>®
para hacer frente a esta situacion.

1.1.2 Familia con miembros con Deficiencia Mental en Bogota. De la
informacion sobre familias de Bogota con miembros con deficiencia mental, en el
censo del DANE realizado en 2005 aparecen 39.311 personas, cifra que
corresponde al 11,6 por ciento del total del pais; sin que se aclare el nimero de
familias ni el numero de discapacitados por familia, como tampoco el factor
causante de la deficiencia. Es importante establecer los origenes (para asesoria
oportunamente y cortar la cadena), debido a que si prima el factor genético podria
ser mayor el numero de miembros afectados porque se transmite de generacién a
generacion y, como se ha podido corroborar en las familias del estudio, puede
llegar a afectar a toda la descendencia, lo que no sucede con otros factores
causantes: como los virales, infecciosos, metabdlicos, accidentes, maltrato,
violencia, etc., pero que igualmente requieren de atencién, aunque se pueden
manejar, controlar o prevenir y disminuir el riesgo de su aparicidon mas faciimente.

Esta poblacion requiere de recursos especiales que faciliten a las familias la
educacion, recreacion, inclusion en el medio social y laboral y la atencién en salud
0 su cuidado en casa. Bogota impulsa un Plan Distrital de Discapacidad para
apoyar en la educacion, recreacion y cuidado a las personas con discapacidad,
ademas invita a los consejos locales para establecer acuerdos entre los afectados
y el gobierno local con el fin de buscar alternativas segun necesidades. El
programa busca realizar un registro de la poblacion que atiende, para ir
documentando los estudios que se realicen al respecto. La presente investigacion
serd un aporte valioso para el conocimiento de las familias con riesgo de salud en
la ciudad de Bogotda, por tener miembros con Deficiencia Mental y podra servir de
referente a las politicas y programas que se implanten en el futuro, de acuerdo
con la distribucién de esta poblacion por localidades.

%9 |bid.
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Tabla 1. Distribucién de la poblacién con Deficiencia Mental en Bogota

No. personas

Localidad con deficiencia Porcentaje
mental
Total 39.311 100
01 Usaquén 1.448 4
02 Chapinero 754 2
03 Santa Fe 1.250 3
04 San Cristébal 2.503 6.4
05 Usme 2.353 6
06 Tunjuelito 2.136 54
07 Bosa 1.530 4
08 Kennedy 5.746 14.6
09 Fontibén 1.267 3.2
10 Engativa 3.436 9
11 Suba 2.587 7
12 Barrios Unidos 1.932 5
13 Teusaquillo 667 2
14 Martires 805 2,3
15 Antonio Narifio 895 2.4
16 Puente Aranda 1.561 10.7
17 Candelaria 423 1.1
18 Rafael Uribe 4,199 11
19 Ciudad Bolivar 3.763 10
20 Sumapaz 56 0.1

Fuente: DANE 2006 - Direccion de Censos y Demografia Cuadro 38

Segun esta distribucion, una de las dificultades para estas familias es la
disponibilidad y acceso a los centros educativos, si se hace la relacion entre la
ubicacion de los centros educativos estatales y la prevalecia del riesgo por zonas,
puesto que en Bogota se cuenta con solo cuatro colegios publicos con modalidad
de educacion especial para problemas cognitivos y del aprendizaje, estan
ubicados en Engativd, Rafael Uribe, Ciudad Jardin del sur y Barrios Unidos,
guedando, las demas desprotegidas, siendo critico especialmente para las
familias de Kennedy y Ciudad Bolivar, que tienen el mayor niumero de personas

con esta discapacidad™®.

Otra dificultad que se presenta para las familias es que la deficiencia de sus
miembros no siempre es leve o moderada, sino severa o profunda, en la cual la

% COLOMBIA. DANE. Direccion de Censos y Demografia. 2006, cuadro 38.
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persona requiere de la atencion por parte de terceros en todas sus necesidades
basicas permanentemente y de por vida, ademas de todas los factores de riesgo
descritos para la poblacion colombiana en el anterior numeral. Para realizar la
investigacion se trabajé en la localidad de Barrios Unidos, en un colegio distrital
qgue incluye el programa de educacion especial para adolescente y jévenes con
Deficiencia Mental de familias de diferentes Localidades, que se describe a
continuacion:

1.1.3 Unidad Basica, Juan Francisco Berbeo. Es una Institucion educativa
distrital ubicada en la localidad Barrios Unidos, fundada en 1965. Cuenta con tres
sedes, una de las cuales se especializa en la educacion de jovenes con
Deficiencia Mental a través de una serie de talleres para el desarrollo cognitivo
perceptual, desarrollo social y habilidad manual en oficios tales como carpinteria,
panaderia, lenceria, artesanias y otros. La institucion mantiene una relacion de
ayuda y acompafnamiento a las familias para facilitar la aceptacion del hijo con la
deficiencia y promover el apoyo para que éste logre interdependencia familiar e
independencia social y suscitar el desempefio ocupacional. Para ello cuenta con
doce docentes licenciadas en educacion especial y un grupo de apoyo
conformado por una trabajadora social, dos psicoélogas y tres terapeutas
ocupacionales.

En 2007 el colegio habia 180 jévenes escolarizados con Deficiencia Mental en la
Sede de Educacion Especial, procedentes de un total de 171 familias objeto de
estudio en este afo, las cuales tenian uno o mas de sus miembros cuyas edades
estaban entre los 11 afio y 25 afos en promedio. En 2006 las familias eran 47
por ciento nucleares, 33 por ciento nucleares modificadas, en 27 por ciento de
ellas la madre era cabeza de hogar y en el 6 por ciento solo contaban con el
padre; 5 por ciento de los jévenes estaban a cargo de otros familiares y 2 por
ciento a cargo de dos instituciones de beneficencia: el ICBF y del Grupo de de
Enfermos con SIDA. Eudes™ -%%

Los jévenes de este Colegio cuyas familias son objeto de estudio, corresponden al
4.7 por mil del total de nifios con Deficiencia Mental de la ciudad de Bogota. Los
indicadores de la clasificacibn socioecondmica de los escolares hecha por el
colegio sefalan que “3 por ciento de las familias son de estrato cero; 40 por ciento
son de estratos 1y 2 y el resto se ubican en estrato 3"%. Estas familias vivian en

1 EUDES: congregacion de padres Eudistas Minuto de Dios. En honor a San Juan Eudes.

%2 ANGEL, Martha; BELTRAN, Alba y ORJUELA, Luz Marina. Proyecto Caracterizacién de poblacion del
Colegio Juan Francisco Berbeo, 2006.

% Ibid.
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localidades de Bogota: Barrios Unidos, Suba, Engativd, Usaquén, Kennedy,
Ciudad Bolivar, Bosa, ademas de los municipios de Soacha y La Calera,
observandose que los que asisten de zonas retiradas del Colegio aumentan el
riesgo de no recibir educacion por que se ven obligados a viajar con
acompafante, no siempre disponible, aumentando los costos educativos.

De acuerdo con las historias clinicas, los jovenes con Deficiencia Mental de las
familias del presente estudio “tienen un Coeficiente Intelectual (C.I) que esta por
debajo de 70 en la escala de Wechsller, asociada a problemas genéticos como: el
Sindrome de X Fragil, el de Down, problemas prenatales como: secuelas de
problemas de metabolismo en la madre, enfermedades virales o bacterianas en la
etapa prenatal y el maltrato; en otros casos por traumas en el momento del parto
asociados a condiciones de la atencidn y postnatales asociadas a infecciones
neurolégicas, traumas craneoencefalicos o tumores, que los llevan a la Deficiencia
Mental acomparfiada de otros Trastornos Metabolismo, de Aprendizaje,
convulsivos, Hiperactividad, Problemas de Atencion, Autismo, Fragilidad
Emocional y Pardlisis entre otros”, segln informacién de los padres o informe
médico reportado

Dentro de los problemas de salud esta la violencia intrafamiliar asociada al abuso
sexual, que se evidencio en seis (6) casos reportados en el colegio en los ultimos
cinco (5) afios. Los abusadores han sido el abuelo, el padre, el padrastro, el
hermano o un vecino. Por otra parte, la violencia y los conflictos de pareja desatan
otros problemas como el maltrato fisico y el abandono transitorio o permanente
por uno 0 ambos padres, presentandose casos extremos en los que ha intervenido
el ICBF, con caucion a los padres si no cuidan a sus hijos y los casos de total
abandono de los jévenes acogidos por Bienestar Social.

En el trabajo con los padres se ha podido detectar otra serie de situaciones que
perturban a las familias, como la alteracion de la autoestima frente a la presencia
de la Deficiencia Mental, las disfunciones de pareja, la separacion de los padres el
estrés, y el desequilibrio en la atencion a los hijos por exceso de atencion de los
gue presentan discapacidad o viceversa, a la familia le queda dificil entender que
el hijo discapacitado tiene un nivel de respuesta lento a las exigencias en el hogar
y en la escuela, la preocupacion frente al desarrollo sexual de sus hijos y el temor
ante la actividad sexual de estos. En los otros hijos hay casos de abandono
escolar, madre o padre solterisimo en adolescentes y consumo de alcohol,
incrementando el riesgo de salud para todos los miembros de la familia. Es por

% UNIDAD BASICA JUAN FRANCISCO BERBEO. Historias clinicas, Bogota, 2006.
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esto que se trabaja con las familias series tematicas, como familia con
adolescentes, haciendo énfasis en las dinamicas de éstas frente a las crisis de los
jovenes y los adultos, el estrés y su manejo y Ultimamente, la familia sus pérdidas
y duelos.

De acuerdo con los aspectos presentados de las familias de los jovenes de
educacion especial del Juan Francisco Berbeo se puede deducir que las familias
son susceptibles de desarrollar una precaria salud familiar, ademés del riesgo que
conlleva el hecho de ser familias con adolescentes o en fase de lanzamiento. Sin
embargo, es importante conocer por la presente investigacion el riesgo familiar
total y el grado de salud familiar percibido por ellas para caracterizarlas y tener
una vision amplia y documentada de la situacion.

Concluyendo, las familias con miembros con Deficiencia Mental Educable, de la
comunidad educativa del colegio Juan Francisco Berbeo seran analizadas para
establecer el impacto de tener uno o mas de sus miembros con Deficiencia
Mental, en el riesgo de la familia, puesto que, como bien lo coment6 Ortegdn, las
familias pueden estar tan afectadas por otros riesgos, que el contar con miembros
con Deficiencia Mental no es visto como prioridad y puede incluso pasar
inadvertida ante la necesidad de asegurar la supervivencia de cada uno y de la
familia como unidad social. Por tal razén se hara un estudio de tipo descriptivo
cuantitativo basados en el enfoque de riesgo de Amaya (2004) y de la teoria
sistémica de M.L Friedemann (1995), para explorar la salud familiar.

1.2 JUSTIFICACION

Cualquiera que sea su forma de organizacién, la familia continda considerandose
como la agencia primaria de bienestar en la sociedad, cumpliendo las funciones
basicas de supervivencia, proteccién, afecto, reconocimiento y oportunidades de
desarrollo personal, fisico y emocional®. Asi lo establece el Estado colombiano a
través de la Ley 100 objeto de las politicas de salud y sistemas de aseguramiento.
Este hecho ha promovido la adopcion del enfoque de salud para los individuos y
las familias que supone que los procedimientos de manejo se extienden desde la
deteccién oportuna de los riesgos individuales y grupales hasta el trabajo de
rehabilitacion en familias de alto riesgo, pasando por el mantenimiento de las
dindmicas familiares que facilitan el control de los riesgos individuales y grupales.
Al tomar la familia como sujeto de atencidbn se necesito desarrollar formas de

% ALCALDIA MAYOR DE BOGOTA. DEPARTAMENTO ADMINISTRATIVO DE BIENESTAR SOCIAL
(DABS). Familias, estado del arte, Bogota 1990-2000. p.30.
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caracterizacion para conocer sus condiciones. Se apoyara como evidencia
cientifica que se aportara al desarrollo de la presente investigacion.

Las familias con miembros con Deficiencia Mental, pueden considerarse como un
problema de salud publica y epidemiolégico porque: a) el Censo del 2005
registr6  387.598 personas con deficiencia mental,”® triplicando la cifra de
113.319 personas identificadas en 1993%, afectando al 0.9 por ciento de la
poblacién colombiana b) Es la familia la directa responsable de su proteccion y
cuidado por ser impedidos. c) La deficiencia mental, en ocasiones afecta a la
familia desde el nacimiento por la mayor indefensién de la nifia o nifio. ® d)
aunque algunas veces la deficiencia es de tipo genético, hay otras condiciones de
vida y de atencion en salud que no favorecen a la familia en la prevenciéon de
otros riesgos controlables o la complicacién de estas. Y e) la ley 361 de febrero
de 1997 se enfoca al apoyo del discapacitado, mas no aparece implicito el apoyo
a la familia. Por lo que requieren ser investigadas para un mejor abordaje.

Al ser la familia sujeto de atencién especialmente importante para enfermeriay la
Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional, el profundizar en el
conocimiento de familias con DME mediante la investigacion desde el Riesgo
Familiar Total y el Grado de Salud Familiar responde a la necesidad de conocer
a cerca del grado de vulnerabilidad real, puesto que de acuerdo a la literatura
revisada, se da importancia a las patologias, a la persona que la sufre y
esporadicamente se estudia a la familia como contexto, a pesar de ser la que
recibe los efectos de la discapacidad mental agregados a los que usualmente la
afectan.

Los indicadores sobre el riesgo, mas los hallazgos en las familias del estudio
servirdn a la enfermeria colombiana a repensar el cuidado a la familia tanto en
las etapas en que se encuentran las familias del estudios, como a cuestionarse
de que manera enfocar el cuidado a la familia ante la incidencia de la DME, en
algunos casos de origen genético, pero en otros como indicador de la
vulnerabilidad de las familias, frente a su condicién socioeconémica y cultural en

% COLOMBIA. DANE. Censo general 2005. Op Cit.

7 COLOMBIA DANE. Censo general 1993. Op. Cit

*8ALCALDIA MAYOR DE BOGOTA. Plan Distrital de Discapacidad 2001-2005 [en linea]. Disponible en
Internet:

<http://www.saludcapital.gov.co/Documentos%20Discapacitados/Politica%20y%?20plan%?20distrital/Plan%20D
istrital%20de%20Discapacidad%202001%20-%202005%20Bogota.pdf>
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un pais en desarrollo que las excluye de condiciones adecuadas de vida y salud.
A las

_Es un aporte a la docencia, al facilitar a los estudiantes disponer de una evidencia
diagnodstica para determinar el abordaje. A la vez facilita hacer un llamado a la
docencia para formar a las estudiantes con elementos que les faciliten
profundizar e implementar nuevas investigaciones en familia con DME, que
soporten y respalden el tratamiento a las mas afectadas y desarrollar acciones
de prevencion para las familias en general por el riesgo que esto representa, y
ampliar su acciéon a la familia gestante, familia en crianza o familias en con
miembros con deficiencia mental a fin de controlar diferentes riesgos, y el dar a
conocer los resultados a las directivas del colegio y las organizaciones zonales,
aportara elementos para la inclusion de las familia como sujeto en los procesos.

Aporta al proceso investigativo sobre familia que viene haciendo la Facultad y su
reconocimiento disciplinar al contar con la evidencia que a la postre respaldara el
ejercicio profesional en el abordaje a la familia y poder exigir a los entes
gubernamentales el incluir tanto la caracterizacion como el cuidado de enfermeria
a la familia dentro de las actividades de salud, para detectar, controlar, orientar y
apoyar a las familias.

El desarrollo de la investigacion se hizo teniendo en cuenta los principios de la
practica de enfermeria contemplados en la Ley 266 de 1996 y en la ley 911 de
2004 que orientan el proceso del cuidado a la persona, la familia y la comunidad,
con vision unitaria para la atencion de sus dimensiones fisicas psiquicas y
espirituales, dentro de los principios éticos de la profesion y de la investigacion.

1.3 PROBLEMA DE INVESTIGACION

¢, Cuadl es el riesgo familiar total y el grado de salud de familias con uno o mas
miembros con Deficiencia Mental Educable, escolarizados en la Unidad Basica
Juan Francisco Berbeo en el afio 2007?
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1.4 OBJETIVO GENERAL

Determinar el riesgo familiar total y el grado de salud de familias con uno o mas
de sus miembros con Deficiencia Mental Educable, escolarizados en la Unidad
Basica Juan Francisco Berbeo en el afio 2007-2008.

1.5 PROPOSITO

Identificar como se caracteriza el riesgo familiar total y grado de salud familiar de
familias con uno o mas miembros con Deficiencia Mental Educable, escolarizados
en la Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de Bogota durante el afio 2007-2008,
con el fin de aportar evidencia para la planeacién de acciones de intervencion de
enfermeria y otros profesionales de salud y educacién en el mantenimiento de la
salud y mejoramiento de la calidad de vida de estas familias.

1.6 OBJETIVOS ESPECIFICOS

v ldentificar el riesgo familiar total y el grado de salud familiar de familias con
uno o mas miembros que presentan Deficiencia Mental Educable,
escolarizados en la Unidad Bésica Juan Francisco Berbeo, en el afio 2007, a
partir de los factores: individuales, biolégicos y familiares, composicién familiar,
servicios y practicas de salud, condiciones psicosociales, situacion
socioeconOmica, condiciones de vivienda y vecindario y, manejo de menores.

v Describir el riesgo familiar total y el Grado de Salud Familiar de familias con
uno o méas de sus miembros con Deficiencia Mental Educable, escolarizados
en la Unidad Basica Juan Francisco Berbeo, 2007, a partir de los factores:
individuales, biolégicos y familiares, composicién familiar, servicios y practicas
de salud, condiciones psicosociales, situaciones socioeconémicas, condiciones
de vivienda y vecindario y, manejo de menores.

v Describir el Grado de Salud Familiar de las familias con uno o mas de sus
miembros con Deficiencia Mental Educable, escolarizados en la Unidad Basica
Juan Francisco Berbeo, 2007, a partir del grado de organizacion y grado de
satisfaccion.
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1.7 DEFINICION DE CONCEPTOS

Este capitulo contiene los conceptos basicos que estructuran la investigacion
como son: familia, caracterizacion de familia, riesgo, riesgo familiar total, grado de
salud, familia con miembros con Deficiencia Mental Educable. Conceptos que se
consideran validos para sustentacién conceptual y operativamente el estudio.

1.7.1 Familia. Por sus caracteristicas, la familia cuenta con multiples definiciones
dependiendo de la rama o disciplina que la estudia, de intereses o acuerdo social,
asi en Colombia constitucionalmente se le define como el “nucleo fundamental de
la sociedad”®® desde la Ley 100 como la “unidad basica de aseguramiento en
salud”®; desde el enfoque de salud familiar como la unidad basica receptora de
cualquier intervencion en salud.

Para efectos de la investigacion se adopta la definicion dada por Friedemann: “la
familia es una unidad con estructura y organizacibn que interactia con su
ambiente. La familia es un sistema con subsistemas interpersonales de diadas,
triadas y mayores unidades definidas por vinculos emocionales vy
responsabilidades comunes. La familia esta compuesta por individuos que tienen
cada uno distintas relaciones entre si y sistemas de contactos en el ambiente. La
familia es definida como todas las personas que un individuo considera como
familia. Familia son las personas con funciones familiares y que estan

emocionalmente conectadas al individuo”’*.

1.7.2 Caracterizacion de la familia. Segun lo establecido por Amaya (2000),
caracterizar la familia en riesgo y grado de salud es describirla desde la estructura:
determinada por la tipologia familiar, ciclo vital de la familia, composicion, los
riesgos individuales y familiares, establecidos a través de categorias. Ademas del
grado de salud familiar que es la aproximacién a la medicién de la salud familiar
total “concebida como la congruencia de la familia en su interior, dada por la
organizacién sistémica (Acciones cotidianas) y la satisfaccion con esta”’? (con lo
gue hace). La medicién se hace mediante los instrumentos Riesgo Familiar Total:

%9 COLOMBIA. Constitucion Politica de Colombia 1991, 15 ed. 1999. p. 60.
© COLOMBIA. Congreso de la Republica. Ley 100 de 1993.

" FRIEDEMANN, Marie Luise. The framework of systemic organization: A conceptual approach to families
and nursing, (Paperback). Journal of advanced nursing. Ed. Sage Publications, Inc., 1995.

2 AMAYA REY. Instrumento de Salud Familiar en General ISF: GEN 21. Op. Cit. p.15.
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RFT: 6-69"° y el Instrumento del Grado de Salud Familiar General: ISF: GEN- 25.
(Amaya, 2000, 2004)

1.7.3 Riesgo. Backet, Davies y Petros Barvazian en 1984, citados por Amaya en
el 2000 definen el riesgo como el incremento en la probabilidad de consecuencias
adversas por la presencia de una o mas caracteristicas o factores. Asi, el riesgo
es una medida de probabilidad estadistica de un evento’*’> Amaya (2005)
considera que: Los riesgos se asocian, se acumulan y son de caracter
exponencial. Es decir que hay riesgos de las diferentes categorias que son
comunes a mult'ﬁples probabilidades de salud individual y familiar en el momento
de la valoracion’®.

1.7.4 Riesgo Familiar Total. Es la probabilidad de ocurrencia de efectos adversos
individuales o familiares causados por (morbilidad, mortalidad o desorganizacion),
detectados en el momento de realizar la valoracién’’.

1.7.5 Salud Familiar. Es el conjunto de las situaciones de salud de los individuos
que componen una familia dada. Es también organizacion dindmica y en
funcionamiento, incluyendo tanto lo que la familia habitualmente es, como el grado
de satisfaccion al respecto’®. El grado de salud familiar se determina por la
medicion de las dimensiones de mantenimiento, cohesion, cambio e
ininQ/iduaIizacic’)n a través del instrumento de Salud Familiar General: ISF: GEN-
25",

1.7.6 Persona con Deficiencia Mental Educable. Segun la OMS, es “toda
persona que presenta dificultades para atender por si sola total o parcialmente, las
necesidades de la vida individual y/o social, como consecuencia de un déficit,
congénito o no, de sus capacidades mentales™®® “Padecimiento que se

" AMAYA REY. Riesgo Familiar Total 7 70 y el ISF: GEN - 25. Referentes tedricos conceptuales y analisis de
la informacion. Op. Cit., p.16.

™ Ibid.

> UNIVERSIDAD NACIONAL DE COLOMBIA. Facultad de Enfermeria. La investigacion y el cuidado en
Ameérica Latina. 1 ed. Bogota: Unibiblos, 2005. p. 437.

® AMAYA REY. Instrumento Riesgo Familiar Total RFT: 5-33. Op. cit. p. 8.

" bid., pp. 2-19.

® FRIEDEMANN. The framework of systemic organization, 1995. Op. Cit. p. 1-35.

" AMAYA REY. Riesgo Familiar Total 7 70 y el ISF: GEN-25. Referentes tedricos conceptuales. Op. Cit. p. 2.

8 owMms. Clasificacionn internacional del funcionamiento de la discapacidad y de la salud (CIF) 2001.
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diagnostica antes de los 18 afios y que incluye un funcionamiento intelectual
general por debajo del promedio, acompafiado por un deterioro de la capacidad de
la persona para adquirir las habilidades necesarias para la vida diaria”®" Los
paises latinoamericanos, al igual que Colombia, la definen como la dificultad para
aprender, retener conocimiento y desarrollar habilidades que les permita valerse
por si mismos a nivel social®®.

Segun lo planteado por la Alcaldia Mayor de Bogota®®, es una discapacidad en la
persona producida por una restriccion dada por problemas organicos y del
ambiente que afectan el desarrollo mental e intelectual, por “la alteracion en las
funciones mentales o estructuras del sistema nervioso que perturban el
comportamiento del individuo, limitAndolo principalmente en la ejecucion de
actividades de interaccién y relaciones personales de la vida comunitaria, social y
civica”, dentro del margen considerado como normal. Pero que mediante la
formacion y adiestramiento logra cierto grado de destreza.

1.7.7 Familias con miembros con Deficiencia Mental escolarizados en la
Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de Bogota. Son familias que se
identifican por tener uno o mas de sus miembros con Deficiencia Mental, con una
organizacién sistémica y una dinamica propia que las hace diferentes. En cuanto a
su estructura estan integradas por varios miembros de diferentes edades, sexo,
estados de salud, capacidad mental, parentesco y vinculos afectivos, quienes
asumen roles y responsabilidades dentro de la familia al compatrtir la vivienda y
aspectos del ambiente. Las Familias pertenecen a la sociedad colombiana, su
cultura y subculturas en la ciudad de Bogota, que les plantean diferentes
pardmetros de funcionalidad, dentro de los cuales las familias y sus miembros van
construygesndo 0 ajustando su proyecto de vida segun las dinamicas propias y del
entorno.

8 |bid.

8 COLOMBIA. MINISTERIO DE LA PROTECCION SOCIAL. Politica publica nacional de discapacidad, Op.
Cit., p. 28.

8 ALCALDIA MAYOR DE BOGOTA. Plan Distrital de Discapacidad 2001-2005 [en linea]. Disponible en
Internet:
<http://www.saludcapital.gov.co/Documentos%20Discapacitados/Politica%20y%20plan%?20distrital/Plan%20D
istrital%20de%20Discapacidad%202001%20-%202005%20Bogota.pdf>

* Ibid.

% MORENO, Maria Elsa. Discapacidad en América Latina. Una vision de enfermeria. En: El arte y la ciencia
del cuidado. Grupo de Cuidado. Facultad de Enfermeria. Bogota : Universidad Nacional, 2002. p. 9.
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2. MARCO TEORICO

Este capitulo encierra los fundamentos tedricos que surgen de la revision de la
literatura consultada y que soporta la presente investigacion. El contenido
comprende enfoques tedricos conceptuales sobre familia, teoria de Organizacion
sistémica, riesgo familiar total y familias con deficiencia mental. Esta revision se
orienta a la comprensién de la problemética en la familia colombiana con
deficiencia mental.

2.1 ENFOQUES TEORICOS SOBRE FAMILIA

Para la realizacion del estudio de las familias con miembros con Deficiencia
Mentales importante conocer y comprender los diferentes aspectos que se
entrelazan en la familia permitiendo fundamentar su caracterizacion, viéndola
como una unidad especial, con estructura que va mas allad de la sumatoria de
personas, en la que la dinamica, composicion, recursos y factores internos y
externos interactuantes le dan vida, esencia y contenido. Con el fin de hacer este
transito se parte de algunos elementos dados por los tedricos que se desarrollan a
continuacion.

2.1.1 Conceptos sobre familia. La familia ha ido transformandose a través de los
tiempos, de acuerdo con los cambios econdémicos y de organizacion social.
Igualmente lo ha hecho su conceptualizacién. Desde el Modernismo con el
desarrollo de las ciencias sociales, pasa a ser reconocida y definida desde
diversos puntos de vista y tendencias del conocimiento, imposibilitando una
definicién universal que involucre todos los aspectos de la familia, por lo que se
habla de aproximaciones o supuestos tedricos, propuestos por las diferentes
disciplinas. Correa® da ejemplos de cémo se hacen aproximaciones desde la
antropologia y la sociologia, sobre la familia segun la estructura social; desde lo
juridico por leyes segun cada Estado, desde la psicologia y el psicoanalisis, como
espacio donde se estructura la personalidad, desde lo sistémico como sistema
formado por subsistemas en interaccién dindmica. Estas son algunas miradas
desde distintas areas del conocimiento, a ello ha de agregarse la definicion de
cada teoria o la que cada investigador da.

% CORREA E., Juan. Psicoterapia de familia a partir de la teoria de las relaciones objetales. Monografia 2005
p 8-9. 13 [en linea]. Disponible en: <http://www.monografias.com/trabajosl11/tera/tera.shtml|>
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Segun Galvis (2002), en el siglo XVIII Locke fundamenta la vision filosofica de la
familia en la autonomia individual y en la igualdad de todos ante la Ley, puesto
gue considera que los seres humanos nacen libres e iguales y la familia da la
proteccion y soporte para su desarrollo. Asi “la autoridad que poseen los padres
sobre los hijos se deriva de la obligacion en que estan de cuidar de ellos mientras
se encuentran en estado imperfecto propio de la nifiez’®”. Con el advenimiento del
modernismo, los Estados establecen un marco juridico para la familia y aunque ya
no cuenta con el poder politico, ni econdmico, se le asigna la potestad de sus
miembros.

Desde el siglo XIX, la enfermeria a través de F. Nightingale (1859), da importancia
a la familia en el cuidado y su influencia en el desarrollo de sus miembros. En el
cuidado, al considerar que las mujeres han de ser preparadas para que cada una
de ellas sea en sus hogares una enfermera, que cuide de la salud de su familia,
en vez de tener miles de hospitales para cuidar a los enfermos®. En la influencia
que la familia tiene sobre el desarrollo de los miembros, indica que ésta en
ocasiones es “un campo muy estrecho para el desarrollo de un espiritu inmortal
sea este espiritu masculino o femenino. La familia usa a las personas no por lo
gue son, no por lo que tienen intencidn de ser, sino para lo que esta los quiere —
para sus propios usos—. Este sistema lleva a algunas mentes a una infancia
incurable, otras a una miseria de silencio”®. Este aspecto es valido en las
familias, puesto que su dindmica, apegos, creencias, o0 posturas frente a la cultura
pueden llegar a convertirla en un reservorio de riesgos o proteccion, al facilitar o
no la percepcion de lo establecido por la familia o la sociedad.

Lo escrito por Nightingale es corroborado por psicoanalistas como Freud (1905)%,
para quienes la familia es la base de la construccion psiquica del ser humano y la
resolucién o no de sus conflictos; asi, por ejemplo, en familias con adolescentes
cuando la psicodinamia familiar dificulta el proceso, este no alcanza un pleno
desarrollo de la identidad, independencia y sexualidad®, dando paso a la neurosis

8 GALVIS ORTIZ, Ligia. La familia una prioridad olvidada. Op. Cit. p. 22.

% NIGHTINGALE, Florence. Notas de Enfermeria, 1959.

8 HANSON HARMON, Shirley; MAY KAAKINER, Joanna and FRIEDMAN, Marilyn. Theoretical approaches to
family nursing. 1998. En: M. Friedman (Ed.) Family nursing - Research, theory, and practice (4th ed., pp. 75-
96). Stanford, CT: Appleton & Lange.

% FREUD, Sigmund. Analysis of a phobia in a five-Year—old boy. Standard Edition10 p. 5-149.

9 CARVAJAL, Guillermo. Adolecer: la aventura de una metamorfosis. Bogota: Tiresias, 1994.
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0 psicosis. Aspecto trascendental en el cuidado de enfermeria en familias cuyos
jovenes con o sin Deficiencia Mental hacen el transito hacia la independencia
psiquica de las figuras parentales.

La psiquiatria, con la apertura a lo psicosocial ademas de lo genético en la
enfermedad mental, introduce la relacién familiar dando origen a nuevos enfoques
y la participacion de otros profesionales entre ellos de enfermeria, hasta lograr una
revolucion frente a la locura, asi a partir de la década de los 50 del siglo XX, la
Escuela de Palo Alto, apoyada en la teoria de la comunicacion de Bateson y con
un enfoque psicosocial desarrolla todo un pensamiento sobre la familia como
sujeto de atenci6n con fines terapéuticos®.

El estudio, interpretacion y atencion terapéutica de la familia evoluciona desde los
enfoques psicodindmico y sistémico®, los cuales son optados por enfermeria en
salud mental, para su abordaje como sujeto 0 como contexto, formas de cuidado
terapéutico aplicable a las familias del estudio segun los hallazgos de la
investigacion.

La base psicosocial de la formacién de enfermeria y el avance teorico de la
profesion le han ido dando nuevas herramientas para tomar a la familia, no solo en
salud mental sino en el cuidado general de la salud. Este fenbmeno se hace
evidente en las teorias de enfermeria de enfermeria de Rogers, King y Newman,
entre otras, quienes se esmeraron por mostrar la familia como componente de sus
teorias disefiadas para el individuo, con un caracter de contexto. Las
contribuciones tedricas significativas en familia se dan en la década de los 90
como la adecuacion de la teoria de estrés de Mc Cubbin M. (1993) en enfermeria,
el desarrollo de la teoria de Organizacién Sistémica de Friedemann (1995),
dandole el caracter de sujeto™ y en Colombia, Amaya (1998-2004), quien
establece la teoria de Riesgo Familiar Total, que permite la caracterizacién de la
familia y sus miembros.

2 ROIZ, Miguel La familia desde la teoria de la comunicacién de Palo Alto. Universidad Complutense de
Madrid. Revista Espafiola de Investigaciones Sociolégicas (Reis) no. 48 (1989). Disponible en Dialnet.
Universidad de la Rioja <dialnet.unirioja.es/servlet/fichero_articulo?codigo=249259&orden=80554>

% CORREA E., Juan. Psicoterapia de familia..., 2005. Op. Cit. p. 8-13.
% FACULTAD DE ENFERMERIJA, Universidad Nacional de Colombia. Enfoques tedricos para la investigacion

de familia en enfermeria. Contextualizacién de las teorias de familia en la disciplina. Unidad 1, Curso area de
énfasis: cuidado y familia. Bogota: Maestria en enfermeria, 2007.
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Enfermeria para el conocimiento y abordaje a la familia se ha nutrido de las
ciencias sociales, las cuales en relacion al matrimonio y la familia establecen los
enfoques tedricos: Estructural Funcional, de Interaccion y el de Desarrollo,
ademés de otros enfoques que han ido apareciendo®. El enfoque estructural
funcional, desde la sociolégico y antropol6gico, considera la familia como un
sistema social que “consta de estructura, dada por el conjunto de personas que
interacttian en la vida cotidiana para preservar su supervivencia”,®® a las cuales la
sociedad, les ha establecido una condicion de género, desde el enfoque patriarcal,
reproducido por la familia, en el cotidiano. Familia que incide en sus miembros y
es parte de un sistema interconectado con la sociedad, donde cada uno cumple
funciones, segun el sexo y caracteristicas ocupacionales que le va dando la
familia y la sociedad.®’Es una teoria Util a enfermeria en la evaluacion de la familia
y sus miembros segun genero en un momento dado.

El enfoque de Interaccién Simbodlica, incluido en enfermeria por Hill y Hansen
(1960), Rose (1962) y Turner (1970) citado por Amaya (1998), es esencial porque
le proporciona elementos para centrarse en la determinacion de los procesos,
més que en los resultados, al conocer como la familia incide en la construccion y
desarrollo del “yo” de sus miembros, a través de la socializacion en la
permanente interaccion percibe a los otros y el mundo circundante e interioriza
simbolos, significados, relaciones, conducta, valores, y normas que van
determinado el comportamiento en la familia y el desempefio social. Segun Rose
(1962),citado por Hanson y otros (1998) la familia se aborda como una unidad de
personalidades en interaccién y examina “la dinamica familiar interna en sus
procesos de comunicacion, roles, patrones de socializacidon, toma de decisiones y
resolucion de problemas™®, enfoque que aporta al conocimiento de las familias
con deficiencia mental, teniendo en cuenta que el estado de indefensién de los
estos miembros los lleva a un grado superior de dependencia y dificultad en la
separatividad de las figuras parentales, aspecto que puede incidir en los padres,
en estados de agotamiento ante las demandas, pudiendo hacer abandono de
estos o de la pareja o los otros hijos, afectando su estado emocional tanto de unos
como de otros, aspecto que puede verse reflejado en la dinAmica psicosocial de
la familia, en las diferentes etapas de su existencia.

% HANSON; MAY y FRIEDMAN. Op. Cit. p. 40.

% HERNANDEZ, Angela. Familia, ciclo vital y psicoterapia sistémica breve. Bogota: Editorial el Buho, 2005.
p.15.

° AMAYA REY, Pilar. A summary for theoretical formalization: Conceptual approaches in family studies.
Wayne State University. PhD. Program Detroit Michigan 1992 p.1-5.

% HANSON, Shirley; KAAKINE, Joanna y FRIEDMAN, Marilyn. Enfoques tedricos para la enfermeria
familiar.1998. Material incluido en la asignatura Area de énfasis |, cuidado y familia, Universidad Nacional de

Colombia. Maestria en enfermeria. Primer semestre 2005. p. 23.
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El enfoque desarrollista individual transferido a la familia por algunos tedricos,
entre ellos, Evelyn Millis Duvall (1977)%°, asocia, el desarrollo del ciclo familiar al
vital personal, estableciendo ocho (8) etapas que comienzan con el matrimonio y
terminar con la muerte de los conyuges, donde cada una esta demarcada por la
edad del hijo mayor, y las exigencias que esto genera. Este enfoque desarrollista,
aplica en la familia nuclear, pero no responde a todas las tipologias que se dan de
momento. Aplicado en enfermeria permite prever o analizar situaciones en un
momento dado en la familia. Se tendra en cuenta en este estudio a la hora de
analizar las familias nucleares, como parte de la caracterizacion propuesta por
Amaya (1998).

A la vez, Hanson y sus colaboradores incluyen los modelos de estrés familiar, el
de Cambio y el Sistémico, que caben dentro del enfoque desarrollista y
sistémico'®. Estos modelos son aplicables al presente estudio, puesto que el
modelo de estrés familiar propuesto por Rubén Hill en 1949, citado y utilizado por
McCubbin y otros'® en sus investigaciones, definen a la familia “como un sistema
abierto, resultado de relaciones de enfrentamiento y cambio que conforman parte
inevitable de la vida familiar’’®>. Este modelo ampli6 el conocimiento de
enfermeria acerca de la adaptacion familiar y que para el caso, de acuerdo con las
investigaciones revisadas se encuentra que las familias con miembros con
Deficiencia Mental ante las exigencias del entorno por la Discapacidad de sus
miembros, mas el que no les ofrece mayores recursos y a cambio le hace una
serie de demandas que la llevan a enfrentar un sin numero de riesgo que las
mantiene en verdadera crisis. El enfoque Cambio Familiar, parte de considerar
gue la familia se ve expuesta a situaciones que la pueden afectar en su estructura
y en su intervencién “tiene como propdsito mantener la estructura”®, a pesar de
los cambios. Watzlawich, Fisch y Weaklan (1974), determinan en la familia
cambios de primer orden, que modifican solo sus partes, y de segundo orden que
la transforman a ella y a sus miembros siendo mas impactante el de creencias y

% DE LA REVILLA, Luis. Conceptos e instrumentos de la atencién familiar. Barcelona : Ediciones
Doyma,1994. p. 43-49.

190 HANSON, KAAKINE y FRIEDMAN. Enfoques tedricos para la enfermeria familiar. Op. cit. p. 22.

191 Mc CUBBIN. Teoria del estrés familiar y desarrollo del conocimiento de enfermeria acerca de la adaptacion
familiar (1993), Material incluido en la asignatura Area de énfasis | Maestria en Enfermeria, Universidad
Nacional de Colombia. Primer semestre de 2005. p 1.

02 1hid. p. 2.

% HANSON, Shirley; ROWE, Joanna y FRIEDMAN, Marilyn. Enfoques tedricos para la enfermeria
familiar.1998. Material preparado para la asignatura Area de énfasis |, Universidad Nacional de Colombia.

Primer semestre 2005. p. 26.
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valores.'® Enfoque que por su caracter psicoterapéutico permite a enfermeria en
su intervencion ser facilitadora en la adaptacion de las familias a nuevas
situaciones'® y por lo tanto aplicable en las familias del estudio, dependiendo de
los resultados de la presente investigacion.

Al igual que otros puntos de vista, el enfoque familiar sistémico se apoya en la
“Teoria General de Sistemas”, la cual existe sélo como propdsito, como programa
de investigacién teodrica, sin que se pueda decir que estén demostradas. Sus
conceptos fueron introducidos por Von Bertalanffy, para definir la familia como “un
sistema, compuesto por un grupo de elementos que interactian.”® La cual
aunque aporta al estudio de la familia es criticable en la medida que reduce a los
seres humanos que la conforman a simples elementos, sin embargo da base a
otras teorias y modelos sobre familia.

Asi, Salvador Minuchin (1979) define la familia como sistema asi: “un sistema
abierto en transformacién, formado por un grupo de personas que interactdan
desarrollando pautas transaccionales que se repiten en el tiempo. Estas pautas
aseguran gue la conducta de los miembros individuales se regule en armonia con
el guién general de la familia en el mundo circundante”.®’ Considera que estas
pautas se mantienen gracias a reglas que gobiernan la organizacion familiar
(roles, jerarquia, poder, demarcacion de limites, adaptabilidad como: flexibilidad,
versus rigidez, cohesion como: proximidad versus distancia y estilos de
comunicacién y complementariedad de roles)'®®. Minuchin establece que la
familia imprime una configuracion personalizada con el paso del tiempo a las
distintas rutinas cotidianas que pone en practica a través de expectativas mutuas
basadas en contratos explicitos e implicitos. Ademas considera que las familias se
desarrollan a lo largo del tiempo atravesando por diferentes etapas configuradas
en ciclos vitales.

Hanson y colaboradores la definen como un sistema abierto por el intercambio de
energia y materia con el medio ambiente y con otros sistemas de la comunidad'®.

1% 1bid., p. 27.
1% |bid. p. 28.

1% MERCER, Ramona. Perspectivas tedricas sobre la familia. Material incluido en la asignatura Area de

énfasis |. Universidad Nacional de Colombia. Maestria en Enfermeria, Primer semestre de 2005. p. 22.
17 MINUCHIN, Salvador. Familias y terapia familiar. 2 ed. Barcelona : Gedisa, 1979. pp. 78-138.
198 |bid., p. 138.

109 HANSON, Shirley; ROWE, Joanna y FRIEDMAN, Marilyn. Op. Cit. p. 19.
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La anterior es una conceptualizacién amplia y dinamica que permite la inclusion de
un sinnumero de aspectos contemplados en otras teorias sobre familia, los cuales
se ampliaran al presentar la teoria propuesta por Friedemann (1995), que es una
de las hipotesis que respaldan este estudio.

En Colombia, Rico de Alonso (2003) la define como una forma particular de tejido
social que la convierte en un espacio multiforme, multigeneracional vy
multitemporal al recoger las dimensiones de la cultura ancestral, la historia
afectiva, y la estructura, organizacion y dinamica social de la que hace parte.
Desde ella misma recoge los modelos positivos y negativos, la herencia genética,
la dinamica del sexo, la maternidad, la paternidad y la fraternidad, producto de ese
aprendizaje que se va dando en el espacio familiar y que permite la consolidacion
de una estructura de percepcion del mundo intrafamiliar y social de los individuos
O personas, que nacen en su seno. Esto incluye “los bienes y los males, las
herencias, los mitos, las maldiciones y bendiciones, los logros y los fracasos en un
espejo %ue recoge el pasado, magnifica el presente y define en gran medida el

futuro™°.

Estos y muchos otros aspectos no alcanzados a enumerar aqui, dan forma y
contenido al término familia y su conceptualizacion que sirven a enfermeria para el
conocimiento, interpretaciéon y cuidado de ésta, ademas lo propuesto en las
teorias de enfermeria, permiten establecer una Optica desde la propia disciplina
para su abordaje, como sucede con la conceptualizacion dada por Friedemann
(1995) y Amaya, las cuales respaldan la presente investigacion, por lo que se
ampliaran en el numeral 3.2.1y 3.

Maria José Ferradans Villar''!, enfatiza “los investigadores utilizan para el estudio
de familias con personas con discapacidad los diferentes enfoques tedricos en pro
de las familias, logrando sacarlos del esquema puramente medico y hacer un
trabajo familiar”, explicando la importancia de mantener la congruencia entre los
enfoques y las necesidades de las familias, que en ultima instancia es lo que
busca este trabajo investigativo.

Para continuar el desarrollo del marco tedrico se hace necesario establecer tipos
de familia por estructura segun las clasificaciones las cuales van cambiando en la

110 RICO DE ALONSO, Ana; DELGADO, Adriana; ALONSO, Juan Carlos y otros. Familias, bienestar y
politicas sociales en Bogot4; Familias Estado del arte, Vol. 5; Bogota, 2000, p. 29

1 FERRADANS VILLAR, Maria José. Familia y discapacidad perfiles profesionales de familias con personas

con discapacidad. Disponible en : <www.apacaf.org/pdf/filosofia07.pdf>
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medida en que se transforman y se progresa en su estudio y conocimiento. No es
facil realizar su tipificacion por su diversidad, y ademas porque se pretende
clasificar desde diferentes areas de andlisis, lo que hace casi imposible una
tipificacion estandar por los que en esta investigacidon que se registra para los
instrumentos, se enfatiza en la tipificacion establecida por Amaya de Pefia
(2000)**2.

2.1.2 Tipologia Familiar. La tipologia familiar, hace referencia a la estructura,
factor que puede incidir en aspectos tan importantes como el manejo del estrés,
manejo econémico, manejo de la enfermedad, roles y otra serie de aspectos que
incurren en la familia y sus miembros. Umafia (1998)*'3, considera que la familia
se encuentra en diversas formas y modalidades que, en principio, han sido
tipificadas como Optimas, incompletas, dispersas y poligenéticas. Al mismo tiempo
se han podido identificar algunas caracteristicas segun la relacién, es decir, tanto
a partir de la unién sexual simple como del vinculo en sus grados de consenso,
modalidad que ha sido estudiada bajo las caracteristicas de permanente, inestable
y ocasional™**. Segun el parentesco el grupo de Cambridge (Laslett, 1978)*"° las
cataloga como familias unipersonales, solo una persona en el hogar, Familia
nuclear, con ambos padres, uno solo con hijos o la pareja sola; la Familia extensa
consta de una familia nuclear que vive con uno o mas parientes, la Familia
compuesta, es una combinacion del grupo doméstico multiple con relaciones de
parentesco y uno o0 mas miembros no parientes.

En la actualidad existen diferentes clasificaciones de su estructura segun tipos de
familia, puesto que éstas no son estandares, sino que existe una gama de
variabilidad en ellas, lo que también lleva a los investigadores a establecer unos
parametros y clasificaciones que faciliten su estudio. Para esta investigacion se
tomara como referente la propuesta hecha por Amaya de Pefia (2000)116-117 quien
establece la tipologia familiar desde su composicién en tres grandes categorias:

12 AMAYA de PENA, Pilar. Salud familiar y enfermeria. En: Congreso de Salud Familiar (1 octubre 1987,
Bogotd) Memorias. CAFAM. Bogota: octubre1987. p. 484.

13 umMARIA LUNA, Eduardo. La familia colombiana, una estructura en crisis. Bogota: Unibiblos, Universidad

Nacional de Colombia, p. 100-105.

14 bid., p. 103.

15 COLOMBIA. DANE La familia colombiana en el fin de siglo. Estudios Censales 10. Santa Fe de Bogota,

1998.

116 AMAYA REY. Salud familiar y enfermeria. CAFAM. Bogota, 1987. Op. Cit. 484.
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nuclear, extensa y atipica, que a su vez se subdividen en nuclear, nuclear
modificada y nuclear reconstruida; extensa y extensa modificada, y las atipicas,
definiéndolas asi:

Familia nuclear: constituida por ambos padres biolégicos y los hijos. Presencia de
dos generaciones de consanguinidad.

Familia nuclear modificada: comprende familias donde solo esti el padre o la
madre con todos los hijos, pueden ser hijos de diferentes uniones.

Familia nuclear reconstruida: en la que hay pareja pero todos los hijos no son del
mismo padre o madre. Hay presencia de padrastro o madrastra.

Familia extensa: compuesta por miembros de tres generaciones (ambos abuelos,
ambos padres, hijos y nietos).

Familia extensa modificada: aquella en la cual ademas de los padres e hijos estan
vinculados otro miembro de consanguinidad de la generacion de los padres o de
los hijos (tios, primos de los padres, sobrinos) o figura la generacion de los
abuelos y nietos sin la presencia de los padres.

Familia atipica: Es aquella que se sale de los parametros descritos en las
anteriores.

Al tener diferentes parametros en su composicion, tamafio, funciones y roles, la
familia también va a incidir en su dinAmica y en su ciclo, es precisamente como
podemos encontrar parejas que deciden no tener hijos, las conformadas por
homosexuales, padres solteros, familias simultaneas o poligamas, o las
denominadas por Umafia dispersas™'®, en las que los nifios quedan solos y en
abandono llevandolos a conformar grupos o pandillas para sobrevivir, como los
gamines de las grandes ciudades de Colombia.

Algunos tedricos mantienen el concepto de ciclo vital familiar, tales como Duvall,
quien lo concibe como la secuencia de estadios que atraviesa la familia desde su
creacion hasta su disolucion'®, modelo tenido en cuenta por Amaya, de Pefia
(2000), quien establece, el ciclo vital familiar dependiendo de la edad del hijo

118 UMARNA LUNA. Op. Cit. p. 45.

9 DE LA REVILLA. Op. Cit. 43-59.
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mayor de convivencia o no convivencia en las etapas de formacion de la pareja,
crianza inicial de los hijos, familia con preescolar, familia con escolar, familia con
adolescente, familia con adultos, familia en edad media y familia anciana, puesto
gue no solo el vinculo de consanguinidad forman una familia, sino que también
existen situaciones sociales como la adopcion, segundas uniones matrimoniales,
la familia sustituta, las cuales tienen el reconocimiento social de ser también
familia, ademas porque a nivel sociolégico, la familia es abordada como cualquier
grupo de personas que viven juntos.

La familia en su dinamica mantiene algunos patrones que permanecen y en ella se
permite cambiar. La estabilidad, la confianza y la seguridad que siente la familia
estan dadas por lo que permanece se conoce y se acepta y lo que cambia le
genera temor, resistencia, interrogantes y desafios. En el Ultimo siglo las
evoluciones socioecondmicas y de pensamiento han generado tres grandes
cambios que inciden directamente en la familia: el aumento de la escolaridad
femenina, el trabajo de las mujeres fuera del hogar y el control de la fecundidad,
grandes transformaciones que causaron cambios radicales en la postura de la
mujer y la familia. La familia dentro de ese proceso se ve incidida en su
produccion, reproduccion, relacién de pareja y crianza de los hijos, como en su
estructura y su dindmica,*?° Todo esto hace que se modifique el modelo de familia
extensa expuesta en la tipificacion familiar inicial pasando a otros tipos de familia
predominando la nuclear, como respuesta a las exigencias del modernismo.

Como puede verse, los diferentes aportes tedricos, tanto de la familia en general
como en el estudio de su estructura, dan una ventana u Optica a enfermeria para
estudiar a la familia, en la que cada enfoque, cada teoria y conceptualizacion,
buscan hacer aportes para su conocimiento y abordaje, sin embargo, el modelo
sistémico, proveniente de las ciencias naturales y aplicado en las ciencias sociales
y, por ende, a la familia se vuelve un ente integrador de conceptos dados por las
otras teorias, que venian estudiando a la familia a partir de verla como sujeto
activo, con permanente posibilidad de cambio, con subsistemas interactuantes, en
cuyas acciones e interrelaciones no solo al interior de la familia sino con otros y
con su entorno, aportan permanentemente, ya sea para su integracion y
mantenimiento o su disolucion como sistema.

Con respecto a familias con miembros con discapacidades, en la Guia “Hacia la
intervencion familiar” de la Universidad Pedagdgica Nacional de Hidalgo'?, citan a

120 1hid.
121 SECRETARIA DE EDUCACION PUBLICA. UNIVERSIDAD PEDAGOGICA NACIONAL — HIDALGO,

Licenciatura en intervencion educativa- Hacia una intervencién familiar, 2005. Tabla 13.1 Posibles problemas
gue enfrentan los padres y hermanos en las distintas etapas del ciclo vital de los discapacitados. p. 15-16.
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A.P.Turnbull, H.R Turmbull (1990), quienes indican que de acuerdo a la fase del
ciclo de sus miembros con discapacidad, han de hacerse una serie de ajustes en
la familia y sus miembros, siendo los mas relevantes en las familias con
adolescentes, donde los padres han de adaptarse emocionalmente a la cronica de
la excepcionalidad, identificar los temas relativos a la aparicion de la sexualidad,
enfrentar el posible aislamiento y rechazo, organizar actividades de entrenamiento
laboral y de tiempo libre, enfrentar los cambios fisicos y emocionales de la
adolescencia entre otros. Los hermanos, a la vez, buscan la identificacion con el
hermano discapacitado, mayor comprension de las diferencias entre las personas,
influencia en la eleccion de carrera, enfrentar la posible estigmatizacion y
participar en el plan de entrenamiento del hermano discapacitado.

En familias con adultos, los padres han de planificar la tutoria, enfrentar la posible
necesidad de adecuar la vivienda para un adulto discapacitado, para el caso,
instalar un taller de trabajo protegido, adaptarse emocionalmente a cualquier
necesidad de entablar relaciones fuera de la familia, planear la elecciéon de un
programa laboral. Los hermanos han de enfrentar la posible responsabilidad
econOmica, resolver inquietudes sobre posibles implicaciones genéticas de la
discapacidad del hermano, comunicar la discapacidad a nuevos integrantes de la
familia, necesidad de informar decisiones sobre la carrera o la vivienda, clarificar
el tema de la responsabilidad del o los hermanos discapacitados. Ademas de
buscar asesoria ante la planeacién de la gestacion de sus propios hijos, para
disminuir riesgos*??.

2.2 LA FAMILIA DESDE LA TEORIA DE ORGANIZACION SISTEMICA

Desde este enfoque sistémico, de Salud Mental y Enfermeria, Friedemann en
1995 aporta a la Salud Familiar y a la Enfermeria, la teoria de Organizacion
Sistémica, que se presenta a continuacion, por ser uno de los pilares de esta
investigacion y el respaldo tedrico del Instrumento de Salud Familiar General: ISF:
GEN-25 creado por Amaya (1998) que se aplica a las familias escogidas como
muestra para determinar el grado de Salud familiar.

La teoria sistémica de Friedemann define a la familia como “Una unidad con
estructura y organizacion que interactia con su ambiente. Es un sistema con
subsistemas interpersonales de diadas, triadas y mayores unidades definidas por
vinculos emocionales y responsabilidades comunes. Esta compuesta por

22 1bid. p. 16.
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individuos que se relacionan de diferentes formas con los miembros de la familia y
con los sistemas de contacto. Para que la familia funcione se requiere que haya
sentido de pertenencia al grupo o a la unidad familiar’***. Es una definicion de tal
grado de amplitud, contenido y significado que permite ir mas alla de la
consanguinidad, legalidad y tipologia tradicional.

Friedemann considera que, por sus contenidos y dinamicas, la familia permite el
sentido de pertenencia, de contacto y responsabilidad de quienes la conforman,
dando paso a otras formas de unidad que aunque no cumplen la rigurosidad en
sus proposiciones y postulados tienen muchos de estos aspectos que le dan una
forma de “familia” con procesos y propédsitos. Ella piensa que la familia realiza
procesos u operaciones familiares permanentes tales como transmitir una cultura
asegurando que ésta perdure y a la vez que se ajusta a cambios para mantener la
congruencia de su ambiente y al hacerlo dar estabilidad al conservar la
transmision de patrones y valores familiares de generacion en generacion. Si
estos procesos son saludables van a permitir la congruencia personal o, por el
contrario, generar ansiedad.

En cuanto a los objetivos familiares, estan relacionados con aquellos aspectos o
intenciones que la familia busca mantener y alcanzar para lograr establecer o
restablecer la estabilidad u homeostasis. Por otra parte, estan el crecimiento y la
evolucion, que ocurren a medida que la familia y la persona se adaptan a los
cambios en su ambiente de acuerdo con un patrén sistémico que es como una
marca para todas las acciones; la familia al igual que la persona busca estabilidad,
crecimiento, espiritualidad y control. Finalmente establece las siguientes
proposiciones.

La familia estad inmersa en el sistema civil, trasmite, la cultura, o sea los patrones
y valores del sistema humano. Ademas de mantenerlos y transformarlos.

La familia comparte con el sistema civil y el ambiente la responsabilidad de suplir
necesidades fisicas, ensefiar habilidades sociales, brindar crecimiento y desarrollo
personal, permitir la union emocional de los miembros y a través de la
espiritualidad promover propdsitos y significados para la vida.

123 ERIEDEMANN. The framework of systemic organization. Op. Cit., p. 36.
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La familia satisface las necesidades de sus miembros para el control del ambiente
y sirve de guia para hallar su lugar en la red de sistemas a través de la
espiritualidad.

Todos los procesos familiares incluyen conductas o estrategias colectivamente
aceptadas y coordinadas que pretenden regular las condiciones terrestres de
espacio, tiempo, energia y materia al buscar los cuatro propositos sistémicos.
Aspecto que no siempre se da, puesto que hay presiones internas y externas y
dindmicas, no facil de explicar, de aceptar, 0 adaptarse por ser impuestas, 0
inexplicadas desde lo conciente.

Las estrategias familiares determinan las dimensiones de proceso: mantenimiento
de sistema, cambio de sistema, coherencia e individualizaciébn. Mantenimiento
dado por las estrategias familiares e individuales para proveer sentido de
seguridad y autonomia; el cambio permite la incorporacion de nuevos
conocimientos para asumir diferentes conductas frente a presiones internas
personales/familiares y del ambiente; la coherencia est4 dada por las relaciones
armonicas producto de internalizacion de respeto, amor e interés de unos por
otros, los valores y principios, y la cuarta dimension la Individuacion, enfocada a la
estructuracion de identidad personal mediante la comunicacibn con otros
sistemas. Estas dimensiones comparten colinealidad pero existen
independientemente segun Friedemann.'*

Las proposiciones reldnen los aspectos macro como: ser un sistema que esta y
comparte con el macrosistema civil y ambiental, donde a su interior hace el trabajo
de asegurar la supervivencia de quienes la conforman, al satisfacer sus
necesidades manteniéndose en una dinamica de colectividad para manejar las
condiciones de medio, para asegurar —mediante el mantenimiento, el cambio, el
control y la individuacion para alcanzar los propdésitos sistémicos. Su concepcion
de familia, como puede verse, permite desde enfermeria profundizar en su
conocimiento y determinar su salud.

Asimismo, en su teoria establece tres componentes para definir la salud familiar
como la experiencia de congruencia en la familia, a través de: a) El equilibrio de
las cuatro metas del sistema familiar (crecimiento, estabilidad, espiritualidad y
control). b) incluye una coherencia interna del sistema familiar, manifestada por
satisfaccion de los miembros con su familia. ¢) Una congruencia entre el sistema

124 ERIEDEMANN, M. L., citada por: CHAVEZ AGUILERA, Maria Luisa y otros. Evaluacion de la Escala de

Efectividad de la funcionalidad Familiar. En: Desarrollo cientifico de Enfermeria. vol. 8, no. 1, (ene-feb. 2000);
pp. 63-69.
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familiar y el medio ambiente o con los otros sistemas sociales. Estos elementos
tedricos soportan el Instrumento de Salud Familiar General: ISF: GEN-25 (Amaya
2004).

En conclusion, la teoria de Friedemann recoge conceptos tedricos de otros
autores sobre la familia como sistema social con componentes estructurales y
funcionales, interactuando con sus sistemas ambientales y sus propios
subsistemas, enriqueciendo el conocimiento sobre la familia, que permite a
enfermeria y a la salud familiar tomar todo el sistema familiar en su ambiente en
pro de facilitar cambios positivos en sus procesos 0 Su estructura.

2.2.1 Salud Familiar. La comprension de relacion entre salud y enfermedad de la
persona como un hecho en permanente relacién con el ambiente y la familia, ha
permitido desarrollar un nuevo enfoque, el de salud familiar, que toma como
unidad de andlisis la evaluacién y la intervencién de la familia*®, inicialmente
como contexto y progresivamente como sujeto.

Desde la perspectiva de Friedemann, la salud familiar es la experiencia de la
congruencia en la familia producto del balance de los propdésitos de estabilidad,
crecimiento, control y espiritualidad en forma dinamica y permanente que se va
dando de acuerdo con la situaciéon cambiante de la familia y que depende de las
cuatro dimensiones del proceso: Mantenimiento del Sistema, Cambio del Sistema,
Cohesion e Individualizacion, las cuales cuando se encuentra en equilibrio la
familia producen satisfacciobn en sus miembros. A lo cual habria que mantener
siempre presente el ambiente fisico y social en que se encuentre.

Amaya (2004), por su lado, para soportar los planteamientos con respecto al
término “salud familiar” cita a Walsh (1982), quien distingue cuatro perspectivas
para definir la salud familiar: “a) El funcionamiento familiar asintomatico, que se
caracteriza por la ausencia de sintomas, disfuncion o psicopatologia en los
miembros individuales. b) el funcionamiento familiar éptimo, evidenciado por una
familia ideal que tiene caracteristicas definidas como Optimas segun una teoria o
paradigma. c) El funcionamiento familiar promedio determinado por una familia
gue se encuentra dentro de un rango de lo usual o prevalente y d) Los procesos
familiares transaccionales basados en la interaccion, el mantenimiento y el
crecimiento del sistema familiar que satisface las demandas internas y externas de

la sociedad de la época”*?®; termina definiendo la salud familiar como el “estado de

125 AMAYA REY, Pilar. Riesgo Familiar Total 7 70 y el ISF: GEN - 25. Op. Cit., p. 19.
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salud de los integrantes de la familia como a la efectividad o funcionalidad de la
familia como unidad”*?’. De la misma manera cita lo propuesto por Horwitz (1991),
en donde dice “la salud familiar es el resultado de la interaccion de sus
componentes tales como: Salud fisica y psicologica de cada integrante de la
familia y manejo de los problemas familiares. Calidad de las relaciones
interpersonales entre los miembros de la familia. Caracteristicas socioeconémicas,
demograficas y culturales de cada familia que condicionan el tipo de problema que
la familia enfrenta y resuelve durante su ciclo”*?®, que amplian o refuerzan los
aspectos a tener en cuenta en el conocimiento de la salud familiar.

Finalmente, considera que “las politicas publicas conciben la familia como la
unidad bésica en el cubrimiento de la atenciébn en salud ... promoviendo la
adopcion del enfoque de salud familiar, que supone procedimientos de manejo,
desde la deteccion oportuna de los riesgos individuales y del grupo, hasta el
trabajo de rehabilitacion en familias de alto riesgo”*?® como se expuso en el marco
de referencia, este aspecto se halla presente en la Ley 100 de Colombia, al
contemplar su cubrimiento en salud a partir de la afiliacion de uno de sus
miembros, en los que puede incluir a la pareja, los hijos menores de edad o los
padres.

Concluyendo, desde el enfoque de salud familiar hay una mirada amplia de los
diferentes aspectos, situaciones y dinamicas de la familia dados en ella por sus
propios subsitemas y las condiciones e interaccion con el ambiente natural y social
a lo largo de su existencia. Entonces la salud familiar estara determinada por sus
caracteristicas en su composicién, practicas, dinamicas en permanente cambio
guardando una unidad flexible que le facilita la existencia y proteccion de si misma
y de quienes la conforman.

2.2.2 Salud Familiar General. Amaya (2004) tiene en cuenta la organizacion,
dinamica, o funcionamiento de la familia en la vida cotidiana, a partir de lo que la
familia hace habitualmente y el grado de satisfaccion de lo que es y hace la
familia. Califica el grado de salud desde las dimensiones de “mantenimiento,
cohesion cambio e individuacion”, dimensiones, propuestas por Friedemann.
Amaya afirma que existe correlacion entre riesgo familiar total y nivel de salud
familiar.

12 AMAYA REY. Salud familiar y enfermeria. Op. Cit. p. 45.

128 |bid., p. 484.
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Si se interpretan los conceptos anteriores se puede decir que un cambio generado
en cualquiera de los integrantes de la familia produce un efecto en todos los
demas porque se toma a la familia desde la perspectiva sistémica, como lo
afirman Medalie Et. al. (1981) citados por Amaya de Pefa (1987): “El sistema
como un todo es diferente a la suma de las partes: y cualquier cosa que afecte al
sistema familiar, afecta al individuo y viceversa®, incidiendo en el grado de salud
familiar y el de sus miembros.

En este sentido Amaya propone, desde 1996, la teoria de Riesgo Familiar Total,
gue permite desde la caracterizacion entrar a determinar los riesgos de la familia y
sus miembros.

2.3 LA FAMILIA DESDE LA TEORIA DE RIESGO FAMILIAR TOTAL

Amaya (2004) “describe a la familia en funcién de los parametros de riesgos
individuales de cada uno de los miembros que la componen y los riesgos comunes
a la unidad familiar (biolégicos, demograficos y ambientales) dentro de estos
ultimos se describen los riesgos socioecondémicos, el ambiente fisico de la
vivienda y el vecindario, el ambiente psicoafectivo familiar, el estilo de vida de la
familia, las practicas de salud y la disponibilidad y efectividad de los servicios
sociales y de salud. Ademas la caracterizacion por riesgo familiar tiene presente la
estructura y composicién familiar, la tipologia y el ciclo familiar'**® ya

mencionados.

La caracterizacion de la familia con enfoque de riesgo exige tener en cuenta
algunos elementos como son: el riesgo, el factor de riesgo y la caracterizacion
familiar con enfoque de riesgo presentada a continuacion.

2.3.1 Riesgo. Es un peligro latente o contratiempo que puede generar dafio o
siniestro eventual. Pita, Vila y Carpente (1997), teniendo en cuenta a Lilienfeld y
Stolley, consideran que “el riesgo constituye una medida de probabilidad
estadistica de que en un futuro se produzca un acontecimiento por lo general no
deseado. Para ellos el término riesgo implica que la presencia de una
caracteristica o factor aumenta la probabilidad de consecuencias adversas y que

130 UNIVERSIDAD NACIONAL DE COLOMBIA, Facultad de Enfermeria. La investigacion y el cuidado en
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58



la medicién de esta probabilidad constituye el enfoque de riesgo”**!. “El riesgo se

asocia a la vulnerabilidad, la cual se debe a la presencia de cierto nimero de
caracteristicas de tipo genético, ambiental, biolégico y psicosocial que actuando
individualmente o entre si desencadenan la presencia de un proceso. Surge
entonces el término “riesgo” que implica la presencia de una caracteristica o factor
(o de varios) que aumenta la probabilidad de consecuencias adversas™*,

Amaya (2004)'* cita a Backet, Davies y Petros-Barvazian (1984) quienes definen
el riesgo como el incremento en la probabilidad de consecuencias adversas por la
presencia de una o mas caracteristicas o factores. Asi, el riesgo es una medida de
probabilidad estadistica de un evento. Los factores de riesgo son eventos o
fendmenos de cualquier tipo o naturaleza a los cuales se expone el individuo en
su ambiente cuya consecuencia puede ser una enfermedad o efecto. La
Organizacion Mundial de la Salud lo define como: “Cualquier caracteristica o
circunstancia averiguable (comprobable, confirmable) de una persona o grupo de
personas que se conoce como asociada con la posibilidad de desarrollar, o esté
especialmente afectada de manera adversa a un proceso mérbido.”***

Amaya, apoyandose en Clement Stone, Eigsti y Maguire, clasifica los factores de
riesgo en categorias principales: “Caracteristicas biolégicas o hereditarias,
factores fisicos sociales, familiares, econdmicos y ambientales, y los patrones de
comportamiento y el estilo de vida.”** Estos factores requieren ser tenidos en
cuenta en sus categorias como en la combinacioén de las mismas, en el momento
de estudiar la familia, pues sélo asi se podra pensar en la situacion, en si misma,
y en la salud de la familia o sus miembros.

Con respecto a lo anterior, los estudios previos de Amaya y demas investigadores
gue han seguido la linea de caracterizacion familiar segun Riesgo Familiar Total y
Grado de Salud Familiar, han guiado la determinacién y confirmacion de una serie

181 piTA FERNANDEZ, S.; VILA ALONSO, M. T. y CARPENTE MONTERO, J. Unidad de Epidemiologia
Clinica y Bioestadistica. Complexo Hospitalario Juan Canalejo. La Corufia: C. Atencion primaria, 1997. 4: 75-
78.
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de riesgos dados en las familias de estratos O, 1, 2 y 3, puesto que proporcionan
la herramienta para “inventariar las condiciones de riesgo de las familias. Con el
RFT de Amaya de Pefia (1992, 1998, 2000)'* en la versién RFT 6-69 (2006)™'.
Este sistema de evaluacion, permite valorar la situacion especifica de las familias
con respecto a la probabilidad de riesgo, mediante una serie de items propuestos
gue tienden a presentarse, aumentando las consecuencias adversas de los
mismos en ellas. El instrumento Riesgo Familiar Total: RFT: 6-69 referido y
utilizado para la presente investigacion permite evaluar el riesgo familiar total de
las familias que se incluyen en el estudio.

Los 69 items propuestos en el formato del instrumento Riesgo Familiar Total RTF
6-69, contiene 6 categorias que puntian y son:

Composicion Familiar,

Servicios y Practicas de Salud,
Condiciones Psicosociales,

Situaciones socio Econémicas,
Condiciones de Vivienda y vecindario vy,
Manejo de Menores.

AN N N N NN

Caracterizar la familia en el enfoque de riesgo es describirla en funcién de los
parametros de su estructura: tipologia, ciclo vital familiar, composicién, riesgo de
enfermedad, condicion socioecondmica y condiciones del ambiente. Asi, el riesgo
no solo depende de la presencia de un evento, sino de la confluencia de varios
factores de riesgo que hace a las familias mas vulnerables. Encontramos, por
ejemplo, que la falta de trabajo del jefe(a) del hogar, conlleva consecuencias como
no contar con recursos para pagar el arriendo, alimentar a la familia y cubrir las
necesidades escolares de los hijos, condiciones de vulnerabilidad que favorecen o
facilitan que se desencadene una crisis 0 desastre familiar.

La identificacion de los riesgos, en general, comprende la percepcioén individual, la
representacion social y la estimacion objetiva. Para poder intervenir los riesgos es
necesario reconocerlos, dimensionarlos (medirlos) y representarlos y asi contar
con un respaldo mas real para la toma de decisiones metodolégicas. “Su

% |bid., p. 21.
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valoracion con fines de intervencion tiene sentido cuando la poblacion lo reconoce

y lo comprende” 13

2.3.2 Enfoque de riesgo. El enfoque de riesgo (concepto relacionado con la
epidemiologia), permite organizar y planificar las decisiones colectivas e
individuales para la conservacion de la salud, partiendo de la determinacion de
prioridades en salud para mejorar la atencién para todos, dando prioridad a los
mas afectados™*®°. Uno de los aportes del enfoque de riesgo ha sido precisamente
la posibilidad de medir distintos aspectos de la forma en que un factor tiene que
ver con un dafio especifico™. Por ello cuando enfermeria se apoya en el enfoque
de riesgo para el estudio de la familia, puede reconocer y comprender los factores
de riesgo a que estan expuestas, aspecto que se busca establecer en el estudio
de las familias con miembros con deficiencia mental, con el fin de mejorar el
abordaje de las influencias negativas de los factores de riesgo a través de la
gestion disciplinar en pro de la conservaciéon de su salud.

Amaya hace las siguientes precisiones conceptuales con respecto al enfoque de
riesgo’*! fundandose en trabajos realizados: a) Existen riesgos comunes que
hacen su contribucion variable a la carga de enfermedad segln su tipo y region.
Con la presencia de riesgos comunes, los factores pueden ser estimados para ver
su efecto global, no solo en la morbilidad sino también sobre la expectativa de vida
saludable (EVS), por entidades particulares y lugares, como por ejemplo el
Retardo Mental y la Esquizofrenia mas evidentes en Africa y América Latina. b) el
riesgo puede ser individual, en asociacion e incluso superpuestos, provocando
diferentes grupos de enfermedades; por ejemplo, las infecciones materno-
perinatales en condiciones nutricionales deficientes, que aportan de manera
sustancial, a la mortalidad infantil, el atraso en el desarrollo y, por lo tanto, a la
pérdida total de afios de vida saludable, o como sucede a uno de los jovenes
escolarizados, al haber sido infectado a nivel intrauterino por una sifilis congénita,
gue le genera epilepsia tipo gran mal y el deterioro por esta, la Deficiencia Mental.
c) se ha demostrado que en algunas regiones la tendencia general de los factores
de riesgo en conjunto abandonan a la carga por enfermedad y contribuyen a la
pérdida de vida saludable entre 8.3 y 10.7 afios, que se coligan a practicas y
comportamientos insalubres adoptados por la poblacibn como el consumo de
alcohol, asi como précticas en la alimentacion y manejo de estrés, que llevan a la
cronicidad y discapacidad d) hay, ademas, factores de riesgo directos, como la

%8 bid., p. 23.
139 AMAYA REY. Instrumento riesgo Familiar Total RFT 6-69 Op. Cit. p. 24.

1% GARCIA GARCIA, Juan. Medicién del riesgo en epidemiologia. Primera parte. En: Revista Mexicana de

pediatria. vol. 65, no. 2, (mar.-abr. 1998); p. 76-78.

1“1 AMAYA REY. Instrumento Riesgo Familiar Total RFT: 5-33. Op. Cit. p. 24.
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violencia de la guerra y otros que se comportan como mediadores y otras
expresiones, que Amaya propone analizar teérica y matematicamente'*?. Riesgos
gue de por si afectan a la familia, puesto que en ella se da, se recrea y se ha de
cuidar a los afectados.

Asi mismo, Amaya, cita a Clement-Stone, Eigsti y McGuire (1991), quienes ven
gue una familia expuesta a menor riesgo sera aquella que, mediante sus practicas
cotidianas y apoyadas por los servicios de salud, mantiene controlados los riesgos
individuales y familiares utilizando medidas de promocion y prevencion. Esto
incluye estar alerta sobre los factores de riesgo que “corresponden a un fenébmeno
de naturaleza fisica, quimica, organica, psicologica o social, de genotipo o fenotipo
o, alguna enfermedad anterior al efecto que se esta estudiando que por la
variabilidad de su presencia o su ausencia esta relacionada con la enfermedad
investigada o puede ser la causa de su aparicion”**3,

En el caso particular de las familias que tienen miembros con deficiencia mental,
bajos recursos econdmicos y una alta concentracion de adolescentes o jovenes,
les toca afrontar las crisis de éstos, los efectos de la dependencia y grado de
indefension permanente, causada por la deficiencia y sus propias crisis.

Se espera que en los resultados de la medicion del riesgo familiar total en estas
familias puedan identificarse los riesgos y los factores de riesgo mas relevantes,
cuando hay Deficiencia Mental con el fin de mirar cuéles pueden controlarse en
forma inmediata y cuéles deben orientar los programas y las politicas preventivas
y curativas que finalmente promuevan la salud individual y familiar.

2.3.3 Riesgo Familiar Total. Segin Amaya (2005)** el riesgo familiar total es la
probabilidad de presencia de consecuencias adversas individuales y familiares de
enfermedades, desorganizacion o disfuncién en la familia que pueden ser
detectadas haciendo una valoracién. Dicha valoracibn se sustenta en los
postulados tedricos conceptuales fundados en investigacion para la
caracterizacion del riesgo familiar que se describen a continuacién: personas,
promedio de edad, sexo y los riesgos individuales y familiares.

2 1bid. p. 24.

18 COLIMAN, Kahl-Martin. Fundamentos de Epidemiologia. 1a. ed. Madrid: Diaz de Santos, 1990. p. 25.

144 UNIVERSIDAD NACIONAL DE COLOMBIA, Facultad de Enfermeria. La investigacion y el cuidado en

Ameérica Latina. Op. Cit. p. 36.
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El riesgo se refiere al incremento en la probabilidad de consecuencias adversas
por la presencia de una o mas caracteristicas o factores.

Si la probabilidad del factor de riesgo puede ser reducida, la tasa de enfermedad,
dolencia, accidente o mortalidad se reducira.

Las acciones que reducen los factores de riesgo son: salud preventiva y aquellas
gue tienden a mantener, controlar y mejorar las condiciones de la salud que
contribuyen a la promocién de la salud.

Los factores de riesgo tienden a ser distribuidos en la poblacion de acuerdo con la
curva normal.

El riesgo de problemas de salud no es el mismo para todas las personas, algunas
tendrén un altisimo riesgo, mientras que para otros esta posibilidad es muy baja.
Un factor de riesgo establece un contexto de probabilidad.

El concepto de riesgo implica, inherentemente la idea de enfermedad y salud
determinadas por multiples factores desde el momento de su génesis, lo que
demuestra que no toda la responsabilidad puede ser atribuida a una solo causa.

Amaya (1987, 2000, 2004 y 2006,) apoyada en sus postulados, desarrolla un
instrumento para la valoracion del riesgo familiar, de su estructura y riesgos
individuales y familiares a partir de categorias, denominado Riesgo Familiar Total
RFT 6-69, que se describe en detalle en el marco metodoldgico.

2.3.4 Investigaciones sobre familias con Riesgo por deficiencia mental. En el
estado del arte efectuado con respecto a la especificidad de la caracterizacion de
familias con miembros con Deficiencia Mental Educable, elaborado a partir del
rastreo de las fuentes de datos de investigacién en la Universidad Nacional de
Colombia —-sede Bogota— (facultades de Enfermeria, Ciencias Humanas vy
Medicina) y en las bases de datos nacionales e internacionales, partiendo de las
palabras claves “familia y deficiencia mental”, se encontr6 en el abordaje dado que
esporadicamente se incluye a las familias que cuentan dentro de su conformacion
con miembros con deficiencia Mental. Las investigaciones que incluyen la familia
le dan prioridad como contexto y con menor frecuencia como unidad familiar.
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En la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia, sede
Bogota, se encontré luego de cotejar trabajos de grado de pregrado y postgrado
(especializacion en familia y maestria de enfermeria), que Unicamente en la
monografia de pregrado “Rol de Enfermeria en la atenciéon a las familias que
tienen un hijo con Sindrome de Down”, se tomé a la familia como sujeto. El
estudio que se hizo fue de tipo cualitativo, descriptivo, apoyado en historias de
vida de tres familias en las que se analizaron los factores psicosociales que las
afectan, encontrando riesgos en el manejo de roles, la autoestima, la

comunicacion y conocimiento sobre el cuidado del nifio**°.

Hay una segunda monografia que toma la familia como contexto denominada
“Identificacion de factores asociados al maltrato en personas con discapacidad
mental que acuden al IED Juan Francisco Berbeo”, estudio de tipo descriptivo,
apoyado en dos instrumentos con preguntas cerradas, dicotomicas y abiertas, el
primero es aplicado a padres de familia, con €l que se busca identificar situaciones
de maltrato intrafamiliar, y el segundo, aplicado al &mbito social, para determinar
conocimiento y actitud ante la deficiencia mental, estableciendo las siguientes
conclusiones: las familias con miembros con Deficiencia Mental son parecidas a
las que no los tienen; el maltrato se da producto de la repeticion de esquemas
familiares; por las expectativas equivocadas de los padres con respeto al hijo; por
la ausencia de redes de apoyo; por las frustraciones personales de los padres
ademas de las crisis de momento, como la econdmica. Igualmente se encontrd
gue el maltrato a que se ven expuestas las personas con Deficiencia Mentales
similar al encontrado en otros grupos poblacionales.*® Otros dos trabajos de
grado encontrados aunque hablan de Deficiencia Mental no incluyen la familia ni
como sujeto ni como contexto.'*’-148

145 BERNAL GUERRERO, Angélica Maria Alba; BRAVO FORERO, Consuelo y PORRAS ALFONSO, Adriana
Marcela. Rol de enfermeria en la atencion a las familias que tienen un hijo con Sindrome de Down. Bogota,
2002. Trabajo de grado (Licenciatura en Enfermeria). Universidad Nacional de Colombia. Facultad de
Enfermeria.

16 ACOSTA MOSCOSO, Irene y CAMACHO CALIXTO, Angela. Identificacion de factores asociados al
maltrato en personas con discapacidad mental que acuden al IED Juan Francisco Berbeo, Bogota, 2005.
Trabajo de grado (Enfermeria). Universidad Nacional de Colombia. Facultad de Enfermeria.

147 CAMACHO RAMIREZ, La biodanza como elemento terapéutico para el desarrollo cognitivo en
adolescentes con deficiencia mental de escolar | del colegio Juan Francisco Berbeo. Bogotd, 2006. Trabajo de
grado (Enfermeria). Universidad Nacional de Colombia. Facultad de Enfermeria.

1“8 SARMIENTO BELTRAN, Elizabeth; QUINTERO URUENA, Paola Andrea y YEPEZ PEREZ, Sandra Milena.

Enfermeria: una propuesta de vida para el nifio con retardo mental en el entorno hospitalario. Bogota, 2004.
Trabajo de grado (Enfermeria). Universidad Nacional de Colombia. Facultad de Enfermeria.
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El estudio de Amaya Monje'* describe a los padres frente a la deficiencia de sus
hijos, pero especialmente el proceso generado en los padres de familia vinculados
al programa de integracion familiar para la educacion especial, desarrollado en el
centro Adriano Perdomo de la Cruz Roja, en Kennedy, donde indican que un alto
porcentaje de las deficiencias son por causas controlables; en la mujer recae la
preocupacion por la educacion de los hijos, no hay orientacion sobre el estado de
sus hijos y como ayudarlos en su desarrollo que les de independencia. El trabajo
de Gamboa™? hace una descripcion del proceso que se va dando entre la madre y
un hijo autista, mostrando parte de sus dindmicas, en las que se puede observar
el proceso de crisis y adaptacion hasta lograr un equilibrio que permite una
aceptacion de la situaciéon y buscar alternativas que facilitan el proceso terapéutico
en el nifo. Los dos estudios fueron de tipo cualitativo y son los que mas se
acercan a mirar la familia como sujeto.

El estudio de Alfaro y otros, centra su atencién en la valoracion del estado
nutricional y de desarrollo psicomotor de nifios de familias procedentes del area
rural, pero no estudia a la familia™'. Dos estudios mas incluyen la familia como

apoyo **13 y otros tienen en cuenta a la familia como factor genético™*.

Se encontraron investigaciones con respecto, a la incidencia y prevalencia de los
sindromes o0 enfermedades generadoras de la deficiencia metal, realizados en
Colombia'®*****" En los ambitos nacional e internacional existen algunas

149 AMAYA MONJE, Leonor. Estudio descriptivo del proceso generado en los padres de familia vinculados al

programa de integracién familiar para la educacion especial. Bogota, 1988. Tesis (Trabajadora Social).
Universidad Nacional de Colombia. Facultad de Ciencias Humanas. Departamento de Trabajo Social.

%0 GAMBOA ARIAS, Liliana; OROZCO RICO, Sandra, Patricia y ROCHA MICHAELS, Juana Marcela. Estudio
descriptivo de interaccién madre nifio autista: Una vision ecoldgica. Bogota, 1994. Trabajo de grado (Terapia)
Universidad Nacional de Colombia. Facultad de Medicina. Departamento de Terapias.

51 ALFARO CORTES, Luz Stella, DELGADO, Gloria, DIAZ, Esteban. La desnutricién y la transicién rural
urbana como incidencia en el retardo: una aplicacion metodolégica para docentes. Bogota: Universidad
Nacional de Colombia, 1988.

152 TORRES BARRETO, M. Liliana y WILCHES VIDAL, Marcela M. Estrategias de regulacion dirigida a padres
y maestros de nifios y nifias con trastornos por déficit de atencién e hiperactividad. Bogota, 2004. Trabajo de
grado (Terapia Ocupacional). Universidad Nacional de Colombia. Facultad de Medicina. Departamento de
Terapia Ocupacional.

133 ALCALDIA MAYOR DE BOGOTA. Bogota sin indeferencia, Situacion de discapacidad en Bogota, 2003.

* HERREROS, DE ASCURRA, M. B. El sindrome de masa - reporte de una familia. Departamento de
Genética del Instituto de Investigaciones en Ciencias de la Salud IICS. Universidad Nacional de Asuncién
2000. Mem. Inst. Investig. Cienc. Salud; Vol.3, no.1 (dic. 2005); pp.61-64.El sindrome de masa - reporte de
una familia. En: Mem. Inst. Investig. Cienc. Salud, vol. 1 no. 1, 2005. p. 62-64.

!5 PRADILLA, G, et al. La Neuroepidemiologia en Colombia. En: Acta Med Col vol. 23 Supl. 258, 1998. p. 27 -
31
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investigaciones, realizadas por expertos en la materia, que tratan a la familia como
contexto de individuos con sindromes o patologias causantes de Deficiencia
Mental™® 129 160 161 "y " finalmente, las investigaciones que dan relevancia a la
familia al concebirla como sujeto*®?®3%* que se tendran como referencia en el
analisis que se hace de las familias con miembros con deficiencia mental,
posteriormente. Es importante aclarar que ninguna de ellas permite determinar los
diferentes aspectos que pueden incidir en el mayor o menor grado de riesgo total.

En la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia se ha
llegado al consenso de trabajar a la familia como sujeto, entre ellas a analizarla
bajo los parametros de la caracterizacion del Riesgo Familiar Total (Anexo 4), pero
ninguna investigacion ha sido sobre familias con miembros con Deficiencia Mental.
Estudiantes de la Especializacion de Salud Familiar y de la Maestria en
Enfermeria con énfasis en Familia se han apoyado en los elementos tedricos de
Friedemann (1995) y de Amaya (1998-2000 y 2004), que han permitido
profundizar en el conocimiento de las familias mediante, la caracterizacion del
riesgo familiar total y el grado de salud familiar, con los instrumentos Riesgo

% pid.
37 COLOMBIA. DANE. Censo General 2005. Discapacidad Personas con limitaciones permanentes, Bogota:
2006. p. 17.

8 HERREROS, DE ASCURRA, M. B. P. cit. pp.61-64.
%9 COSSEE, C MOUTOU, V BIANCALANA, JC BOUIX, G et al. Le syndrome X fragile est encore méconnu:
efficacité du diagnostic moléculaire chez les proposants avec retard mental (The fragile X syndrome is still
underdiagnosed: efficacy of molecular testing in mentally retarded probands)’. Archives de pédiatrie (Arch.
pédiatr.) 1997, vol. 4, no. 3, pp. 227-236 (20 ref.) ISSN 0929-693X, Elsevier, Paris, France (1994) (Revue).

180 BOLUARTE, Alicia; MENDEZ, Julia; MARTELL, Rosana. Influencia de un programa de entrenamiento en
habilidades sociales en las habilidades de comunicacién e integracion social de jovenes con retraso mental
leve y moderado. Instituto Especializado de Rehabilitacién, 2004. En : Mosaico cientifico. Vol. 3 no. 1 (ene-jun.
2006). Disponible en : <www.concytec.gob.pe/mosaicocientifico/vol3nl/revistacomleta.pdf>

11 JONES, G. Department for Education and Skills/Department of Health Good Practice Guidance on the
education of children with autistic spectrum disorder, Child: Care, Health & Development. Vol. 32 no. 5 (sep.
2006). pp. 543-552.

182 pUERTAS, Isabel C; MERCHAN, Vilma y ARANGO, Clara. El tabaquismo materno durante el embarazo,
asociado con el trastorno por déficit de atencidén con hiperactividad en nifios de la comunidad colombiana
“paisa” Universidad de Antioquia, Medellin, Colombia. 2003.

63 HARRINGTON, John W; ROSEN Laurence y GARNECHO Ana. Parental perceptions and use of
complementary and alternative medicine practices for children with autistic spectrum disorders in private
practice. Journal of Developmental & Behavioral Pediatrics. Vol. 27 no. 2 (abril 2006).

%4 TORRES FERNAN, Irma Aida y BELTRAN GUZMAN, Javier. Programas de educacién sexual para

personas con discapacidad mental. Instituto de Investigaciones Psicoldgicas UV. Universidad Veracruzana,
Xalapa: México. Disponible en : <www.uned.es/educacionXXI|/pdfs/05-02.pdf>
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familiar Total RFT 7-70 y el de Salud Familiar GEN-25, con los que han realizado
investigaciones en Colombia, América Latina, Centroamérica y el Caribe, ninguna
de ellas de familias con miembros con deficiencia mental.

De estas investigaciones fueron tomados como referentes los estudios realizados
por Valle (2005)'® y Silva (2006)'®°, debido a que estudiaron familias con
miembros escolarizados, de las cuales se destacan los siguientes resultados:

En el estudio “Caracterizacién del riesgo familiar y grado de salud familiar de
familias con adolescentes de 10 a 19 afios estudiantes del colegio Accidn
Comunal, de la Comuna Norte del municipio de Fusagasuga, 2005”. La
investigadora Valle, en una muestra de 85 familias, encuentra elementos
relevantes como a) éstas tienen entre 4 y 6 miembros, el 47 por ciento son
familias nucleares y el 52 por ciento corresponde a familias con adolescentes. En
cuanto al sistema de afiliacion, sélo el 38 por ciento esta en el régimen
contributivo, primando los subsidiados con un 41 por ciento; la principal causa de
morbilidad es la hipertension arterial (40%).

Con respecto a la caracterizacion del Riesgo Familiar Total, en las 85 familias
estudiadas, Valle encontré que 48 por ciento estan en bajo riesgo; 47 se
encuentran en un riesgo medio y 5 por ciento en alto. En cuanto a los items de
riesgo se hace significativa la composicion familiar con la presencia de ancianos,
adolescentes y gestantes. En lo socioecondémico, la falta de empleo afecta la
economia familiar, la vivienda y las condiciones de vecindario en que viven. La
categoria psicosocial afecta a 33 por ciento de las familias especialmente por falta
de esparcimiento, por las malas relaciones familiares y el enfrentamiento padres-
hijos, posiblemente asociado al desconocimiento de la etapa por la que atraviesa
la familia. En la categoria de practicas de salud, solo el 15 por ciento se considera
en riesgo y lo asocia a la falta de conocimiento en el cuidado de enfermedad
diarreica, enfermedad respiratoria o hipertension.

Referente al grado de salud familiar en la escala de acuerdos, 48 por ciento se
consideran familias No Saludables, 36 por ciento Saludables y 16 por ciento

185 ALLE BALLESTEROS, Ruth. Familias de estudiantes de bachillerato, de entre 10 y 19 afios de la jornada
de la mafiana del Colegio Accién Comunal, de la comuna norte del municipio de Fusagasuga. Bogota, 2005.
Tesis (Maestria en Enfermeria). Facultad de Enfermeria. Universidad Nacional de Colombia.

1% SILVA VIVIESCAS, Claudia Inés. Caracterizacién de Familias de estudiantes universitarios de primer
semestre de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia -sede Bogota, primer
semestre académico. Bogota, 2003. (Tesis Maestria en Enfermeria). Facultad de Enfermeria. Universidad
Nacional de Colombia.
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Altamente Saludables, es decir, que el mayor porcentaje correspondié a familias
Saludables. En la escala de satisfaccion, 40 por ciento de las familias se
consideran satisfechas, en segundo lugar 39 por ciento, poco satisfechas y 21 por
ciento altamente satisfechas, es decir que el mayor porcentaje correspondié a
Familias Satisfechas con el grado de salud familiar que tienen.

Para su estudio Claudia Silva tomd6 una muestra de 77 familias de jovenes de
primer semestre de 2003 de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional
de Colombia, en la que encontré a) un promedio de 4 miembros por familia, con
un indice de 54.5 por ciento de familias nucleares, 40.3 por ciento de familias con
adolescentes, las demas con adultos, donde 61 por ciento de los miembros de la
familias estan afiliados al régimen contributivo.

En cuanto al Riesgo Familiar Total, 75.3 por ciento de las familias esta en riesgo
bajo, 20.8 por ciento en riesgo medio y sélo el 3,9 por ciento en alto. Al revisar por
categorias 6,5 por ciento aparece con riesgo en la composicion familiar, por la
presencia de gestantes, adultos mayores de 50 afios o adolescentes; 6,5 por
ciento en la categoria del medio ambiente socioecondmico estan afectadas por
carencia de ingresos para necesidades béasicas satisfechas (NBS) y de vivienda
propia. El ambiente psicoafectivo se encuentra afectado con mayor frecuencia por
la ansiedad permanente asociada a problema familiares. En el Grado de Salud
Familiar segun los datos, 54 por ciento de las familias se considera en buenas
condiciones de salud y 45,5 por ciento como poco saludables. En la escala de
satisfaccion sélo 15,5 por ciento estan insatisfechas, 46.8 por ciento se consideran
satisfechas y 37.7 por ciento altamente satisfechas con el grado de salud familiar
gue tienen.

Aunque el instrumento de valoracion RFT 70 y la Escala de calificacion para la
medicion  total del RFT por categorias®®’ son diferente a las categorias
establecidas en el instrumento RFT 6-69® |os anteriores estudios se convierten
en un referente para la investigacion propuesta en el presente trabajo, debido a
gue hacen un analisis de una poblacién similar a la muestra, por las edades de los
miembros escolarizados.

187 AMAYA, P. Instrumentos de riesgo familiar total (7-70) y Salud Familiar General (ISF: GEN - 25)

Referentes tedricos conceptuales y andlisis de la informacion. Santa Fe de Bogota, 1992, 1998 y 2000
188 AMAYA REY, Pilar. Instrumento de Riesgo Familiar Total RFT — Manual del Usuario (Version, uso
restringido para la generacion de proyectos de investigacion de estudiantes de maestria en Enfermeria de la
Universidad Nacional de Colombia, 2006
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Concluyendo, los dos estudios permiten ver las semejanzas y diferencias de las
dos poblaciones de familia con miembros escolarizados, estudiadas desde su
composicion Riesgo Familiar Total y Grado de Salud Familiar, mostrando que
aunque hay varios aspectos que las afectan el grado de puntuacion del riesgo va
estableciendo similitudes y diferencias. Es asi como en los dos estudios se
encuentra que el Riesgo Familiar Total alto afecta a menos de 5 por ciento de las
familias, sin embargo hay una marcada diferencia en la poblacién de bajo riesgo,
puesto que la poblacion de Fusagasugé alcanza a ser Unicamente 48 por ciento,
mientras que la poblacion estudiada por Silva es un 75 por ciento.

Haciendo un andlisis de las dos poblaciones, por categorias en los aspectos que
las afectan. En este estudio evidencian los datos de composicion familiar “la
presencia de gestantes, adultos mayores de 50 afios, o adolescentes. Aspecto
gue asocian al alto indice de adolescentes en dichas familias. En los dos estudios
las familias se sienten afectadas por problemas econémicos, como consecuencia
del desempleo, que repercuten en la atencién de sus necesidades basicas y en
las condiciones de vivienda, siendo mas critica la situacion para las familias
estudiadas por Valle; igualmente en estas familias se marcan los problemas
psicosociales. En cuanto el Grado de Salud Familiar, refuerza lo expuesto en el
RFT, puesto que en las familias de Fusagasugéa, hay percepcién de menor grado
de salud y son familias menos satisfechas. En general, los resultados de los dos
estudios permiten ver como se asocia una serie de aspecto, que inciden en el
riesgo de las familias, mostrando su mayor o menor grado de vulnerabilidad, e
igualmente se indica necesidades diferentes reflejadas en los datos analizados.

Para ampliar el marco teorico de las familias con miembros con Deficiencia Mental
se profundiza a continuacion en el tema, a partir de la literatura encontrada.

2.4. LA FAMILIA CON MIEMBROS CON DEFICIENCIA MENTAL EDUCABLE

Para que en el seno de una familia se presenten hijos con Deficiencia Mentales es
necesario que existan factores de riesgo que faciliten este acontecimiento, el
primero y mas importante es el genético. Los estudios realizados por Szczaluba,
K.; Poirier, K.; Pilch, J. y otros (2006)'*® acerca del Sindrome de X Fréagil,
muestran que en las familias se presenta el Sindrome una y otra vez, con algunas
diferencias por mutaciones a nivel de los genes, que puede generar mayor o

189 57CZALUBA, K, POIRIER, K., PILCH, J. GAJDULEWICZ M., SPODAR, K., et al. Genotype-phenotype
associations for ARX gene duplication in X-linked mental retardation. Neurology. No. 67 (2006); pp. 2073-
2075.
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menor discapacidad entre los miembro que la presenten, afectando a la vez a los
demas integrantes por la mayor demanda de atencién, la posible incapacidad de
los padres y hermanos para atenderla y el temor frente al riesgo de los hermanos
de ser contagiados o que pueda haber nuevos miembros de la familia con el
Sindrome. El factor genético se magnifica en lo psicosocial, por las malas
condiciones de los servicios de salud en la atencion, deteccion y prevencion de la
repeticion del fenémeno en la misma familia.

En una investigacion de tipo descriptivo “El Sindrome Masa o de Pulgar Incluido”
(2005) se muestra, a partir del estudio retrospectivo de un nifio de 10 meses, que
en tres generaciones se presenta el Sindrome, que también se habia manifestado
en un hermano de la madre y un hermano de la abuela por linea materna. Con
respecto a lo anterior, Herrera comenta que a pesar de haberse presentado en las
dos generaciones anteriores so6lo se hizo el estudio a partir del bebé, puesto que
la familia, al igual que otras familias que viven en situacion de pobreza,
dificilmente cuenta con el asesoramiento genético en paises en subdesarrollo
donde es dificil que los Estados asignen recursos para la prevencion de este tipo
de enfermedades. El riesgo familiar genético o bioldgico es observado en familias
completas de la Unidad Basica Juan Francisco Berbeo (las madres y tres o
cuatro hijos con deficiencia mental).

El estudio de Jones G. (2006) respecto a las diferentes alternativas tanto para el
diagndstico como para el tratamiento y cuidado del hijo con deficiencia, arroja que
en muchas ocasiones a los padres se les excluye del establecimiento del
diagndstico, no se les explica ni orienta, y asi va disminuyendo la posibilidad de un
trabajo conjunto entre la familia y el personal de salud, puesto que no se tiene en
cuenta el conocimiento que tiene sobre su hijo, ni la crisis de la familia frente al
diagndstico, como en el caso del Autismo (trastorno frecuentemente acompafiado
de Deficiencia Mental de base organica o abandono social), presentando
comportamientos de aislamiento, retraso y retardo en la comunicacion, fenébmenos
dificiles de explicar, porque en un alto porcentaje de nifios no es evidente el
problema antes de los dos o tres afios de edad y en ocasiones s6lo se manifiesta
en el medio escolar.

Con respecto al proceso de elaboracion de la crisis que va haciendo la familia
frente al hijo con Deficiencia Mental, Serré, Et al (2006)'’° retoman a Elizabeth
Kubler-Ross, quien establece que las fases pueden mantenerse durante algun
tiempo, sucederse, reemplazando una a otra, 0 bien, presentarse
simultAneamente; pero en todas ellas prevalecen ideas e ilusiones con respecto a

"9 SERRE, G.; PLARD, V.; PRADERE, J; BAUDET, T. Aspects transculturels des retards intellectuels chez

I'enfant. En :EMC — Psychiatrie. Paris Vol. 2, Issue 3, (ago. 2005); pp. 238-245.

70



la discapacidad en cuestion, que se manifiestan a través de creencias sobre la
situacion del nifilo, como que llegara a ser normal porque se inventaran técnicas
terapéuticas nuevas, o medicamentos, 0 que se dara un milagro. Las diferentes
etapas por las que atraviesan los padres son:

a. Negacion: conservan la esperanza de que pueda existir algun error en el
diagnéstico. Es una defensa temporal que puede ser reemplazada por una
aceptacion parcial.

b. Agresion: los padres pueden agredirse mutuamente, o alguno de ellos puede
culpar al otro por la problemética del nifio. Es posible que también rechacen al
hijo con alguna carga agresiva hacia éste. Generalmente el enojo es
desplazado hacia el médico, la religion o la vida. Quizas este sentimiento
provenga, en gran parte, de la impotencia y frustracion que sienten los padres.
Muchas veces esta fase culmina con sentimientos de culpabilidad o vergiienza
o rechazo total dandose el abandono por parte de uno o ambos padres.

c. Negociacion: aun no se acepta completamente el problema del nifio, sin
embargo los padres se muestran abiertos al dialogo y a la negociacién con el
meédico y con el nifio.

d. Depresion: cuando los padres reflexionan la situacion del nifio dentro del
contexto familiar y social aparecen conductas de agotamiento fisico y mental,
falta de apetito, apatia, aumento en las horas de suefio, en general,
manifestaciones clinicas de la depresion vy,

e. Aceptacion: puede ser parcial o total y puede durar mucho tiempo, pero si se
presentan épocas de crisis alguna de las fases anteriores puede volver a
aparecer.

Las cuales suelen repetirse ante nuevas situaciones o presiones sociales que
hacen evidente la carencia y generan nuevas crisis.

Brodin (1999) considera que el proceso que se da entre la sospecha y
confirmacion del diagndstico de la deficiencia en un nifio, especialmente cuando
no es tan evidente al nacer, representa una importante situacién para la familia y
se hace mas exigente para el personal de salud a largo plazo. Si las condiciones
son permanentes y no hay apoyos, las familias tienen a su vez, pocas
posibilidades de ayudar al nifio deficiente. “Los padres que tienen un nifio con
discapacidad atraviesan una dificil crisis que, gradualmente, se transforma en un
dolor que dura toda la vida""*. Galan y sus colaboradores'’? concluyen que

"1 BRODIN, Jane y RIVERA, Trinidad. La familia del deficiente mental: Informe no. 25. Tecnologia,

comunicacion, discapacidad. Estocolmo: Escuela Superior de Maestros de Estocolmo Suecia, 1999.
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afectan de manera radical al prolongar determinadas etapas e imponer cambios
en la estructura y en el funcionamiento del ndcleo familiar, mas adn si se tiene en
cuenta el papel decisivo de los padres en el juego, la comunicacién y el desarrollo
de los nifios deficientes. Situacidon que era mas critica en el pasado, debido a que
no existian explicaciones respecto a la Deficiencia Mental, sus causas y manejo y
las familias tendian a dejar sus hijos en sitios de reclusion, sélo en las ultimas
décadas con el incremento en las investigaciones se facilita su permanencia en el
hogar y en espacios de formacion.

El periodo de adaptacion que requieren los miembros de la familia para aceptar al
miembro con deficiencia dentro de sus vidas varia de una a otra'”®, dependiendo
de sus caracteristicas, dindmicas y situaciones que deben afrontar, porque segun
Brodin y Rivera (1999) “no existe un patréon de comportamiento aplicable a todos
los nifios deficientes mentales, tampoco existe un patron generalizable a todas las
familias'’®. Las diferencias en las familias estan relacionadas con la presencia o
no de la Deficiencia Mental en la historia familiar, estructura y dinamica de la
familia, grado de discapacidad que genere la deficiencia y momento de
conocimiento o confirmacién del diagnostico, en el que muchos padres presentan
un estado de crisis, experimentando sentimientos de choque, negacion, dolor,
culpabilidad, enojo o confusién.

Mackeith (1973), Blanca Mufioz (2003)*"® y Brodin (1999) concluyeron que las
familias se ven obligadas a asumir los riesgos de tipo psicosocial, y pasan por una
serie de tensos periodos de transicion en que las crisis pueden llegar a ser
verdaderamente agudas, ya que no surgen a nivel familiar como consecuencia
directa de la discapacidad, sino en funcion de las posibilidades de la familia de
adaptarse o0 no a esta situacion. Estos periodos segun Brodin son: a) Cuando los
padres se enteran que el hijo presenta deficiencia mental. b) Cuando tienen que
encarar sus posibilidades escolares, al llegar el momento de proporcionarle
educacion. ¢) Cuando se ve precisado a enfrentar las confusiones y frustraciones

172 GALAN GOMEZ, Enrique; CARBONELL PEREZ, Manuel; CARDESA GARCIA, Juan J. Estudios genéticos
en el retraso mental: ¢ Cuando realizarlos? Abril de 2000; p. 2-4.
<http://www.comtf.es/pediatria/Congreso_AEP_2000/Ponencias-htm/E_Gal%C3%Aln_G%C3%B3mez.htm>
1% ARAMAYO, Manuel. Sentimientos y emociones de la familia de la persona con retardo mental : Resumen
una aproximacion cualitativa. Caracas : Universidad Central de Venezuela, 1995.

17 BRODIN y RIVERA. Op. Cit. p. 42.

1”® MUNOZ Blanca. La familia con un hijo con discapacidad: sus conflictos vinculares. En: Art.argent.pediatri-

Articulo especial, Vol. 101 no. 2 (2003).
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personales como todos los deméas adolescentes y, d) Cuando los padres

envejecen y no pueden seguir asumiendo la responsabilidad de cuidarlo™®.

Sustentando lo anterior Brodin (1999), comenta que investigadores o autores
como Freixa (1993), se basan en el concepto de ciclo vital familiar para estudiar
las actitudes y comportamientos ante la discapacidad, por ciclo vital familiar o
estadios de desarrollo tales como espera y nacimiento del hijo, edad preescolar,
edad escolar, adolescencia, adultez y vejez de los padres, analizando la situacion
de cuatro familias (padres y hermanos) entrevistados con respecto al proceso de
conocer el diagnéstico del familiar con deficiencia mental. Su investigacion es de
tipo cualitativo y cubre la descripcion del entrevistado, causa de la deficiencia
mental, comportamiento y reaccion de los familiares y el andlisis de dichos casos
en diferentes momentos del ciclo vital. Muestra no soélo las actitudes y
comportamientos de la familia sino su situacibn con respecto a las redes
sociales®””.

Blanca Nufiez (2005) considera que la “falta de informacion correcta o el no
compartirla todos los miembros de la familia conduce muchas veces, sin que se
quiera, a actitudes equivocadas: el ocultamiento, el abandono, la sobre-exigencia
o0 la sobreproteccion.” De otro lado el desconocimiento puede ocasionar
verguenza y el deseo de ocultar al discapacitado. “Esto impide su integracion y
ademas, obliga a toda la familia a aislarse como grupo, o a que cada miembro
organice su vida sin atender al conjunto, o —lo que es mas grave aun- a que la
familia se centre en la discapacidad, lo que contribuye a cronificarla™"®.

Serré y otros (2006) en su estudio de tipo cualitativo descriptivo, profundizan en la
influencia de la cultura en las familias, apoyandose en los indicadores dados por el
etnopsicoanalisis, desde donde se establecen dos grandes aspectos de
importancia a tener en cuenta en el estudio de las familias relacionadas con la
cultura de origen de la familia, en cuanto a: “a) La manera como los padres o
familiares piensan sobre la naturaleza del nifio, ademas de las necesidades de los
padres, sus esperas, sus enfermedades y los métodos de cuidado, que son dados
en gran parte por la familia o cultura a la cual pertenecen, y b) La determinacion
de periodos criticos en el desarrollo del nifio, como momentos de la vulnerabilidad
particular, uno de estos periodos es el de los grandes entrenamientos del

76 BRODIN y RIVERA. Op. Cit. pp. 44-49.
7 Ibid., p. 41-61.

178 NUNEZ, Blanca. EI ABC de la familia de la persona con discapacidad mental. Buenos Aires, 2005 p 12.
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principio, época donde la diagnosis del retraso intelectual se lleva a menudo.”*"®

Ellos destacan la relevancia de esta perspectiva transcultural para poder
establecer la alianza terapéutica y el tratamiento.

Desde lo psicosocial, Salgado®®® considera que en las familias donde existe un

hijo con requerimientos de educacién especial, este solo hecho produce un gran
impacto sobre los padres, concluyendo que surge en ellos un desequilibrio
emocional, social y econémico que, aunado a la falta de orientacion y
conocimiento sobre el problema, trae como consecuencia una deficiente atencion
al nifio, que limita o impide su rehabilitacion.

Stoneman®®! (2000) en un estudio hecho a familias con hijos con deshabilidades,

considera que las familias con hijos con discapacidad mental son iguales a las
demas familias, puesto que sus necesidades varian al igual que en las otras, solo
gue no siempre estan preparadas para situaciones especificas como ésta. Cada
familia es Unica. Dentro del nucleo familiar intervienen muchas caracteristicas que
determinan la forma como la familia reacciona ante una limitacion, la manera
como cada uno de sus miembros se adapta a la situacién, y el modo como
enfrentan el desafio de incorporar a la persona discapacitada a la estructuray a la
funcién de la familia.

Harrington (2006) apoya lo expuesto por Stoneman, al afirmar, que por muy
dificiles que sean las situaciones y los problemas, la mayoria de las familias
encuentra la forma de enfrentarse a ellos. “La noticia de que uno de los hijos
presenta Deficiencia Mental obliga a la familia, especialmente a los padres y a los
hermanos, a confrontar sus propios suefios y aspiraciones con aquellos que
abrigaban respecto al miembro con deficiencia mental’*®>. En algunos casos se
puede encontrar gran rivalidad entre los hermanos, ante la sensacion de
abandono por parte de los padres, o por el contrario, gran interés por aprender y
apoyar a su hermano con deficiencia. En el marco de la familia los hermanos
aprenden a trabajar juntos, apoyarse, negociar y a competir. Aprenden como se
adquieren los amigos y cOmo a veces se debe renunciar a sostener una opinion.

" SERRE, PLARD, PRADERE, Op. Cit. p. 65.

180 SALGADO DE LA TEJA, Karla. Deficiencia mental. Reacciones emocionales de los padres ante la
presencia de un hijo con discapacidad. Servicio de Atencién Psicoldgica de la Cruz Roja Mexicana. 2003.

181 STONEMAN, Zolinda y GAVIDIA-PAYNE, Susana. Marital adjustment in families of young children with
disabilities: Associations with daily hassles and problem-focused coping. American Journal on Mental
Retardation. Vol. 111 no. 1 (ene. 2000); p1-14.

182 HARRINGTON; ROSEN y GARNECHO. Op. cit.
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Esto implica también que los hermanos en ocasiones, como parte del proceso de
adaptacion familiar, tienen conflictos entre si y peleen.

Al respecto Schipper y Feeley (1965), Trevifio (1979), Carreto y Miller (1981)
Stoneman, Z. (2005) indican que de acuerdo a sus observaciones en familias con
hijos con deficiencias, los hermanos eran mas tolerantes frente a las diferencias y
también se mostraban mas altruistas y comprensivos. La manera como la
limitacion repercutia sobre los hermanos normales era determinada por la forma
como dicha limitacion era interpretada y aceptada en la familia, concluyendo que
algunos hermanos eran mas maduros y responsables debido a la experiencia de
crecer al lado de un nifio con deficiencia o minusvalido e igualmente afirman que
puede influir en el momento de elegir una profesion y de trazar las pautas de su
vida familiar futura, como se hace evidente en hermanos que optan por estudiar
carreras de la salud o educacién con el fin de ayudar a sus hermanos con
deficiencia'®. Por el contrario, se puede dar el caso de que los hermanos
normales de nifios minusvalidos sufran una serie de problemas emocionales y de
comportamiento que los lleva a sentir que su hermano es un problema, como lo
manifiesta una joven de 22 afos, quien asegura que su hermana deficiente mental
definitivamente era mala y que siempre que estaba en la familia lo Unico que
generaba era conflictos. Las discrepancias pueden atribuirse también a que la
adaptacion del hermano normal depende de sus caracteristicas personales, las
peculiaridades de la familia en general y las singularidades del hermano
minusvalido.

Sanchez (2006)'** encontré que en muchos casos la presencia de un hijo con
discapacidad es un factor precipitante de ruptura conyugal y una importante fuente
de conflicto, en el cual la imputacién del origen y el culparse mutuamente parecen
ser procesos inevitables por los que pasan los padres, siendo constante e
innegable que muchos nifios con discapacidad tienen que afrontar también las
limitaciones de la ruptura familiar y crecer en familias uniparentales, producto de la
incapacidad de los padres para afrontar el estrés que esto genera. Tal aspecto se
reafirma en el estudio realizado por Stoneman®®® (2006) en 67 familias con hijos
con deshabilidades, encontrd la relacién entre el desajuste de la pareja y el estrés
por las molestias de la crianza del hijo, estableciendo que cuando éstos son
diarios las molestias son mas altas, haciendo que los esposos, tuvieran mas
conflictos y vieran sus uniones mas negativamente. Después de realizar

183 STONEMAN, Zolinda. Siblings of children with disabilities: Research themes mental retardation. Vol. 43, no.
5, (2005); pp. 339-350.

184 SANCHEZ ESCOBEDO, Pedro. Discapacidad, familia y logro escolar. En: Revista Iberoamericana de

Educacion (ISSN: 1681-5653). México (2006.

1% STONEMAN y GAVIDIA-PAYNE, Op. Cit. p. 69.
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actividades de orientacion y apoyo con respecto a la crianza del hijo, controlando
los estresores y las molestias, se logra que los padres generen acciones positivas
en la relacion de pareja.

En cuanto al hijo con deficiencia mental, Segun Nufiez, al llegar a la adolescencia,
la crisis puede partir del adolescente mismo, al hacerse una serie de
cuestionamientos con respecto a su situacién, que remueve situaciones no
resueltas en sus padres e igualmente en sus hermanos. Dindmica psicosocial que
compromete a los padres, pero especialmente a los hermanos.'®®

Falila y Jones (1991), apoyadas en el enfoque de estrés en la familia concretaron
gue los niveles mas altos de elementos estresantes familiares fueron asociados
con bajos niveles de satisfaccion en su funcionamiento, en familias que han tenido
un nifio con incapacidad en el desarrollo, igualmente, en familias con adolescentes
0 en etapa de lanzamiento, momento en que las familias son vulnerables por la
acumulacién de demandas en estas fases'®’.

Relacionando con lo anterior Torres y Beltran'® consideran que en las familias

con miembros con deficiencia mental, la adaptacién de los hermanos y padres es
mejor en las familias mas grandes que en las pequefias; b) por lo general, cuando
la familia es grande y no tiene buenos recursos econdmicos las hermanas deben
hacerse cargo de la crianza y el cuidado de quien presenta la deficiencia; c) En
familias pequefias con altos recursos econémicos se centra la inversion en el hijo,
teniendo abundancia de ayudas para su cuidado y educacién y; d) cuando los
recursos son escasos Y las familias son pequefias recae generalmente el cuidado
en la madre y aumenta el grado de sobreproteccion y de frustracién de los padres.

Ante la asociacion familias con adolescente o jovenes con Deficiencia Mental y su
sexualidad, Torres y Beltran, apoyados en Krech (s/f, en Kawage de Quintana et.
al.,, 1998: 57) recomiendan que los hijos con Deficiencia Mental deben ser
considerados como los otros hijos , de tal forma que se busque el desarrollo en
forma armonica e integral de estos “tratando de que aprendan a utilizar su libertad
(reducida en ciertos aspectos, pero no en todos), buscando que aumente su
capacidad de amar y de relacionarse socialmente, para que participen y aporten a

18 NUNEZ. Op. Cit. p. 68.
87 Mc CUBBIN. Op. Cit., p. 3.

' TORRES y BELTRAN. Op. Cit. p. 38-39.

76



los demas en la medida de sus posibilidades”®®.'Por tal razén, padres y maestros
deben asumir su rol de educadores sexuales de forma responsable y para lograrlo
han de estar formados en el tema. Sugieren que la capacitacion a los padres sea
en grupos participativos, partiendo de las vivencias o experiencias las cuales
pueden resultar sumamente didacticas en su proceso formativo, volviéndose
especialmente habiles en la educacion sexual de sus hijos.

En Uruguay algunos investigadores realizaron la conferencia titulada “La pobreza
constituye un importante factor de riesgo en el desarrollo integral del nifio”
basados en los siguientes estudios: “Familia y Pobreza” de Terra Et.al., hecho en
diferentes regiones del pais en 1986, que analiza el desarrollo de nifios entre 2 y
5 anos; y el efectuado en 1999 sobre “Crianza, creencias, disponibilidad,
organizacion familiar y desarrollo psicomotor en familias con hijos de 0 a 2 afos”.
Los conferencistas concluyeron que la pobreza afecta a la madre en sus estados
de animo y al nifio en su desarrollo psicomotor, teniendo una alta probabilidad de
gue se deteriore a medida que la edad del nifio avanza, al pasar de un retraso en
el desarrollo del 2.3 por ciento a uno del 7,7 por ciento y aumentado el nUmero de
nifios con riesgo de deterioro del 18,6 al 30 por ciento'®. Los resultados son
importantes aungque en el estudio sélo se incluyen familias con nifios normales
puesto que en familias con miembros con Deficiencia Mental que viven en pobreza
el riesgo de afectar el desarrollo psicomotor es mayor por los requerimientos de
cuidado y por la imposibilidad de la madre de asumir su rol.

En 1995 se hizo en Venezuela un estudio cualitativo descriptivo titulado “La familia
de la persona con retardo mental: una perspectiva ecolégica cultural”™®*, con 502
familias de nifios y jovenes con retardo mental, escolarizados en la Entidad
Educativa Miranda, se efectuaron encuestas exploratorias, cuatro entrevistas y
seleccionaron una muestra de 36 familias para profundizar en sus problemas,
necesidades y dindmicas familiares, encontraron que en estas familias se destaca
la figura del padre, de los hermanos y que los problemas relevantes son la falta de
ingresos econdémicos, la mala relacibn conyugal, la falta de informacion y
aceptacion del problema, sus altas expectativas, junto a las ausencias de
actividades deportivo-recreativas en la comunidad.

En contraste con los demas estudios presentados en este numeral, a continuaciéon
se expone el de Family Voices y la Universidad de Brandeis de los Estados

89 |pid., p. 35.

199 CANETTI, A., CERUTTI, A., NAVARRETE, C. y otros. La pobreza constituye un importante factor de riesgo

en el desarrollo integral del nifio, Uruguay, 2001.

191 ARAMAYO. Op. Cit. p. 67.
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Unidos, titulado “¢ Qué dicen las familias acerca de la atencion de salud para nifios
con necesidades especiales?”'%2. Este informe de tipo cuantitativo es un referente
para la presente investigacion, puesto que la encuesta “Su Voz Cuenta”, fue
enviada a 20 Estados, entre marzo de 1998 y abril de 1999 y contestada por 2.220
familias, con los siguientes resultados:

Las familias tenian nifios entre 3 meses y 18 afios con necesidades especiales, en
los que predomina el sexo masculino (58%). Casi un cuarto (23%) de las familias
tenia otro nifio con necesidades especiales. La mayoria de los nifios tenia mas de
un problema de salud o discapacidad. Los problemas mas comunes eran los
ortopédicos, Retardo Mental, Pardlisis Cerebral, Trastornos Convulsivos,
problemas de comportamiento y Asma. Los padres de un tercio de los nifios (35%)
consideraban que sus hijos tenian un problema de salud grave. Los padres
informaron que casi la mitad de los nifilos se encontraba en condiciones de salud
excelente o muy buena, pero un cuarto de los nifios en edad escolar habia faltado
a la escuela mas de 15 dias durante el afio previo a la encuesta.

El 71,5 por ciento de los nifios, provenia de familias estadounidenses y el 28,5 por
ciento de los nifios pertenecian a familias de grupos minoritarios que incluian
afroamericanos (10%), hispanos (9%), multirracial (combinacién de razas, 6%),
asiaticos u oriundos de las Islas del Pacifico (2%), y 1.5 por ciento de amerindios.
Un poco mas de un tercio (37%) de las familias vivia en comunidades urbanas o
en ciudades, 31 por ciento en suburbios y 26 por ciento en areas rurales. En
cuanto a lo econémico, las familias tenian diferentes niveles de ingreso y vivian en
comunidades variadas., EI 88 por ciento de las personas que respondieron la
encuesta fueron las madres. La mayoria de estas personas que respondieron la
encuesta (72%) estaban casadas. Un poco mas de la mitad trabajaba jornada
completa (29%) o jornada parcial (24%). El promedio del ingreso anual de las
familias era de 34.327 délares al afio. El 34 por ciento de los encuestados ganaba
menos de 20.000 délares y 19 por ciento ganaba mas de $60.000 délares.

Ante la pregunta ¢Qué tipo de impacto produce en una familia el hecho de tener
un nifo con necesidades especiales? Los padres consideran que impacta
significativamente a la familia, en sus finanzas, empleos y el tiempo que dedican
para atender directamente al nino. “Casi dos tercios de los padres informaron que
habian reducido sus horas en el empleo y/o habian dejado de trabajar debido a la
salud de sus nifios; la mitad de las familias informé que habia tenido problemas

192 EAMILY VOICES Y UNIVERSIDAD DE BRANDEIS ¢Qué dicen las familias acerca de la atencion de salud

para nifilos con necesidades especiales? jSu Voz Cuenta! Proyecto participacion de las familias. Abril 2000.
Disponible en: <www.familyvoices.org/pub/projects/National%20Famrpt%20Spanish.pdf>

78



financieros asociados con las necesidades especiales de sus nifios. El 50 por
ciento de los padres incurrieron en gastos de mas de 1.000 dolares para cumplir
con las necesidades de sus nifios y un 10 por ciento hasta 5.000 dolares; méas de
la mitad de las madres proporcionan atencion en salud a sus hijos como terapia
fisica, cambios de vendajes o cuidado para alimentacion y un 20 por ciento de las
madres tenian que dedicar mas de 20 horas semanales.

Con respecto a los servicios de salud ante la pregunta ¢Qué tipo de cobertura de
salud tienen estos nifios? En el estudio, los nifios tenian una cobertura de salud
pagada por los empleadores de los padres, las familias o programas del gobierno.
Solo 3 por ciento de los nifios no tenia seguro de salud durante el periodo en que
se realiz0 la encuesta. Sin embargo, 6 por ciento habia estado sin seguro por
algun tiempo durante el afio anterior a la encuesta.

Un poco mas de un tercio de los nifios tenia “Medicaid”, que pagaba por su plan
de salud principal. Dos tercios tenian planes principales pagados por el empleador
del padre o de la madre, por la misma familia o por una combinaciéon de ambos.
Un tercio de los nifios tenia cobertura de un plan de salud secundario,
generalmente Medicaid u otro programa del gobierno. Las familias con un plan
secundario proveniente de una entidad publica, como Medicaid, recibian mas
atenciébn de salud de médicos especialistas, atencion de salud domiciliaria,
terapias y otros servicios. Mas de la mitad de los planes requerian un Proveedor
de Atencién Primaria (PCP), y de estos planes, la mayoria (86%) requeria una
derivacién del PCP para servicios de salud especializados. Ante la pregunta ¢Qué
grado de satisfaccion tienen los padres con el plan del seguro de salud principal
de sus nifios? El 41 por ciento de las familias informé que estaba muy satisfecho
con el plan de salud de sus nifios, 42 por ciento estaba algo satisfecho, 11 por
ciento algo descontento y 5 por ciento muy descontento. Cuando se les pregunt6
si los beneficios del plan cumplian con las necesidades de sus nifios, 60 por ciento
calificé al plan como bueno o excelente.

Pudiendo concluir que se sienten afectados en lo econémico y en el desempefio
de otras actividades, especialmente el trabajo, ante las necesidades de cuidado
de sus hijos, ademas del pago se seguros de salud para sus hijos, en los que un
alto porcentaje no esta satisfecho.

De otro lado, y desde el punto de vista religioso, los investigadores Zuk, Miller,
Bartram y Kling (1961) establecieron correlaciones leves pero positivas entre la
formacion religiosa de la madre y su aceptacion del nifio con deficiencia.
Determinaron que las familias catodlicas aceptan mejor al nifio retardado que las
familias judias o que las protestantes, y explicaron que dicha aceptacion se deriva
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de las definiciones explicitas que sustentan la nocion del hogar y familia postulada
por la Iglesia Catolica.

En Cuba el estudio descriptivo’®® con 41 familias que tenian nifios con trastornos
del aprendizaje en la Escuela Lazaro Pefa de la comunidad de Alamar, cuyo
proposito era determinar el funcionamiento que caracteriza a estas familias, asi
como su afrontamiento del trastorno del nifio y su ingreso a la Educacion Especial,
se encontr6 que el 51,2 por ciento presentaron funcionamiento familiar
inadecuado, siendo las categorias mas afectadas las de roles, adaptabilidad y la
permeabilidad. En cuanto a las formas de afrontamiento 63,4 por ciento emplearon
la informacion y orientacion profesional, con el propésito de dedicar mas tiempo a
estar con el nifio, visitar con mayor frecuencia la escuela y seguir su evolucion. En
cuanto a estrategias emocionales se utilizo culpar a la maestra del rendimiento
escolar de su hijo, culparse unos con otros del problema del nifio o actuar como si
no ocurriera.

Concluyendo, tanto la literatura sobre los aspectos que caracterizan que inciden
en las familias con miembros con deficiencia mental, como las diferentes
investigaciones, permiten reconocer una serie de aspectos desde lo psicosocial, lo
econdémico, educacion y salud, que dan un referente para esta investigacion, de
acuerdo con el area investigada, también permite confirmar las diferente posturas
con respecto al grado de vulnerabilidad y labilidad de las familias y la importancia
de ver las condiciones macros de los grupos, porque facilitan el manejo de
enfoque de riesgo, pero a la vez la importancia de la individualidad de cada una de
ellas, si se quiere realmente hacer impacto en el control de riesgos y promover la
salud.

2.5 MIEMBROS CON DEFICIENCIA MENTAL EDUCABLE

Desde lo intelectual, los miembros con Deficiencia Mental de una familia son
personas menores de 18 afios, para quienes se usa la categoria de “Retardo
Mental Educable” y se les ubica como estudiantes con “retardo mental limitrofe,
leve 0 moderado” porque su puntaje de coeficiente intelectual (CI) va de 35 a 79
puntos. Denota una condicién de por vida, caracterizada por capacidad intelectual
baja con relacion al promedio, asociado a dafios en las areas del aprendizaje,

19 DOMINGUEZ DOMINGUEZ, Geysa, PEREZ CARDENAS, Clara. Caracterizacion de la familia de nifios
con trastornos de aprendizaje. En: Revista Cubana de Medicina General Integral; Vol. 19 no. 2 (mar-abr.,
2003).
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madurez y ajuste sociall194. El Ministerio del Trabajo, mediante el Decreto 692 de
1995, por el cual se adopté el Manual Unico para la Calificacién de la Invalidez,
considera que la Deficiencia Mental se asocia a Retardo Mental, enfermedad
discapacitante de por vida, estableciendo cuatro clases: “Clase I: Deficiencia
Global: 0 - 9.9 por ciento Retraso Mental Discreto o Leve, C.I. entre 50 y 70 hay un
grado de deficiencia mental, pero hay habilidad para realizar muchas actividades
de la vida diaria sin supervision, tales como el cuidado propio, comunicacion,
posturas ante la vida normal, deambulacion, viajes y actividades manuales no
especializadas. Clase II: Deficiencia Global: 10.0 - 24.9 por ciento Retardo Mental
Moderado, C.I. entre 35 y 49. Hay tal grado de Deficiencia Mental que el paciente
requiere alguna supervision y direccion para realizar la mayoria de las actividades
del diario vivir. Clase lll: Deficiencia Global: 25.0 - 45.0 por ciento Retardo Mental
Grave, C.l. entre 20 y 34. Hay un grado de Deficiencia Mental, tal que el paciente
requiere supervision y direccion en un ambiente de confinamiento, hogar u otro
lugar, para llevar a cabo sus actividades del diario vivir.12.8.4 Clase IV:
Deficiencia global: > 45%. Retraso mental profundo, C.l. menor de 20 por ciento.
Hay un grado de Deficiencia Mental tal que el paciente requiere asistencia
continua en todas las actividades del diario vivir, incluso cuidado personal”.

Los nifios y jovenes con los dos ultimos grados de deficiencia no son incluidos
dentro de la educacién especial por el grado de deficiencia que impide el
aprendizaje aun de cosas basicas como el autocuidado, a cambio da espacio a
guienes presentan un estado limitrofe.

Los estudiantes limitrofes o borderline, cuyo coeficiente Intelectual esta entre 70 y
79 puntos, cuesta catalogarlos como deficientes mentales ya que son personas
con muchas posibilidades, que manifiestan un retraso en el aprendizaje o en
alguna dificultad concreta de aprendizaje, que cuando no esté asociado a la lecto-
escritura, las matemaéticas y el analisis se tienden a ubicar como normales.

De los estudiantes con retardo mental leve se espera que en instituciones de
atencién exclusiva desarrollen habilidades sociales de comunicacion funcional,
independencia en auto-cuidado, habilidades escolares correspondientes a los
grados de primaria, y segun el caso, que adquieran competencias basicas de un

1% ALCALDIA MAYOR DE BOGOTA. Modalidad educativa de atencién exclusiva para escolares con
deficiencia cognitiva. Bogota: Secretaria de Educacion Distrital, Op. cit. p. 43.

1% COLOMBIA. Ministerio de Trabajo y Seguridad Social. Decreto 692 de 1995. Diario Oficial no. 41.826, de
abril de 1995.
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oficio no cualificado o semi-cualificado con asistencia, que les permita adaptarse a

la vida en comunidad con baja supervision'®.

Los nifios y jovenes con Deficiencia Mental moderada se incluyen en la educacion
especial, cuando a las implicaciones de la deficiencia se suman problemas de
comportamiento y otros trastornos no severos con el fin de facilitar su adaptacion
social.

En el proceso de aprendizaje, por el bajo nivel de atencién y concentracién del
joven, de acuerdo a Marchesi (1999), citado en la guia de Modalidad educativa
para escolares con Deficiencia Mental de la Secretaria de Educacién'®’ se
requiere contar con ambientes tranquilos, que tengan el menor numero de
distractores, donde las instrucciones complejas deben repetirse o demostrarse y
su ejecucion demanda en la mayoria de los casos de la supervision constante del
maestro, con un nivel de habituacién variable de acuerdo con su historia escolar,
es comun, al principio, que se presente dificultad para tolerar el tiempo y postura
requerida por las actividades o las clases, las fallas en el respeto de limites y el

empleo de mayor tiempo del establecido para realizar las tareas.

Ademés de las anteriores dificultades el joven puede tener otras, como las
deficiencias perceptuales, motrices y comunicativas. Se hace evidente el impacto
gue puede generar la deficiente percepcién del joven, en la dificultad que tiene
para hacer una correcta discriminacion visual o auditiva, reconocimiento tactil, en
la reproduccién de figuras y rapidez perceptiva para el reconocimiento y seleccion
de objetos, entre otras. En este caso, la memoria esta afectada porque las huellas
mnémicas, encargadas de mantener los recuerdos y de poder acceder a ellos en
el momento que se requiera, permanecen menos tiempo, presentando dificultad
en la categorizacion intelectual y la codificacion simbdlica, lo que lleva a que la
comprension se vea disminuida debido a las fallas en el establecimiento de los
mecanismos de asociacion y conocimiento de los objetos y del vocabulario
requerido, dificultando el proceso de abstraccion y sintesis, asi como la
organizacion del pensamiento.

A escala motriz, son comunes las fallas en equilibrio estatico y dinamico,
destrezas manipulativas, problemas de coordinacion, dificultad en conciencia y
elaboracién del esquema corporal. La comunicacién es afectada por deficiencia en

1% ALCALDIA MAYOR DE BOGOTA. Modalidad educativa de atencion exclusiva para escolares con

deficiencia cognitiva. Op. Cit., p. 44-45

7 bid. p. 46.
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el lenguaje y estrategias de comunicacioén, teniendo dificultad para mantener una
conversacion o para hacerse entender.

También, pueden existir dificultades a nivel psicoafectivo, producto de la historia
de las relaciones con las figuras familiares y su entorno, que producen inmadurez
emocional con patrones de comportamiento dificultando los procesos de
adaptacion. En los casos en que predomina la personalidad rigida se generan
dependencias en los vinculos que les provean mayor seguridad, trayendo como
consecuencia dificultad para hacerse a huevos ambientes y relaciones.

La literatura revisada permite identificar una serie de situaciones que afectan a las
familias con miembros con deficiencia mental, que inciden en las familias como tal
y en cada uno de sus miembros, dependiendo de las caracteristicas mismas de
guienes las conforman, como también de la actitud frente a ellos mismos, frente a
la Deficiencia Mental y la relacion que establece entre otras con quien sufre dicha
afeccion. Aunque en la mayoria de las investigaciones no se toman todos los
aspectos contemplados en los instrumentos del estudio muchos de ellos hacen
parte de los aspectos que miden el riesgo familiar total para este analisis.

En familias como las del estudio, se confirma que se ven afectadas por la
presencia de un trastorno, generador de deficiencia que mantiene a las familias en
permanente riesgo de crisis ante las diferentes demandas que se van generando
en cada fase de la familia y sus miembros, ante las nuevas exigencias que genera
la Deficiencia Mental, lo que no permite que uno o mas de sus miembros logre el
desarrollo normal.

Igualmente los estudios muestran que dependiendo de las condiciones
econdmicas las familias tienen mayor riesgo desde la deteccion, control y manejo
de la situacién a la que se ven abocadas por este riesgo, pero a la vez que este no
es el unico factor que incide en ellas, siendo uno de los principales la forma como
cada persona que entra a conformar una familia adopta posturas desde su
relacion psicosocial que facilitan afrontar o no los riesgos y como estos son
abordados, por lo que entre otras la explicacion de las familias nucleares
modificadas se considera que no es producto de la presencia de hijos con
deficiencia mental, sino que dichas familias llegan a tal estado por la capacidad o
no de uno o ambos padres para afrontar situaciones dificiles, no solo del hecho de
contar con hijos con deficiencia sino de las diferentes situaciones y vivencias que
como miembros de una familia han de afrontar en su cotidianidad.
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Se ve la importancia de enfatizar desde la formacion en el respeto y adecuada
intervencién con las familias tanto de enfermeras como de otros profesionales,
para asegurar el adecuado manejo de la relacion con estas familias, puesto que
como lo muestran varios estudios, el personal de salud tiende a omitir a los padres
o cuidadores en sus intervenciones, desconociendo que son la principal fuente de
conocimiento sobre la situacion de sus miembros, al igual que son los
permanentes cuidadores de las personas que la conforman, entre ellas las
personas con deficiencia mental.

También indican la importancia del trabajo con la familia y no solo con las
personas que presentan la deficiencia, puesto que como familia esta expuesta en
algunas ocasiones a tantos riesgos la existencia de uno o mas miembros con
deficiencia ni siquiera es advertida por esta, puesto que su preocupacion se halla
centrada en atender las necesidades de supervivencia.

Es trascendental que como enfermeras hagamos una mayor presencia en el
trabajo con familias, desde los diferentes campos de accibn o sea como
enfermeras escolares, enfermeras comunitarias o de consulta externa, en los
programas de familias gestantes o familias en fase de crianza, enfermeras
hospitalarias, en las diferentes formas de cuidado en promocion, prevencion,
tratamiento y rehabilitacion, estando atentas del cuidado familiar, lo cual va a
facilitar prever diferentes riesgos que pueden poner en peligro a las familias,
facilitar afrontar riesgos y superar situaciones generadoras de sufrimiento y
desadaptacion como el hecho de afrontar que uno o mas de sus miembros se
vean afectados por la deficiencia mental, o enfrentar las crisis de los hijos en
etapa de adolescencia, manteniendo el equilibrio para que tanto los afectados por
la deficiencia como los otros, logren superar este transito por la adolescencia con
el minimo de traumas y carencias.

Aunque se han hecho varios estudios, en la medida que toman mas a la familia
como contexto que como sujeto, es un campo para explorar y profundizar en su
conocimiento puesto que aunque habla de la familia a la hora de analizar su
situacion se vuelve y se centra en los sujetos que la conforman como se puede
observar en lo encontrado en la mayoria de los estudios.

2.6 FAMILIAS CON MIEMBROS CON DEFICIENCIA MENTAL EN COLOMBIA

Aunque en la legislacion colombiana no hay una definicion de familia con
miembros con deficiencia mental, la Constitucion en el articulo 42 responsabiliza a
los padres en general de la proteccién y educacion de los hijos mientras estos
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sean menores de edad o impedidos'®®. En la definicion y clasificacién de las
personas impedidas que realiza el Ministerio de la Proteccion Social, se
encuentran las personas con deficiencia mental, por lo que quedan cobijadas
inmediatamente por lo establecido en la Constituciéon. Igualmente, en el articulo 44
establece que “La familia, la sociedad y el Estado tienen la obligacion de asistir y
proteger al nifio para garantizar su desarrollo arménico e integral y el ejercicio
pleno de sus derechos.

La Ley 294 de 1996 desarrolla el Articulo 42 de la Constitucién Politica y dicta
normas que protegen la familia con el propdsito de prevenir, remediar y sancionar
la violencia intrafamiliar. En la proteccion participan el Instituto Colombiano de
Bienestar Familiar (ICBF) y las autoridades departamentales y municipales. La
Ley 361 del 7 de febrero de 1997 establece mecanismos de integracion social de
las personas con limitacion, es asi como en su articulo 36 indica: “Los servicios de
orientacion familiar, tendran como objetivo informar y capacitar a las familias, asi
como entrenarlas para atender la estimulacion de aquellos de sus miembros que
adolezcan de algun tipo de limitacién, con miras a lograr la normalizacién de su
entorno familiar como uno de los elementos preponderantes de su formacién
integral” .

En su articulo 1° considera que es una “obligacion ineludible del Estado la
prevencion, los cuidados médicos y psicolégicos, la habilitacidon y la rehabilitacion
adecuadas, la educacién apropiada, la orientacion, la integracién laboral, la
garantia de los derechos fundamentales econdmicos, culturales y sociales”. El
cumplimiento de esta obligacion no es completamente evidente ni siquiera para
las familias, en las que sus miembros con Deficiencia Mental se encuentran en
total pobreza o miseria. Igualmente, esta Ley sefiala que las personas con
discapacidad deben estar identificadas como tales en el carné de afiliacion al
Sistema de Seguridad en Salud, que les servira para reclamar sus derechos
especificos. Este carné debe indicar el tipo de discapacidad que posee la persona,
si es fisica, psiquica o sensorial (Resolucion 02178 de1998). La politica estatal de
discapacidad actual mantiene el derecho a la diferencia, que permite el
establecimiento de los centros educativos para la educacion especial en
discapacidad mental y plantea la posibilidad de generar espacios para su inclusion
laboral, asi como la participacion de la comunidad y la familia como contexto en la
atencion y proteccién de quienes presentan este riesgo. Este elemento permite a
algunas familias promover en parte autonomia en sus miembros con deficiencia
mental.

19 COLOMBIA. Constitucion Politica. 1991. Capitulo 1, articulo 42, edicién 15 de 1999. p. 60.

199 COLOMBIA. Congreso de la Republica. Ley 361 del 7 de febrero de 1997, modificada por las leyes 982 de

2005y 1145 de 2007.

85



A partir de la Constitucion de 1991 y de la Ley 100 de 1993 se cre6 en Colombia
el Sistema General de Seguridad Social y Salud. Con este Sistema se busca
lograr un servicio de salud mas solidario y equitativo entre todos los ciudadanos, y
gue los que tienen mayores ingresos subsidien a los menos favorecidos. El
Comité Nacional para la Proteccion del Menor Deficiente- (Decreto 2737 de 1989,
Titulo 7 Capitulo 2 Articulos 229 y 229 y 230) estd encargado de prevenir y
detectar las deficiencias en los menores y dar subsidios familiares para el acceso
a los servicios de salud de éstos. Las personas con discapacidad son una
poblacion vulnerable, y por lo tanto, su acceso a los servicios de salud debe ser
una prioridad para los alcaldes y los gobernadores, que son los que focalizan los
recursos en salud, segun lo sefialado en la Ley 715 de 2002. Ante la condicion
actual de salud el Consejo Distrital para las personas con limitaciones considera
fundamental que la comunidad con discapacidad, a través de sus asociaciones,
del Comité Consultivo Nacional de Discapacidad, de los Comités Departamentales
de Discapacidad y los Comités Municipales de Discapacidad, que conforman la
Red Territorial de Discapacidad®® y sus representantes en los consejos de politica
social promuevan permanentemente ante las autoridades locales, gobernadores y
alcaldes, Consejos, Asambleas y ante el Consejo Nacional de Seguridad Social en
Salud, la inclusion de planes y programas de salud y rehabilitacion integral que los
beneficien, en armonia con las demas necesidades de la poblacién colombiana.

En Bogota se cuenta con el Acuerdo 137 de 2004, por medio del cual se establece
el Sistema Distrital de atencion integral de personas en condicion de discapacidad,
que permite la conformacién de un Consejo Distrital y un Comité técnico de
discapacidad, que se conectan con los Consejos locales®®, lo que buscan una
mayor participacién social e inclusion de los nifios en el medio escolar regular.
Antes de la expedicion de esta norma ya existian cuatro Centros Distritales de
Educaciéon en los que se incluye el programa de educacion especial en
discapacidad cognitiva y que estaban siendo subutilizados por desconocimiento
de la comunidad.

Dentro de la normalizacion que ha establecido Bogota, su programa de
discapacidad parte de los principios de igualdad, diversidad, equidad,
universalidad, autonomia y vida independiente, oportunidades y alternativas,
integracion y normalizacién, calidad de vida y proteccién integral, enfocando las
acciones al reconocimiento de la persona, de su integralidad, proyecto de vida,

20 ALCALDIA MAYOR DE BOGOTA. Consejo Distrital para las personas con limitantes fisicas, mentales y

sensoriales (Acuerdo 22/99) - Consejos Locales (Acuerdo 02/00).

%1 CONCEJO DE BOGOTA. Acuerdo niimero 137 del afio 2004, p. 1-3.
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ciclo evolutivo, rol ocupacional, estatus de edad, la familia, apoyos, especificidad e
individualidad, mediante la participacién social, concertacion, interdisciplinariedad,
intersectorialidad, mejoramiento de la calidad y eficacia de los servicios,
evaluacion centrada en la medicidon del impacto de las intervenciones en la calidad
de vida de la persona con discapacidad, informacion, educacién, comunicacion y
rehabilitacion basada en la comunidad®®?,

El plan de discapacidad cuenta con el proyecto de rehabilitacion comunitaria con
el que se espera pasar del cuidado institucional (personas con deficiencia
recluidas en hospicios, instituciones psiquiatricas u hogares de “caridad”) al
cuidado en el hogar mediante las actividades de formacion, informacion y
desarrollo de habilidades hacia la persona con discapacidad, la familia, la
comunidad, los profesionales de salud, que participan para proveer los servicios
requeridos en un ambiente comunitario no institucional. La familia se convierte en
el centro de cuidado de las personas que se encuentran internadas, proceso no
facil pues finalmente el gobierno hace esto, no tanto como una busqueda de un
trato mas humanizado sino como parte del desmonte del Estado de Bienestar,
siendo las congregaciones religiosas las nuevas beneficiadas con su esquema de
“caridad para los pobres y desvalidos”

Como puede verse, la problemética que afecta a las personas con Deficiencia
Mental (por ser una discapacidad permanente que ademas genera minusvalia y
dependencia legal), los incluye dentro de la lista de discapacitados, por lo que
desde la Constitucién es contemplada la importancia de contar con la proteccion
de la familia, asi que lo hace dependiente, legalmente y mediante leyes, decretos,
politicas y propuesta de programas, busca darles proteccién; la inconstancia y
baja cobertura de los programas y politicas de los gobiernos, el desconocimiento
por parte de las familia, la falta de asignacién de recursos y el sistema de
seguridad social, llevan a que realmente las familias tengan que afrontar la
situacion sin mayores apoyos ya sean las mas pobres o aquellas con recursos,
gue desde la politica son excluidas, desconociendo que tanto unas como otras
han de afrontar las diferentes crisis que se generan en la crianza de los hijos mas
aun si hay situaciones especiales como la de contar con uno o mas miembros con
deficiencia mental.

202 ALCALDIA, MAYOR DE BOGOTA. Bogota sin indeferencia : Situacién de discapacidad en Bogota, 2003.
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3. MARCO METODOLOGICO

Este capitulo tiene como objeto describir el disefio metodologico del presente
estudio y contiene: el tipo de estudio, universo, poblacion, muestra y criterios de
inclusién, escenario del estudio, los instrumentos utilizados tanto el de Riesgo
Familiar Total: RFT: 6-69 (2007), como el Instrumento de Salud Familiar General —
ISF: GEN-25, Amaya (1998), aspectos Eticos, procedimientos y aplicacion de la
prueba piloto.

3.1 TIPO DE ESTUDIO

La presente investigacion es un estudio de tipo descriptivo y abordaje cuantitativo,
gue permite caracterizar a las familias de los estudiantes con Deficiencia Mental
educable de la Unidad Basica Juan Francisco Berbeo; se busca identificar los
riesgos familiares y el grado de salud familiar.

El disefio de la investigacion es cuantitativo. Busca agrupar y clasificar las
caracteristicas de las familias del estudio mediante la recoleccion sistematica de la
informacion con la aplicacion de los instrumentos, de tipo estadistico
seleccionados. Para el estudio se utilizan pruebas de andlisis estadistico
descriptivo que permiten la presentacion de hallazgos, recomendaciones y
conclusiones.

Por ser un estudio de caracterizacion, se utilizan instrumentos validados para
estudios cuantitativos descriptivos. Parte de la premisa de recoleccion de
informacion para describir, interpretar y analizar una situacién particular, sin llegar
a precisar los factores desencadenantes de las situaciones que se puedan
encontrar?®,

Es un estudio exploratorio donde se hace recoleccion de datos de las familias de
los estudiantes con Deficiencia Mental educable de la Unidad Béasica Juan
Francisco Berbeo, en un momento especifico y un periodo limitado (abril a
septiembre de 2007).

23 HUNGLER, B. y POLIT, D. Investigacion cientifica en ciencias de la salud. 5 ed. México: McGraw-Hill

Interamericana, 1997.
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3.2 UNIVERSO

Es conformado por familias de Bogota en las cuales uno o mas de sus miembros
presentan Deficiencia Mental educable, de las cuales no se cuenta con
informacion estadistica.

3.3 POBLACION

Esta constituida por las 171 familias de los estudiantes con Deficiencia Mental de
la sede de Educacion especial de la Unidad Béasica Juan Francisco Berbeo en el
afio 2007. Se aplicaron los instrumentos al 75 por ciento del total de las familias, el
11 por ciento de padres de familia no acepté ser evaluado, el 10 por ciento tuvo
dificultad para asistir al colegio o aceptar la visita al domicilio, al no disponer de
tiempo para ninguna de las dos propuestas. Las personas que asistieron como
acudientes de los jovenes que estan al cuidado de Bienestar Social no tenian
informacion sobre estos. El 4 por ciento habia participado en la prueba piloto por
lo que no fue incluido.

La muestra esta compuesta por las 129 familias, de las que hacen parte 180
jovenes con deficiencia mental; estan ubicados en la ciudad de Bogota, donde
hay un total de 39.311 personas con la misma deficiencia, por lo que se trabaja
con una muestra que representa 0.09 por ciento del universo tomado. Teniendo en
cuenta que pese a funcionar la Unidad en la localidad de Barrios Unidos los
escolarizados son de diferentes localidades de Bogota y dos municipios aledafios.
Al finalizar el analisis, ademas de tener conclusiones para el grupo especifico se
contara con un referente para las diferentes localidades y los demas colegios de
educacion especial que tienen entre sus alumnos nifios con deficiencia mental,
porque hasta ahora solo se cuenta con datos aislados

La captura de la informacion de las familias analizadas se hace bajo el método de
una Investigacion descriptiva cuantitativa. Se realiza dentro del marco de las
teorias de enfoque de riesgo y la teoria de organizacién sistémica, utilizando los
instrumentos Riesgo Familiar Total RFT-6-69 (Amaya 2006) y el Instrumento de
Grado de Salud Familiar General: ISF: GEN-25 (Amaya 2004), que son
instrumentos validados desde enfermeria para la caracterizacion de las familias.
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3.3.1 Criterios de inclusion. Para incluir las familias en el estudio se tuvieron en
cuenta los siguientes criterios:

v Familias con uno o mas miembros con Deficiencia Mental escolarizados en la
Sede de Educacion Especial de la Unidad Béasica Juan Francisco Berbeo de
Bogotéd en 2007. Este proceso de seleccion se considera como un muestreo de
tipo accidental o por conveniencia ya que la seleccion de los sujetos
informantes de las unidades familiares seleccionadas se hizo teniendo en

cuenta la facilidad de acceso a los mismos?%.

v La participacion de los informantes fue voluntaria, sin recibir ninguna
contraprestacion.

3.4 ESCENARIO DEL ESTUDIO

El escenario del estudio es la Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de Bogota.
Es un colegio fundado en 1965 con dos tipos de formacion educativa, la formal
con los programas de primaria, bachillerato clasico y el de educacion especial.
Este ultimo es un programa que ofrece el colegio para atender la poblacion con
Necesidades Educativas Especiales (NEE), con el fin de brindarles espacios para
su desarrollo humano integral desde lo afectivo, lo cognitivo, lo cultural, lo social,
lo vocacional.?%

El colegio funciona con este programa respaldado en el derecho a la diferencia®®.
En la actualidad cuenta con cuatro ciclos de formacién: Nivel escolar | y Il, al que
ingresan estudiantes para hacer el proceso de adaptacion. El segundo nivel es de
pre talleres: para definir el area para iniciar la formacion pre vocacional, el tercero
taller | y Il permite la capacitacion en el oficio y manejo de linea de produccién y
finalmente esta el Taller laboral especializado en que cumplen con los trabajos
con base en las habilidades especificas de cada uno.

El colegio tiene 180 estudiantes de 171 familias. No se aplicé la encuesta a tres
estudiantes procedentes de Bienestar Social del Distrito y del Grupo Eudes,

2% |bid. p. 238.
295 UNIDAD BASICA JUAN FRANCISCO BERBEO. PEI. Bogota, 2005. p. 7.

208 |pig.
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porque no se contdé con un miembro de dichas organizaciones que diera
informacion sobre la familia del joven.

3.5 REQUISITOS ETICOS

El desarrollo del estudio se efectua acatando lo indicado en las normas cientificas
y administrativas para la investigacién en salud, contempladas en la resolucién
No. 008430 de 1993, del Ministerio de Salud, que en el Articulo 5° dice que en
toda investigacion con seres humanos deberd prevalecer el criterio de respeto a
su dignidad y la proteccion de sus derechos. El Articulo 6° exige contar con el
consentimiento informado y por escrito de los sujetos de investigacion y la
autorizacion del representante legal de la institucion investigadora y la aprobacion
del proyecto por parte del comité de ética en investigacion de la Facultad, asi
como el consentimiento informado de la direccion de la institucion donde se realiza
la investigacién. El Articulo 8° indica que se debe proteger la privacidad del sujeto
de investigacion, y de acuerdo al Articulo 11 se determina la categoria de la
investigacion, que corresponde a categoria A, 0 sea sin riesgos, ya que no se
efectia ninguna intervencibn o modificacion intencionada de las variables
bioldgicas, fisiolégicas, psicoldgicas o sociales de los individuos que participan en
el estudio, siguiendo lo establecido en el Articulo 39 del capitulo IV de la ley 911
del afio 200427,

Para el desarrollo del estudio se solicitd por escrito el consentimiento informado a
las Directivas del Colegio y se obtuvo el aval del Director de la Unidad Béasica
Juan Francisco Berbeo, previa presentacion de la propuesta de investigacion
(anexo 2). Se dio informacion a los familiares de los jovenes de la Sede de
Educacién Especial sobre los fines del estudio y su caracter de confiabilidad,
autonomia y respeto a la dignidad humana, quienes aceptaron ser informantes
(anexo 3). Las personas que contestaron las encuestas son mayores de 20 afios y
dieron su consentimiento informado firmado, previo a la aplicacion de los
instrumentos.

Con relacién a la propiedad intelectual, se presentd por escrito la solicitud de
autorizacion a la autora doctora Pilar Amaya para poder hacer uso de los
instrumentos RFT 7-70 (Riesgo Familiar Total) y ISF-GEN 25 (Instrumento de
Salud Familiar), quien asesord y otorgd este instrumento para la prueba piloto y
luego el RFT: 6-69 con el respectivo permiso.

297 CONGRESO DE COLOMBIA. De la responsabilidad del profesional de enfermeria en la Investigacion y

la docencia. Ley 911 de octubre de 2004, Diario oficial No. 45.693 de 6 de octubre de 2004
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3.6 DESCRIPCION DE INSTRUMENTOS

Fueron utilizados los instrumentos de Riesgo Familiar Total (RFT 6-69) Version,
uso restringido (Amaya 2006)*°® y el de Salud Familiar: ISF-GEN 25 (Amaya
1998). Quien ordeno y autorizo el uso de estos formatos para el estudio, mas no
autorizo el que sean anexados.

3.6.1 Descripcion del instrumento RFT: 6-69 (Riesgo Familiar Total). El
objetivo del RFT es detectar aquellos nucleos familiares vulnerables a presentar
problemas de salud o disfuncion. Pretende entonces identificar a las familias que
por diversos factores asociados con una trayectoria, forma de organizacion,
practicas de salud, disponibilidad de recursos o funcionamiento cotidiano, generan

riesgo de salud para los individuos que la forman y para la familia como un todo®®.

3.6.1.1 Datos técnicos del instrumento. En el cuadro 1 se debe observar los
datos técnicos del instrumento:

Cuadro 1. Datos técnicos del RFT

Aplicacion Individual

Nivel educativo Analfabeta a Bachiller

Nivel socioeconémico Estrato 1,2y 3

Edad Mayor de 15 afios

Materiales Cuestionario y guia de aplicacion
Tiempo de aplicacion Entre 30 y 40 Minutos

Fuente: Ultima version del Manual de Aplicacion y Calificacion del RFT. (Amaya 2006).

3.6.1.2 Estructura del Instrumento. El instrumento RFT 6-69?° de Amaya (2006)
contiene cinco secciones principales: las cuatro primeras identifican y describen
algunos aspectos importantes para el conocimiento de la familia pero no tienen
peso sobre el puntaje total. La quinta parte es un inventario de los factores de
riesgo que resultan mas discriminativos en los andlisis psicométricos que
generaron el instrumento. Estas cinco partes son:

208 AMAYA REY, Pilar. Instrumento de Riesgo Familiar Total RFT — Manual del Usuario (Versién, uso

restringido para la generacion de proyectos de investigacion de estudiantes de maestria en Enfermeria de la
Universidad Nacional de Colombia, 2006
pid. p. 2.

219 AMAYA, Pilar. Guia de determinacion de RFT. Bogota 2006
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1. Identificacion de la familia: identificar la familia y persona que da la
informacion asi como los datos de su ubicacion.

2. Composicién familiar y riesgos individuales: incluye informacién individual en
cuanto a género, edad, rol, informacion sobre algunas enfermedades o
condiciones especiales que pueden representar riesgo individual. Incluye
informacion sobre personas que han muerto.

3. Enfermedades de caracter familiar: inventario de enfermedades o desérdenes
gue segun datos epidemioldgicos ocurren en la familia y pueden incrementar el
riesgo (Se exploran las tres Ultimas generaciones).

4. Instituciones de apoyo: inventario de organizaciones que pueden apoyar social
o afectivamente a la familia.

5. Factores de riesgo por categorias: a) composicion familiar (9 items) b)
Servicios y practicas de salud (19 items) c) condiciones psicoafectivas (15
items) d) Situacién socioeconomica (9 items) e) Condicion de vivienda y
vecindario (9 items) y f) manejo de menores (7 items). A partir de la
puntuacion dada por las categorias se determina el riesgo.

La escala de calificacion del RFT 6-69, se apoya en el siguiente esquema: riesgo
bajo cuando el RFT da por debajo del 30 por ciento, medio cuando el RFT esta
entre 31 y 50 por ciento y alto cuando fluctta entre 51 y 100 por ciento, del total de
los item, a nivel general o segln categoria analizada®’. Especificada en el
cuadro 2. El riesgo se valora con una puntuacion de 0 o 1, segun ausencia o
presencia de la condicion escrita.

21 E| RFT 6-69 Amaya (2006) es la ultima version de calificacion del RFT, en el cual se hacen ajustes en las

categorias y  los puntajes de los rangos de riesgo, los cuales son mayores de los trabajados con el
instrumento RFT 7- 70, en estudios anteriores donde el (Alto= 21 puntos, Medio= 12 a 21 y Bajo= menos de
12 puntos), por las nuevas calificaciones mas exigente, como puede observarse en la Tabla 2 Escala de
calificacion total del RFT 6-69 por categorias (2006), en la pagina siguiente. a fin de facilitar medidas
resolutivas en todas las areas de promocion, prevencion, rehabilitacion y control.
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Cuadro 2. Escala de calificacion total del RFT 6-69 por categorias (2006)

ITEMS RIESGO FAMILIAR TOTAL
ESCALA Total Bajo (0-30%) | Medio (31-50%) | Alto (51-100)
escala

1. Composicion familiar 9 0-3 4-5 6-9

2. Servicios y practicas 19 0-6 7-10 11-19
de salud

3. Condiciones 15 0-5 6-8 9-15
psicoafectivas

4. Sijtuaciones 9 0-3 4-5 6-9
socioecondmicas

5. Condiciones de 10 0-3 4-5 6-10
vivienda y
comunidad

6. Manejo de menores 7 0-2 3-4 5-7

RFT Total 69 0-21 22-35 36-69

Nota. EI RFT 6-69 Amaya (2006) es la altima versién de calificacion del RFT en el que se ajustan
los puntajes por rangos mayores de los trabajados en estudios anteriores siendo Alto= 21 puntos,
Medio= 12 a 21 y Bajo= menos de 12 puntos por tanto la nueva calificacion especificada en el
cuadro 2, es mas exigente para medidas resolutivas en todas las areas de promocidn, prevencion,
rehabilitacion y control. En medicion se toma. El promedio aritmético X y las desviaciones estandar
DS més o0 menos 1.5 como elemento de control.

Segun la informacion del manual, el instrumento RFT ha sido sometido a la prueba
psicométrica de Kruder y Richardson con un coeficiente Alfa de .82. Validez
concurrente confirmada por correlaciones significativas APGAR-ASFE 2"

3.6.2 Descripcion del instrumento Salud Familiar ISF-GEN 25. El instrumento
consta de 25 items, los cuales estudian dos grandes temas, la escala de
Organizacion segun acuerdos (lo que la familia es) y la escala de Satisfacciéon
(grado de satisfaccién con lo que la familia es). La medicion se hace por la escala
de Likert, que se puntta 4, 3, 2,0 1.

Este instrumento ha sido sometido a las siguientes pruebas psicométricas:
Confiabilidad: Alfa Cronbach fue de .90 para escala de acuerdo y .91 para escala
de satisfaccion.

Validez concurrente con el APGAR familiar y el ASFE

42 AMAYA REY, Pilar. Instrumento de Riesgo Familiar Total RFT — Manual del Usuario Op. cit., p. 10.
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Validez de contenido con un panel de cinco expertos con un indice de Martuzza y
de indice de validez de contenidos iguales o mayores a .80 en ambas medidas.

Cuadro 3. Escalas de calificacion del GEN 25

ESCALA SIGNIFICADO CALIFICACION

Escala de La escala de Organizacion |Silas familias puntdan entre:

Organizacion | determinados por los | 87-100 = alto nivel de organizacién familiar.

Likert 1-4 acuerdos significa lo que la|83-86 = Nivel medio de organizacion.
familia hace en el diario vivir. | 82 y menos = bajo nivel de organizacion
El valor maximo de puntuacién | Segun el nivel de acuerdo, determinaran su
es4 organizacion y las hara altamente, medianamente

saludables o no saludables.

Escala de Esta escala puntla el grado | Silas familias puntdan entre:

satisfaccion de satisfacciébn con lo que |82-100 = familia altamente satisfecha

Likert 1-4 familia es y hace en cada una | 68 - 81 = familias satisfechas

de las dimensiones de
proceso de la escala de
acuerdo

67 y menos = familias poco satisfechas

FUENTE: Amaya de Pefia, Pilar. ISF- GEN 25. Andlisis de la informacion. Santafé de Bogota. Agosto 2000.

Los 25 items se encuentran organizados en cuatro grupos correspondientes a: las
dimensiones de mantenimiento del sistema; la cohesion; el cambio del sistema y;
la individuacion. El grado de salud familiar en parametros de lo que la familia es y
el grado de satisfaccion que tenga se determina por la medicion de las
dimensiones que se resumen en el cuadro 4.

Cuadro 4. Estructura del Instrumento de Salud Familiar General (ISF GEN 25)

GRUPO l>|o de Descripcién
items
Mantenimiento 5 Se refiere a las normas, roles, actividades de la vida familiar cotidiana
del Sistema (items)
Cohesién 7 Comprende los lazos de afecto, solidaridad, intimidad y cuidado,
cercania entre los miembros de la familia (items)
Cambio del 7 Involucra los procesos de cambio requeridos por la familia en su
sistema organizacion y procesos de ajuste en su trayectoria de valores (items)
Individuacion 6 Son los comportamientos de demuestran aceptacion y adaptacion de
las diferencias resultantes del crecimiento de cada miembro (items)

Fuente Amaya de Pefia, P. (1998)

213

213 |pid.
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3.7 RECOLECCION DE DATOS

La recoleccion de datos se hizo mediante la aplicacion de los instrumentos RFT 6—
69 (Riesgo Familiar Total) y ISF-GEN 25 (Grado de Salud Familiar) a los
informantes de las familias, que aceptaron participar en forma voluntaria en el
estudio. (Consentimiento informado anexo).

Los escenarios para la aplicacion de los instrumentos fueron la Unidad Bésica
Juan Francisco Berbeo, las viviendas de las familias o el sitio de trabajo de uno de
los padres, para quienes tuvieron dificultad para asistir al Colegio durante el
periodo de recoleccion, el cual se extendié hasta el mes de septiembre de 2007,
para asegurar el mayor numero de familias.

3.7.1 Procedimiento para la Investigacion.

3.7.1.1 Presentacion y Autorizaciones: Luego de contar con el aval de la
asesora de investigacion de la Universidad, sobre el proyecto de investigacion,
poblacién sujeto del estudio y seleccion del sitio para el estudio se continud con la
investigacion.

Se solicita y obtiene la autorizacién para el uso de los instrumentos Riesgo
Familiar Total RFT6-69 y el Instrumento Salud Familiar ISF-GEN 25. por parte del
autora Amaya (Anexo 1). Es importante aclarar, que el RFT 7-70, fue autorizado
y se aplicé en la prueba piloto y posteriormente la autora del instrumento para el
estudio de la muestra de las familias, la autora quien es a la vez la directora de
tesis, indicé un cambio con respecto al instrumento RFT, autorizando la versién
RFT 6-69 “Versidon de uso restringido para la generacion de proyectos de
investigacion de estudiantes de Maestria en Enfermeria de la Universidad

Nacional de Colombia”.?'*

Mediante presentacion de solicitud formal se dio a conocer a las directivas del
colegio Unidad Béasica Juan Francisco Berbeo la intencion del desarrollo de la
investigacion en dicha entidad, luego se obtuvo la aprobacion para realizarla e
introducir esta actividad dentro de su programacién( anexo 2)

214 AMAYA REY, Pilar. Instrumento de Riesgo Familiar Total RET — Manual del Usuario Op. cit., p. 1
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Se dio informacién oral y escrita a las familias sobre la investigacion, su
importancia y la forma de participar como padres en el desarrollo de la misma, en
la reunién de la Escuela de Padres los dias 28 de septiembre 2006, 27 de febrero
de 2007 y posteriormente, el ultimo miércoles de cada mes, en marzo, abril, mayo,
junio y agosto, igualmente y en forma individual, a aquellos familiares que
asistieron a los talleres de instruccién de los hijos. Obteniendo el consentimiento
informado de 129 familias, que participaron en la investigacion (anexo 3)

3.7.1.2 Capacitaciéon. Se recibe la capacitacion para el manejo del instrumento,
por parte de la directora de la tesis, a la vez la investigadora hace orientacion a
cuatro estudiantes de enfermeria de ultimo semestre de la Facultad de Enfermeria
de la Universidad Nacional, previa aprobacion de la directora.

3.7.2 Prueba piloto. Previo a la aplicacién de los instrumentos a la poblacion de
familias establecidas, se hizo una prueba piloto con el fin de determinar el grado
de dispersion de la poblacién. Esto permitié ver que era necesario hacer algunos
ajustes.

En la prueba piloto se aplicaron los instrumentos RFT 7-70 y el ISF-GEN 25 a
siete (7) familias de las 171 que conforman la poblacién objeto de estudio, que
voluntariamente aceptaron participar en esta parte, firmando el consentimiento
informado, previo a la entrevista, para la recoleccion de datos, mediante la
aplicacién de los instrumentos. La aplicacion de los instrumentos se hizo en la
jornada de la mafana, dentro del calendario acordado en las instalaciones del
colegio durante una semana.

Vale la pena comentar que para la prueba piloto se utilizo el instrumento RFT 7-70
(Riesgo Familiar Total). Amaya, Pilar 1992, 1998%"°. El cual tiene como objetivo,
detectar familias vulnerables a presentar problemas de salud en uno o mas
miembros que las componen. Busca identificar las familias que por diversos
factores asociados con una trayectoria, forma de organizacion, practicas de salud,
disponibilidad de recursos o funcionamiento cotidiano, generan riesgo de salud
para los individuos que las forman y para la familia como un todo. EIl cual difiere
del (RFT 69-6), especialmente en la determinacion de categorias y la clasificacion

del riesgo®®.

215 AMAYA, P. Instrumentos de riesgo familiar total (7-70) y Salud Familiar General (ISF: GEN - 25)

Referentes tedricos conceptuales y andlisis de la informacion. Santa Fe de Bogota, 1992, 1998 y 2000
1 AMAYA Rey, P.
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Esta version del instrumento consta de una primera parte denominada
“identificacion familiar”, que no puntia para la determinacién del riesgo, pero
aporta informacién sobre la familia, por contener datos sobre la conformacion
familiar, relacionados con edad y genero de los miembros, tipologia familiar, ciclo
vital, enfermedad sentida, tipo de apoyo institucional y afiliacion a régimen de
seguridad social.

La calificacion del Riesgo Familiar Total, esta dado en otros puntajes como son:
alto riesgo con 22 o mas puntos, riesgo medio entre 13 y 21 puntos y bajo riesgo
si es de 12 0 menos puntos segun total de items de riesgo. El total de preguntas
del instrumento RFT 7-70, es de 70, se clasifican segun el tipo de factor, que
puede ser: el primero individual o por grupos de edad, el segundo biolégico-
familiar, el tercero de medio ambiente y el cuarto servicios de salud, de los cuales
el segundo y tercero se subdividen en las siguientes categorias, cada una con 7
preguntas: composicion familiar, morbilidad de la familia; mortalidad en la familia,
el cual permite incluir miembros del sistema familiar fallecidos durante el mismo
afio de la aplicacion del instrumento (el segundo grupo de factores); ambiente
socioeconémico, ambiente fisico de vivienda y vecindario y (el tercer grupo de
factores) ambiente psico-afectivo familiar; estilo de vida y practicas de salud , de
tal manera que cada pregunta de ser positiva da 1 punto para un total de 70, lo
cual es el valor numérico que corresponde segun la escala al riesgo total familiar,
por lo tanto deben analizarse las respuestas con frecuencia y porcentaje, de
manera individual cada pregunta y por categorias, identificando cuéal alcanza
mayor frecuencia y porcentaje revelando mayor riesgo y de manera total cuantas
presentan riesgo alto, medio y bajo. El cual se diferencia en la determinacion de
las categorias, como se puede observar en el Cuadro 4 en la pagina 95 de este
trabajo.

La prueba piloto permiti6 establecer varios aspectos a tener en cuenta, como
lograr habilidad en el manejo de los instrumentos, la comprension y manejo de las
preguntas (estas son largas y dificultan su comprension); se encontré6 que se
requiere de una hora, minimo, para la aplicacion del instrumento, por la situacion
misma de las familias, la necesidad de hacer catarsis o0 de comprender o resolver
dudas en cuanto al cuidado, ante las preguntas hechas, ademas de la flexibilidad
requerida en cuanto al horario de las citas, a las entrevistas, pues fue necesario
reprogramar citas por las prioridades de la familia.

Posteriormente la directora y autora de los Instrumentos, indica para el presente
estudio el instrumento RFT 6-69%', que ajusta las categorias e items de estas.

2T AMAYA REY, Pilar. Instrumento de Riesgo Familiar Total RFT — Manual del Usuario Op. Cit
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3.7.2.1 Recoleccion de datos. Para su aplicacion, con el apoyo de las directivas,
docentes y familiares, se acordd hacer programacién para dos meses y medio,
asignando una semana para cada curso, estableciendo fecha y hora, trabajando
en el horario de la mafana, entre las 6:30 AM y las 9:00 AM y en la tarde de 4:00
PM a 6:00 PM. Como en el desarrollo de dicha programacion se observo que mas
del 50 por ciento de los programados en la primera semana tuvieron dificultades
para asistir, entonces se opto por reprogramar las citas. Se implemento la rutina
de realizar llamadas el fin de semana para recordar la fecha de la cita de quienes
habian aceptado participar y para los padres a quienes se dificultd asistir al
colegio se programaron las citas para aplicar la encuesta en el medio familiar o
laboral.

De las 171 familias con miembros con Deficiencia Mental escolarizados en la
Unidad Basica Juan Francisco Berbeo finalmente participaron el 4 por ciento en la
prueba piloto y 75 por ciento en la recoleccion final de los datos, 21 por ciento de
familias no entraron a participar en la investigacion, por una u otra razén, 11 por
ciento no aceptaron participar en la investigacion y 10 por ciento no participaron
por no disponer de tiempo para desplazarse y preferir no ser visitadas en el hogar
o0 en el trabajo o no tenian informacion sobre los jévenes .

En cuanto a los o las informantes, el estudio reporta a las madres como
principales informantes setenta por ciento, en segundo lugar los padres 17 por
ciento, parejas de padres 4.7 por ciento, abuelas 3.1 por ciento, otros miembros
de la familia 4.6 por ciento. Aspecto que se tendra en cuenta al final en relacion
con la percepcion del riesgo. Todos firmaron el consentimiento informado y
tenian la capacidad mental para responder en entrevista todas las preguntas.

Fueron entrevistadas 129 familias, de las cuales el 59 por ciento se realizaron en
un periodo de dos meses y medio en las instalaciones del colegio Unidad Béasica
Juan Francisco Berbeo, luego el 41 por ciento reprogramado: se entrevisto el 17
por ciento en sus hogares, 20 por ciento en el colegio y 4 por ciento en el sitio de
trabajo.

3.7.2.2 Analisis de resultados. Se hace la recopilacion de los datos, segun los
instrumentos de valoracion riesgo Familiar Total- RFT-6-69 y el instrumento Salud
Familiar General: ISF: GEN-25, y clasificacion de la informacion, de acuerdo con
el disefio del estudio y los objetivos y posteriormente el andlisis cuantitativo de los
datos recolectados mediante herramientas de estadistica descriptiva, por razén de
calculos como:
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Frecuencia absoluta, corresponde al nimero de veces que se repite un suceso,
respuesta o valor.

Distribucién de frecuencias, puntuacién para cada categoria de manera ordenada
o sistematizada que incluye frecuencias absolutas de cada valor.

Medidas de tendencia central: “son puntos en una distribucién, los valores medios
o centrales de este”®*®, incluyen media o promedio aritmético de una distribucion
qgue se calcula mediante la suma de los valores dividida por el nUmero de casos y
“moda, que es la categoria o puntuacién que ocurre con mayor frecuencia”?**

Medidas de variabilidad, indican cuan diseminados se encuentran los datos en
una distribucion, es decir la dispersién de estos, que incluye el rango o recorrido
que indica la diferencia entre la puntuacion maxima y la minima y desviacion
estandar, “el promedio de desviacion de las puntuaciones con respecto a la
media”®? o la raiz cuadrada de la varianza.

3.8 CALCULO DE PRORRATEO

Durante el desarrollo del proceso investigativo se evidencia que hay items que no
aplicaban a la poblacién en estudio, tales como, los numero 3, 42, 54 y del 63 al
69, que puntian en el RFT total. Para prorratear un puntaje bruto se aplica la
siguiente ecuacion:

X= (PB x 69)/ C
Donde X es el valor bruto prorrateado, PB es el puntaje bruto obtenido y C

corresponde al numero de items contestados. 69 corresponde al total de items del
instrumento RFT. (Amaya 2006)

218 HERNANDEZ, Roberto; FERNANDEZ, Carlos y BAPTISTA, Pilar. Metodologia de la Investigacion. México
DF: McGraw-Hill Editores, 2003.

219 |pid.

220 |pig.
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3.9 LIMITACIONES DEL ESTUDIO

Los resultados del estudio se pueden generalizar o aplicar a familias con uno o
mas miembros con deficiencia mental, siempre y cuando sean escolarizados,
puesto que el estudio se realizé exclusivamente con familias que presentaron esta

caracteristica.

3.10 MARCO DE ANALISIS

El objetivo de este capitulo es presentar la descripcidon y analisis cuantitativo de
los resultados que incluye identificacion de las familias, riesgo familiar total y por
categorias del RFT 6-69 y finalmente el grado de salud familiar del ISF GEN - 25,
mediante herramientas de estadistica descriptiva, por razon de célculos como:
frecuencias absolutas, frecuencias relativas, medidas de tendencia central como
media y moda, medidas de variabilidad como desviacién estandar. El analisis de
la informacion de las familias se hizo segun el esquema de variables como se
presenta a continuacion.

Cuadro 5. Variables del estudio

4.1 IDENTIFICACION DE FAMILIAS

Distribucién de la poblacion por edad y género

Tipologia familiar y
composicion

Tipologia familiar

e Familias segun nimero de miembros que las conforman

e Familias segln roles de sus miembros

e Distribucién de miembro con Deficiencia Mental por tipo de familia

Ciclo vital familiar

Permanencia en el sector

Permanencia de las familias por localidades en Bogota

Afiliacién al sistema de seguridad social

Orientacion sexual

| Presencia o no de riesgo segun tengan orientacién o no sobre sexualidad

Percepcién de enfermo o sano por genero y rango de edad

Morbilidad familiar

Morbilidad en nifios

Distribucién de riesgos por accidentes, presencia o no de problemas
odontoldgicos, visuales y auditivos.

Riesgo Morbilidad sentida. Distribucién por riesgo, por sistemas
segun fisicos
morbilidad Eventos de salud de caracter familiar

Miembros de la familia con Deficiencia Mental segin
grado de severidad

Instituciones de apoyo

Distribucién de familias seguin percepcion de apoyo de las instituciones
eventos en salud de caracter familiar

101




4.2 RIESGO FAMILIAR TOTAL

Riesgo familiar total Riesgo familiar total general

Riesgo Familiar total por categorias

Relacion del Distribucidn del riesgo por categoria. Composicion
riesgo por familiar

categorias Distribucién del riesgo por categoria. Practica y
servicios de salud

Distribucién del riesgo por categoria. Condicién
psicoafectiva

Distribucién del riesgo por categoria. Condicién
socioecondmica.

Distribucidn del riesgo por categoria. Condicién de
vivienda y vecindario.

Distribucién del riesgo por categoria. Manejo de
menores

4.3 GRADO DE SALUD FAMILIAR

Grado de salud familiar segin Organizacién determinada por acuerdos

Grado de salud familiar segin escala de satisfaccion

Fuente: esquema elaborado por la investigadora para la presentacion de los datos

3.10.1 IDENTIFICACION DE FAMILIAS

Se parte de la descripcion y analisis de las caracteristicas de la poblacion segun
edad y género, posteriormente se analiza la estructura familiar a partir de la
tipologia familiar, que incluye ademas la composicion familiar (Hace referencia al
namero de miembros, roles de los integrantes de la familia y miembros con
deficiencia mental), y ciclo vital.

En segundo lugar se determinan los resultados del periodo de permanencia en el
sector. Teniendo en cuenta que las familias del estudio provienen de diferentes
sectores de Bogota y municipios aledafios, se incluye la distribucion de familias
por sectores y por afios de permanencia.

Para determinar la afiliaciéon al sistema de seguridad social se parte de los
resultados de determinacién del régimen de afiliacion por miembros de la familia,
porque no siempre tienen el mismo régimen, o no todos los miembros de la
familia estan afiliados. Algunas empresas promotoras de salud (EPS) no aceptan
cubrir a quienes presentan Deficiencia Mental después de los 18 afios.

Posteriormente se toman aspectos que van a indicar presencia de riesgo en salud
gue puedan tener estas familias, como la orientacion en sexualidad y la
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percepcion de enfermo o sano. Estos dos aspectos en el andlisis se hacen
partiendo de respuestas para cada individuo, segun género y edad. Riesgo en
nifios, segun esquema de vacunas, estado nutricional y existencia de maltrato
intrafamiliar.

Igualmente se determinan los resultados de morbilidad familiar. Para tal efecto se
describen los casos de morbilidad segun edad y las enfermedades de caracter
familiar, segun:

v Distribucion de morbilidad por accidentes, presencia o no de problemas
odontoldgicos, visuales o auditivos por edad.

v Distribucion del riesgo.

v Distribucion por eventos en salud de caracter familiar.

Finalmente se presentan las Instituciones que las familias consideran que les
ofrecen apoyo familiar.

3.10.2 RIESGO FAMILIAR TOTAL RFT: 6-69

El riesgo familiar total es medido a través de la aplicacién del instrumento RFT 6-
69, version ACTUALIZADA propuesto por Amaya (2006), (Cuadro 2 “Escala de
calificacion total del RFT 6-69 por categorias” Pag. 96

El Riesgo familiar total se dara en términos de alto, si esta entre 36 y 69 puntos
(mas del 51%) medio entre 22 y 35 puntos (31%-50%) y bajo si es igual o menor
a 21 puntos (30%). Posteriormente se establecen las relaciones de riesgos por
categorias, por familias. El riesgo total familiar se entrara a determinar por
categorias manteniendo las escalas de clasificacion segun esquema para cada
categoria, expuesto igualmente en el cuadro 2. Finalmente, se resaltan aquellos
items en que afectan mayor numero de familias segun categorias
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3.10.3 GRADO DE SALUD FAMILIAR

El grado de salud familiar, valorado segun el instrumento de Salud Familiar ISF-
GEN 25, esta apoyado en los tres criterios dados por Friedemann (1995): lo que
hace la familia para mantener acciones en las cuatro dimensiones (Escala de
Acuerdo), el grado de satisfaccion de la familia con lo que hace en la vida
cotidiana (Escala de Satisfaccion) y, por dltimo, la congruencia entre el sistema
familiar y su sistema primario ambiental.

Se hace teniendo en cuenta la puntuacion de las escalas de “Organizacion” y de
“satisfaccion”, y se clasifica, segun una de tres categorias en las que se conservan
los criterios reportados por la autora del instrumento. Asi pues, para la escala de
acuerdos las familias son clasificadas como poco saludables si puntian con
valores inferiores o iguales a 82, saludables si puntiian con valores entre 83 y 86
puntos y familias altamente saludables si puntlian con valores superiores a 87. Del
mismo modo, las familias son catalogadas en la escala de satisfaccion, como poco
satisfechas si puntiian con valores inferiores o iguales a 67, satisfechas si punttan
entre 68 y 81 y altamente satisfechas si puntian con valores superiores o iguales
a 82 (Escala de calificacion del Gen cuadro 5). Pag. 97
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4 RESULTADOS Y DISCUSION

Este capitulo tiene como finalidad presentar la descripcién y analisis cuantitativo
de los resultados de la caracterizacion de las familias del estudio, incluyendo la
identificacion de las familias, el riesgo familiar total, el riesgo por categorias y el
grado de salud familiar segun los instrumentos RFT 6-69 y el ISF GEN 25°?. Los
analisis se realizaron a través de herramientas de estadistica descriptiva,
mediante calculos de frecuencias absolutas, frecuencias relativas, medidas de
tendencia central (media y moda) y medidas de variabilidad como desviacién
estandar.

Previo al establecimiento de resultados y el andlisis, manteniendo lo principios
ético se obtienen los datos de la informacion recolectada a través de entrevistas
realizadas a 129 familias con uno o mas miembros con deficiencia mental,
escolarizados en la Unidad Basica Juan Francisco Berbeo, conformadas por un
total de 588 personas. Los instrumentos fueron contestados especialmente por los
padres, esporadicamente por abuelos y solo en dos casos por hermanos. Las
entrevistas fueron pactadas previamente y se realizaron en el Colegio hogar o el
trabajo, segun facilidades de los informantes durante los meses de abril a
septiembre de 2007 con el fin de asegurar el maximo de familias.

Una vez recolectada la informacion de las 129 familias, se hizo la base de datos
en ACCESS, posteriormente los datos son trasladados a tablas de Excel y
finalmente al programa estadistico SPSS para su analisis. El analisis estadistico
parte de la descripciobn de las caracteristicas de identificacion de las familias,
posteriormente la caracterizacion de Riesgo Familiar Total y por Categorias y
finalmente el Grado de Salud Familiar, cuyos resultados se organizan en tablas y
gréficas, para su interpretacion y analisis a la luz del marco referencial y tedrico, lo
que permite fundamentar los puntos de discusion, conclusiones y
recomendaciones.

4.1 IDENTIFICACION DE LAS FAMILIAS

221 AMAYA REY, Pilar. Nota: “La guia y el instrumento es una version adaptada del manual de Aplicacion y

Calificacion del RFT 6-69, (2007) elaborada para efectos de capacitacién en la aplicacion del instrumento y
sus bases tedricas y operativas. En consecuencia, el uso de este documento y de los datos que se deriven de
las aplicaciones queda expresamente restringido a tal fin”.
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En la identificacién de las familias se Incluye caracterizacion de personas que
hacen parte de estas familias segun género y edad, analisis de la estructura
familiar, periodo de permanencia en el sector de residencia, afiliacion al sistema
general de seguridad social en salud, percepcion de salud, morbilidad familiar
sentida, eventos de salud e instituciones de apoyo familiar, aspectos que dan una
panoramica de las familias, pero que no hacen parte del puntaje para la
determinacién del riesgo o grado de salud.

4.1.1 Distribucién de la poblacién por edad y género. De acuerdo con los
resultados de la muestra, las 129 familias cuentan con un total de 588 miembros,
como se presenta en la tabla 2, donde se indica que hay 52,6 por ciento de
mujeres y 47,4 por ciento de hombres, predominando las mujeres a escala general
con porcentajes superiores a los estimados del DANE en el 2005 en el pais 50.55
por ciento y en Bogota 51.82 por ciento?”’. Sin embargo, cuando se hace la
diferenciacion por etapas, se notan algunos contrastes en cuanto al género,
evidentes en la tabla 2 y grafica 1, aspecto que vale la pena examinar.

Segun rangos de edad el porcentaje de mujeres entre 14 y 30 afios, es menor al
de los hombres de la misma edad, contrastando con los datos demograficos a
escala nacional, donde la poblacion de mujeres es superior a la de los hombres en
este periodo de vida?*- ?**, En la poblacién entre 31 y 49 afios, por cada dos
mujeres hay un hombre, como se observa en la figura 1, lo que se puede asociar
a padres ausentes y predominio de madres cabeza de hogar, aspecto que
confirma lo establecido por Planeacién Nacional con respecto a los hijos en

hogares con un solo padre®>.

Los resultados de la tabla 2 revelaron que segun el rango de edad los
adolescentes alcanza el 28.6 por ciento de total de miembros por etapa,
superando el registro nacional en un 9 por ciento, mientras que los menores de
10 afios apenas llega a 9,6 por ciento de la poblacion, mu%/ por debajo del 20 por
ciento que representa la poblacién infantil en el pais®®. El 53.6 por ciento
representa el total de adultos en etapa productiva con edades entre 20 y 59 afios,

Zi COLOMBIA. DANE. Proyecciones 2005-2020. Nacionales y Departamentales [en linea]. Op. cit. p. 24.
Ibid.

224 COLOMBIA. DANE. Estimaciones de poblacién por grupos de edad segun departamentos y distritos. Op.
cit. p. 24.

225 COLOMBIA. Ministerio de la Proteccién Social. Situacién de salud en Colombia : Indicadores bésicos,
2005. Op. cit. p. 25.

226 COLOMBIA. DANE. Estimaciones de poblacién por grupos de edad segun departamentos y distritos. Op.
cit. p. 24.
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ubicandose por encima de las cifras del DANE a escala nacional que son el 47 por
ciento. Lo anterior lleva a pensar que segun edad priman los miembros de la
familia independientes (54%) sobre los dependientes (46%), sin embargo un alto
porcentaje de adultos menores de 30 afios se mantienen dependientes de la
familia al ser parte de la poblacion escolarizada en educacion especial, puesto que
sus edades estan entre los 11 y los 25 afios, situacion que no cambiara para
muchas de estas personas por su deficiencia mental.

Tabla 2. Edad de los miembros de las familias por edad y género.

GENERO %
RANGO FEMENINO MASCULINO TOTAL
EDAD . )
Frecuencia % Frecuencia %
<1 afio 1 0,17 0 1 0,17
la4 9 1,53 6 1,02 15 2,55
5al0 24 4,08 16 2,72 40 6,8
11al4 24 4,08 37 6,29 61 10,37
15a19 55 9,35 52 8,84 107 18,2
20a 30 50 8,5 72 12,24 122 20,75
31a49 84 14,29 42 7,14 126 21,43
50 a 59 37 6,29 38 6,46 75 12,76
>60 afios 25 4,25 16 2,72 41 6,97
Total 309 52,6 279 47,4 588 100

Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de
la Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.

Una poblacion de alta vulnerabilidad son los adolescentes, que requieren
especial atencion por encontrarse en la etapa de las grandes crisis del ser
humano, con respecto a la identidad, la independencia y la sexualidad, crisis que
requiere del apoyo de la familia, mas si se tiene en cuenta las demandas y riesgos
del medio social, donde buscan incursionar para lograr independencia de la familia
Sin embargo muchos de ellos estaran en desventaja por la ausencia —
especialmente del padre — que se puede confirmar con la diferencia tan marcada
en el porcentaje de hombres y mujeres mayores de 30 afos.

107



Figura 1. Distribucidon de los miembros de las familias por edad género

DISTRIBUCION DELOS MIEMBROS DELA FAMILIA POR
RANGO DEEDAD Y GENERO
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BF 1 8 24 24 55 50 84 37 25
oM 0 8 B 37 52 72 42 38 B

Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de
la Secretaria de Educacién del Distrito Capital, Bogota - 2007.

El porcentaje total de nifios y de ancianos (16.8%), estd por debajo de los
estandares nacionales (28%), favoreciendo en parte a las familias, al reducir el
riesgo de vulnerabilidad frente a las enfermedades y la muerte, en estos dos
grupos poblacionales, como se presenta con mas detalle en el punto de riesgo
segun morbilidad sentida.

4.1.2 Estructura familiar. Contempla la clasificacion de las familias segun la
tipologia y esta determinada por el nimero de miembros y rol que desempefian en
los diferentes tipos de familias. Se incluye ademas numero de personas con
Deficiencia Mental segun tipo de familia. Finalmente el ciclo vital de las familias
nucleares segun modalidad.

4.1.2.1 Tipologia familiar. En la tabla 3 se presentan los tipos de familias, de
acuerdo con la clasificacion dada por Amaya (2000), segun resultados
presentados en la figura 2, las nucleares apenas representan el 39.5 por ciento,
las nucleares modificadas alcanzan 31 por ciento, en las extensas predominan las
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modificadas (11.63), existe un 6,98 por ciento de nucleares reconstruidas y las de
menor frecuencia son las atipicas (1,55%).

Las cifras indican riesgo desde la tipologia, puesto que las familias nucleares (N)
estdn muy por debajo del 48 por ciento registrado por el DANE en el pais e
igualmente en relacion con lo encontrado en los estudios referenciados de Valle y
Silva en los que el porcentaje de familias nucleares son 47 y 54.5 por ciento,
respectivamente, y del estudio de Family Voices y la Universidad de Brandeis®*’,
en que 72 por ciento de las personas que respondieron la encuesta estaban
casadas. El bajo porcentaje de estas familias puede tener varias explicaciones
como responden a lo encontrado por la Universidad Nacional de Colombia y
UNICEF??® con respecto al proceso de alteracion de la estructura familiar donde
segun sus estudios 70 por ciento, de las familias empiezan como nucleares, pero
en la etapa de expansion sélo 31 por ciento se mantienen, porque en la trayectoria
tienden a modificarse, de otro lado las familias nucleares modificadas estan por
encima de los datos del DANE (28%)*° y Profamilia (30%)?° y el mas alto
porcentaje de familias extensas modificadas que las extensas y las reconstruidas
hace que en las familias de este estudio se encuentre una mayor vulnerabilidad
frente a la de las familias colombianas, no solo por la proporcién, sino porque,
ademas, son familias con una o mas personas discapacitadas, en donde en un
solo adulto recae la responsabilidad de sus miembros.

En segundo lugar Sanchez (2006), frente a la permanencia de la pareja después
de tener hijos con discapacidad, considera que “la discapacidad de un hijo es un
factor precipitante de ruptura conyugal y una importante fuente de conflicto de
pareja que igualmente afecta a los hijos al tener que afrontar la separacion de los
padres y crecer en familias uniparentales y aunque Blanca Nufiez?*' considera
que “Los conflictos que llevan a la disolucion de la pareja no surgen a nivel familiar
como consecuencia directa de la discapacidad, sino en funcion de las
posibilidades o no de la familia de implementar estrategias, recursos Yy
capacidades para adaptarse a esta situacion”, en las familias del estudio, parece
gue estas posiciones tienen asidero, debido a que existen parejas separadas por
motivos diferentes a la discapacidad del hijo y otras en las cuales esta situacion

27T EAMILY VOICES Y UNIVERSIDAD DE BRANDEIS. Op. cit. p. 72.

28 UNIVERSIDAD NACIONAL DE COLOMBIA, UNICEF-COLOMBIA. Observatorio de coyuntura
socioecondmica. Op. cit. p. 25.

229 COLOMBIA. DANE. Censo general 2005. Op. cit. p. 61.

20 PROFAMILIA. Salud sexual y reproductiva en Colombia. Encuesta Nacional Demogréfica y Salud.

Colombia, 2005. Op. cit. p. 41.

%L NUNEZ. Op. cit. p. 142.
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fue su detonante. De todas formas la separacion de la pareja hace que algunos de
los afectados retornen a las familias extensas en busqueda de proteccion y apoyo,
gue en esta poblacion alcanza 20.93 por ciento, la busqueda de una nueva pareja
(6.9%), y que se formen las familias atipicas.

Figura 2. Caracterizacion de las familias segun tipo

OS DE FAMILIAS

Nuclear (N), nuclear modificada (NM), nuclear reconstruida (NR), extensa (E), extensa modificada
(EM), y Atipica (A)

Fuente: Resultado segln instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de
la Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.

Las familias segun el total de personas que las conforman. En las familias del
estudio como puede observarse en la tabla 3, el nUmero de miembros oscila entre
2 y 12 personas, las mas pequefias, especialmente nucleares modificadas,
conformadas por un adulto y un hijo escolarizado. El méximo correspondié a una
familia nuclear modificada con 12 miembros. A la vez predominan las
conformadas por 4 miembros y con un promedio de 4,5, por encima de lo
establecido para Bogota que es de 3.5°%2, sin embargo es similar a lo encontrado
por Silva®®, en las familias de los estudiantes de primer semestre de enfermeria
en 2003 y por debajo de lo encontrado en el estudio de Valle, en Fusagasuga®*
donde el nUmero de personas por familia es de 5.

232
24.

COLOMBIA. DANE. Proyecciones 2005-2020. Nacionales y departamentales, 2003 [en linea]. Op. cit. p.

233 SLVA VIVIESCAS. Op. cit. p. 62.

234 \ALLE BALLESTEROS. Op. cit. p. 62.
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Tabla 3. NUmero de personas que conforman cada tipo de familias

TIPO DE
FAMILIA Numero de Familias segin miembros
2 3 4 5 6 |7 8 |9 12 | TOTAL %

N 6 23 | 16 3|11 0 2 51| 39,53
N.M 12 | 11 | 11 1 4 |0 0 1 40| 31,01
N.R 5 2 11| 1 9| 6,98
E 3 511 3 12 9,30
E.M 1 2 3 5 01]0 2 2 15| 11,63
A 1 1 2 1,55
TOTAL 13 | 19 |45 | 22 | 15| 3 7 4 1 1291100,00

Tipo de Familia: N=Nuclear N.M.=Nuclear Modificada N.R.=Nuclear Reconstruida E=Extensa
E.M.=Extensa Modificada A=Atipica.

Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de
la Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.

El nimero de miembros por familia es importante, si se tiene en cuenta que
algunos de ellos sufren deficiencia mental, y requieren mayor proteccion y
cuidado; una cuarta parte (24.8%) de las familias cuenta con so6lo dos o tres
miembros. En los casos de las familias nucleares modificadas el padre a cargo
tiene mayor responsabilidad y niveles superiores de frustracion, porque no cuenta
con quien compartir la situaciéon de su hijo, especialmente si son hijos Unicos;
situacion opuesta con otra cuarta parte (23.3%) que corresponde a las familias
con mas de seis (6) miembros en su composicién, que ayudan a los padres en la
satisfaccion de las expectativas, por no estar concentrada la atenciéon en un solo
miembro y, por la misma razon, facilitando la obtencion del apoyo requerido de
acuerdo con lo encontrado en la literatura revisada.
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Figura 3. Composicién de las familias segun topologia y numero de
miembros
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Tipo de Familia: N=Nuclear N.M.=Nuclear Modificada N.R.=Nuclear Reconstruida E=Extendida
E.M.=Extendida Modificada A=Atipica

Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de la
Secretaria de Educacién del Distrito Capital, Bogota - 2007.

Distribucion de roles de los miembros en la familia. En la tabla 4 se observa
gue el rol predominante es el de hijo/a (53.9%), el de madre llega a 19.39 por
ciento, mientras que el de padre apenas alcanza 12.1 por ciento, y los padrastros
son el 1.5 por ciento, los nietos son el 4.8 por ciento y entre abuelas y abuelos son
27, o sea el 4.6 por ciento, mientras que las nueras y yernos apenas alcanzan a
ser 0.5y 0.2 por ciento respectivamente.

La diferencia en la relacion de padres y madres explica el alto porcentaje de
familias nucleares modificadas, en las cuales (87.5%) la mujer es cabeza de
hogar, pero la presencia de 6 padres solos cabeza de hogar, llevan al indice tan
alto de familias nucleares modificadas, de las familias en estudio. Ilgualmente en
las familias extensas modificadas la mujer prima como cabeza de hogar, en ellas
tiene a cargo la crianza y cubrimiento de las necesidades de los nietos.

Un alto porcentaje de adultos esta en el rol de hijos, puesto que los menores de 19
afios son 236, y los hijos registrados son 317, por lo que 25.2 por ciento es mayor
de 20 afios y s6lo 48.3 por ciento de estos (122) presentan deficiencia mental,
evidenciando la salida tardia del hogar de los otros, la cual se puede asociar a los
requerimientos de educacion, o falta de trabajo de unos y proteccién de los
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miembros con deficiencia mental®, la dependencia econémica tanto de estos

como sus hermanos estaria coligada al desempleo cuyo indice es de 20.5 por
ciento a escala nacional®®, problema que afecta especialmente a la poblacién
joven y, por supuesto, a sus familias, la exigencia de mayor formacion educativa
para ingresar al medio laboral y en las familias extensas a hijos ya madres o
padres solteros sin solvencia econdémica.

Tabla 4. Distribucién de personas segun roles en las familias

TIPOS DE NUumero de miembros por familia segln roles

FAMILIA A |BN| H M N |NA|INR| P |[PR| S | T | Y |TOTAL
N 0 0 [ 131 | 51 0 0 0 51 0 0 0 0 233
N M 0 0 | 102 | 34 0 0 0 6 0 0 0 0 142
NR 0 0 29 9 0 0 0 0 9 0 0 0 47
E 13| 1 21 9 13| 0 3 9 0 0 2 2 73
EM 11 | 0 28 9 15| 0 0 4 0 4 8 0 79
A 3 0 6 2 0 1 0 1 0 0 1 0 14
TOTAL 27 | 1 | 317 | 114 |28 | 1 3 71 9 4 |11 ] 2 588
Porcentaje | 46 0,2 |539|194|148|02|05|121|15|0,7]|19/0,3

Tipo de Familia: N=Nuclear N.M.=Nuclear Modificada N.R.=Nuclear Reconstruida E=Extensa
E.M.=Extensa Modificada A=Atipica.

Roles: A=Abuelo, BN=Bisnieto H=Hijo M=Madre N=Nieto NA=Nana NR=Nuera P=Padre PR=
Padrastro S= Sobrino T=Tio Y=Yerno

Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de
la Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.

En estas familias el rol parental exige a padres, abuelos y otros miembros
prepararse para apoyar a los que presentan deficiencia, algunos mediante el
establecimiento de un taller casero para promocionar sus productos por la
dificultad para ingresar al medio laboral, porque socialmente sélo hasta ahora se
estd buscando la forma de su inclusion en algunas empresas, donde laboren
dentro de la modalidad de talleres protegidos, pero un familiar ha de seguir siendo
su tutor, pues la remuneracién es minima, manteniendo la dependencia social y
econdmica de la familia.

235 COLOMBIA. Constitucién Politica, 1991. De los derechos sociales, econémicos y culturales. Op. cit. p. 22.

23 COLOMBIA. Ministerio de Salud y OPS. Situacién de Salud en Colombia — Indicadores Basicos 2001. Op.

cit. p. 23.
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En cuanto a los demés roles de los miembros de la familia se explican por la
presencia de familias extensas con nietos, yernos o nueras. La nana explica una
de las familias atipicas, que est& conformada por una familia nuclear completa y
una nuclear incompleta que se unieron para ayudarse mutuamente. Se observa
igualmente que el numero de nietos (N), es alto ante el nUmero de yernos (Y) y
nueras (NR), indicando la presencia de madres y padres solteros que dependen
de las familias de origen (Tabla 4) se puede deducir que en estas familias no
siempre los padres logran encaminar adecuadamente a los hijos considerados
normales, quedando expuestos a la paternidad o maternidad tempranas, sin
parejas estables, presentan desercidon escolar y en casos extremos, participan en
grupos no deseables.

Figura 4. Roles de los miembros de las familias
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Tipo de Familia: 1=Nuclear 2.=Nuclear Modificada 3.=Nuclear Reconstruida E=Extensa
E.M.=Extensa Modificada A=Atipica.

Roles: A=Abuelo, BN=Bisnieto H=Hijo M=Madre N=Nieto NA=Nana NR=Nuera P=Padre PR=
Padrastro S= Sobrino T=Tio Y=Yerno

Segun comentarios de los informantes, en la familia extensa algunos abuelos
dependen de los hijos casados 0 en otros casos han asumido los hijos separados,
padres solteros y nietos, o son abuelos que han asumido solos la crianza de los
nietos con deficiencia mental; llama la atencién que todos los menores de cuatro
afios hacen parte de las familias extensas. Se evidencia en las entrevistas solo un
caso de patria potestad de una de las jovenes a cargo de su hermano, en el resto
de las familias esta responsabilidad recae especialmente en uno de los padres o
abuelos. Para clarificar mas la afeccion de las familias por la Deficiencia Mental se
presenta a continuacién el grado de deficiencia de los miembros por familia.

114



Las familias y los miembros con deficiencia mental. Para complementar la
determinacién del riesgo en los diferentes tipos familia (Tabla 5), se presenta la
relacion de familias con miembros con deficiencia segun su severidad, puesto que
en ocasiones hay familias con mas de un miembro con deficiencia®®’ y la
severidad igualmente puede estar afectando a unas familias mas que a otras. Al
respecto, en las familias extensas la relacion es de 1.58 y nucleares modificadas
de 1.3 hijos con deficiencia. En las extensas puede responder a la aparicion de la
deficiencia en més de una generacién, no necesariamente son hermanos, pero
proporcionalmente tienen un mayor porcentaje de miembros con Deficiencia
Mental Moderada, que de por si limita en forma marcada a la persona para asumir
su independencia. En las familias nucleares modificadas el caso es mas critico,
puesto que en familias con tres a cuatro miembros estaria asumiendo solo un
adulto la carga de las personas con deficiencia, que en este grupo de familias el
namero de limitrofes es 5 Gnicamente, leves 32 y los moderados llegan a 15. En
las familias nucleares reconstruidas y en las atipicas el riesgo es menor, debido a
que tienen un solo miembro con Deficiencia Mental por familia y la mayoria
presenta Deficiencia Mental Leve.

En las familias predomina la afectacion leve de sus miembros con deficiencia
mental, teniendo una participacion del 61.1% del total, la moderada (29.9%), la
limitrofe (7.6%) y la severa se da en dos familias; la incidencia de personas con
deficiencia leve y moderada responde a las caracteristicas de los jovenes
escolarizados, la aparicion de mas de un miembro con deficiencia en estos dos
grados responde a lo encontrado en la literatura, que muestra como la Deficiencia
Mental Leve tiende a presentarse en mas de un caso por familia y de una
generacion a otra, mientras que la afectacion severa o profunda normalmente, se
presenta un solo caso por familia y no repite de generacion en generacion,. En el
caso de las dos familias nucleares con miembros con Deficiencia Mental Severa,
se sale de lo expuesto por la literatura, porque en los dos casos hay otros hijos
con Deficiencia Leve o Moderada®®. Estan favorecidas en este sentido las otras
127 familias estudiadas.

27T HERREROS MB. Op. Cit. p. 61.
238 MOESCHLER, John B, SHEVELL, Michael and the Committee on Genetics. Clinical genetic evaluation of
the child with mental retardation or developmental delays. American Academy of Pediatrics. 2005-2006.
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Tabla 5. Distribuciéon de miembros en las familias con Deficiencia Mental

PERSON TOTAL PROMEDIO
TIPOS DE AS FAMILIAS POR
FAMILIA GRADO DE SEVERIDAD DE LA DEFICIENCIA DM* No FAMILIA
limitrof modera
e Leve do Severo No
A 2 2 2 1
E 1 10 19 12 1.58
E.M 1 15 4 19 15 1.26
N 4 33 20 5 59 51 1.15
N.M 5 32 &2 52 40 1L
N.R. 1 6 9 9 9 1
TOTAL 12 96 58 2 157 129 1.2
% 7,60% 61,10%  29,90% 1,30% 100.0%

Tipo de Familia: N=Nuclear N.M.=Nuclear Modificada N.R.=Nuclear Reconstruida E=Extendida

E.M.=Extendida Modificada A=Atipica. *D.M.= Deficiencia Mental

Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de
la Secretaria de Educacién del Distrito Capital, Bogota - 2007.

Con respecto a los jovenes con deficiencia mental, en general, se retrasa el
desarrollo de la independencia y la ejecucién de labores, comparado con el
desempefio de los jévenes normales. En ocasiones es mas dificil para ellos
afrontar las crisis de la adolescencia, asumirse y poder determinar situaciones de
riesgo, requiriendo de mas ayuda en la toma de decisiones, en su manejo y en el
desarrollo de las actividades de la vida cotidiana.

Los investigadores indican que la aparicion de miembros con deficiencia mental,
afecta a los padres, hermanos y hasta familiares distantes?-?*° quienes
dependiendo de su capacidad para afrontar la situacion podran ajustarse a ella
segun Stoneman®** o, por el contrario, vivir en verdadero conflicto como lo afirma

39 BRODIN y RIVERA. Op. cit. pp. 44-49.

240 FINUCANE, Brenda, McCONKIE-Rosell, Allyn, CRONISTER Amy. Sindrome x fragil : Un libreto para
familias y profesionales. Fundacion Nacional del X Fragil de Estados Unidos, Instituto Elwyn de Formacion e
Investigacion ;t del prof. Dr. Ramos, Feliciano J. Universidad de Zaragoza. Disponible en:
<http://www.nfxf.org/FRAX_Handbook_Spanish_Translat>

21 STONEMAN y GAVIDIA-PAYNE. Op. cit. p. 69.
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Salgado®*, igualmente estan los hermanos que pasan de no entender lo

sucedido, al temor de ser contagiados, el temor a ser sefalados o rechazados
socialmente y el temor a tener hijos con deficiencia igual a la de sus hermanos®®,
su adaptacion dependera de la actitud desarrollada especialmente por los padres

en la condicién de cada hijo.?*

4.1.2.2 Ciclo vital familiar. Como se presenta en la tabla 6, se toman las familias
nucleares, en sus tres clasificaciones, que son el 77.5 por ciento del total de las
familias, las cuales de acuerdo a lo planteado por Duvall y retomado por
Amaya®*®, se encuentran en la fase de familias con adolescentes 44 por ciento y
33 por ciento son familias con adultos o en etapa de lanzamiento, del total de las
129 familias. No obstante que el ciclo vital no aplica a las familias extensas,
extensas modificadas y las atipicas, ellas en su conformacién tienen uno o mas de
sus miembros adolescentes o jovenes, que la familia debe proteger y facilitar su
desarrollo.

Al hacer el comparativo con las familias de los otros dos estudios de las
investigadoras Valle y Silva, se encuentra que estas tienen adolescentes ( 57% y
40% respectivamente) y las familias de esta investigacion tienen 44 por ciento de
familias con adolescentes; pero como se analiz6 en la tipologia familiar, los
jovenes de las familias del presente estudio estan en desventaja frente a los de los
otros dos estudios porgue es menor el porcentaje de familias nucleares y mayor el
de familias nucleares modificadas: Silva especifica que las demas familias en las
diferentes modalidades son familias con adultos, en las familias del actual estudio
las nucleares con adultos representan 33 por ciento, que desde edad de los hijos
seria benéfico, pero para el caso no, porque un alto porcentaje de ellos son hijos
con deficiencia, que los obliga a mantenerse en dependencia por su minusvalia.

242 SALGADO DE LA TEJA. Op.cit. p.1.

243 FINUCANE, MCCONKIE y CRONISTER. Op. cit. p. 110.
24 HARRINGTON; ROSEN y GARNECHO. Op cit. p. 61.

245 AMAYA REY. Instrumento Riesgo Familiar Total RFT: 5-33. Op. cit. p. 20.
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Tabla 6. Distribucion de familias nucleares segun tipo y ciclo vital

FAMILIAS POR

CICLO VITAL TIPOS DE FAMILIA

N NM N R Otras TOTAL
Familia con 27 24 6 0 57
adolescentes
% 20,9% 18,6% 4,7% 0 44.2%
Familias con
Adultos 24 16 3 0 43
% 18,6% 12,4% 2.3% 0 33,3%
OTRAS 29 22.5%
TOTAL 51 40 9 29 129

N=Nuclear N.M.=Nuclear Modificada N.R.=Nuclear Reconstruida.

Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de
la Secretaria de Educacién del Distrito Capital, Bogota - 2007.

El predominio de familias con adolescentes requiere de atencion por los aspectos
criticos propios del desarrollo del adolescente, que puede contribuir en el
incremento del riesgo total de la familia, al tener que afrontar las tres grandes
crisis de la adolescencia, la identidad, independencia y sexualidad®*®, mientras los
padres superan la crisis de la edad madura, con sus correspondientes miedos a
envejecer, el sol del medio dia y los cambios propios del climaterio o de
maduracion en el hombre, como de los nuevos retos tanto en su rol social como
familiar; apoyar a los abuelos y el ajustarse a la idea de menor posibilidad de
independencia de sus hijos con deficiencia mental. Estas familias tienen como
riesgo el proceso madurativo de los padres y la discapacidad de los jovenes para
asumirse y a futuro cuidarse ellos mismos. Es una tarea dificil por lo que, en
algunos casos, estos jovenes pasaran progresivamente al cuidado de los
hermanos o como se ha podido confirmar en esta comunidad educativa, a ser
parte de las instituciones “de caridad”.

La llegada de la adolescencia de los hijos se convierte en un periodo de
reactualizacion de la tematica de la discapacidad movilizada por el mismo joven,
donde nacen interrogantes que necesita responder ¢por qué soy asi?, ¢por qué
soy diferente?, ¢naci asi?, ¢me enfermé?, siendo una nueva oportunidad de
padres e hijos para hacer una resignificacion de la situacioén, y si es el caso, de
sanar viejas heridas, de afirmar sus afectos, porque, como afirma Nudfez, “en los
jovenes con Deficiencia Mental o en los hermanos suele aparecer el sentimiento
de “no ser querido por los padres”, pero especialmente, el joven debe reafirmarse

248 CARVAJAL. Op. cit. p. 40.
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a si mismo, lograr cierto grado de independencia de la familia y consolidar su
propia identidad. Nufez afirma también que “el hermano sin discapacidad es
ahora el hijo desposeido frente a su hermano usurpador y ladron”. Aqui surge el
predominio de fuertes sentimientos de ira, rivalidad, celos, envidia ante las
mayores atenciones, privilegios, cuidados y provisiones materiales requeridas de
acuerdo con la percepcion por uno u otro hermano. A su vez, estos sentimientos
hostiles hacia el hermano aumentan la culpa que lo empuja a buscar en forma
compulsiva demostrar actitudes contrarias, por ejemplo, cordialidad, bondad
excesiva o ayuda hipersolicita hacia é1**’.

En las “familias con adultos”, un alto porcentaje de los hijos adultos jovenes, estan
escolarizados, entre ellos los de educacidén especial, que se encuentran en la
etapa de lanzamiento, en la cual el joven se debe estar independizando de la
familia y ubicando social y laboralmente; en este sentido se observa que el
porcentaje de familias nucleares con estos adultos es de 43 por ciento, que indica
un retardo en la salida de los hogares, de los hijos hacia su independencia. Una
de las causas es la carencia de recursos, especialmente econémicos, asociada a
la falta de empleo, salarios bajos o encontrarse en etapa de finalizacion de su
formacion profesional o técnica, en el caso de los jovenes no deficientes, y en el
caso de quienes presentan deficiencia mental, dada por encontrarse en etapa de
formacion escolar que va hasta los 25 afios en promedio y su dependencia
generalmente se prolonga indefinidamente, siendo lo normal que se queden en el
seno de la familia®*®.

Los investigadores indican que la presencia de miembros con deficiencia mental,
afecta a los padres, hermanos y hasta familiares distantes®*® quienes dependiendo
de su capacidad para afrontar la situacion podran ajustarse a ella segun
Stoneman®*°, o por el contrario vivir en verdadero conflicto como lo afirma
Salgado,®* igualmente estan los hermanos quienes pasan de no entender lo
sucedido, al temor de ser contagiados, el temor a ser sefialados o rechazados

socialmente y el temor a tener hijos con deficiencia al igual que sus hermanos?%?,

27 MUNOZ. Op. Cit. p. 67.

%8 SECRETARIA DE EDUCACION PUBLICA-UNIVERSIDAD PEDAGOGICA NACIONAL — HIDALGO. Op.
cit. p. 48.

249 BRODIN y RIVERA. Op. Cit. p. 66.
%0 STONEMAN y GAVIDIA-PAYNE. Op. Cit. p. 69.
%1 SALGADO DE LA TEJA. Op. Cit. p. 110.

252 FINUCANE, McCONKIE y CRONISTER. Op. Cit. p. 110.
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su adaptacioén dependera de la actitud desarrollada especialmente por los padres

y la condicién de cada hijo®*.

4.1.3 Periodo de permanencia en el sector. Teniendo en cuenta que las familias
del actual estudio provienen de diferentes sectores de Bogota y municipios
aledafios, se presenta su distribucion por localidades y permanencia en afos.

En la tabla 7, se observa que las familias estan residenciadas en 13 de las 20
localidades de Bogota y en dos pueblos cercanos, con una mayor concentracion
en Suba con 25.6 por ciento de las familias, EngativA con 21.7 por ciento,
Usaquén (13.1%) y Barrios Unidos con (12.4%) que es la localidad donde est&
ubicado el colegio; es de advertir que son localidades donde las familias tienen
una permanencia superior a 11 afios, lo cual indica que estas familias presentan
buena estabilidad en la vivienda.

Relacionando los datos de la tabla 7 con los de la tabla 1, se evidencia que
existen otras localidades con un alto indice de personas con Deficiencia Mental
gue no siempre cuentan con Instituciones especiales para la educacion de esta
poblacién. Es por esta razén que asisten nifios de localidades muy distantes al
Colegio como Kennedy, Ciudad Bolivar, Usme y Tunjuelito, ademas de La Calera
y Soacha que son pueblos aledafios a Bogota. El colegio estad ubicado en una
localidad mas industrial que residencial.

Igualmente al asociar con la tabla 1 “Distribucion porcentual de personas con
Deficiencia Mental por localidad®** y el bajo numero de centros de educacién
especial de origen estatal. Esto explica la dispersiéon de las familias de este
estudio, puesto que a pesar de la politica de discapacidad aln no se cuenta con
suficientes condiciones que faciliten la formacién de estos jévenes.

3 HARRINGTON; ROSEN y GARNECHO. Op. cit. p. 61.

%4 COLOMBIA. DANE. total de discapacidades por localidad y en especifico por deficiencia mental para

pensar y aprender, 2005.
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Tabla 7. Permanencia de las familias por localidades en Bogota

<1 1a5 5a10 11 0 + Total
Localidad Afio Afios Afios AROS Familias %

01 Usaquén 2 4 1 10 17 13%
02 Chapinero 2 3 0 2 7 5%
03 Santa Fe 0 1 0 1 2 2%
04 San Cristdbal 0 1 3 4 3%
05 Usme 0 0 1 1 2 2%
06 Tunjuelito 0 0 2 2 2%
08 Kennedy 0 0 1 3 4 3%
10 Engativa 2 7 4 15 28 22%
11 Suba 0 5 8 20 33 26%
12 Barrios

Unidos 1 2 11 16 12%
14 Martires 1 1 2 4 3%
18 Rafael Uribe 1 0 1 1 3 2%
19 Ciudad Bolivar 0 1 2 1 4 3%
Municipios Cund. 3 3 2%
Total 10 24 20 75 129 100%
% 7,8% 18,6% 15,50% 58,14% 100%

Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de
la Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.

La dificultad esta dada por el desplazamiento que deben hacer los jévenes para
llegar al colegio y el medio de transporte, primero por lo explicado anteriormente,
debido a que muchos viven en zonas distantes y segundo porque no cuentan con
la posibilidad de acceder a los buses dados por la Secretaria de Educacién que se
limitan a transportar a los que viven en Suba y Engativa, los demas lo deben hacer
en el servicio publico de buses, poniendo en riesgo la seguridad de los jovenes, lo
gue obliga a muchos padres a acompafarlos en el recorrido todos los dias,
mafiana y tarde.

Los peligros a los que se ven avocados los jovenes son los accidentes de transito,
por carros y bicicletas, las convulsiones que sufren en la calle o en los vehiculos
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de servicio publico, la pérdida de ubicacién quedando refundidos en la ciudad o
haciendo que se bajen en el paradero equivocado.

Figura 5. Periodo de permanencia en el sector
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Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Béasica Juan Francisco Berbeo de la
Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.

4.1.4 Afiliacion al sistema de seguridad social. Como se presenta en la tabla 8
y figura 2 s6lo el 61.6 por ciento de esta poblacion esta afiliada a la seguridad
social en el régimen contributivo y el 0.7 por ciento en régimen especial, mientras
que 37.8 por ciento, hace parte de la poblacion en situacion de pobreza o miseria,
gue se ve obligada a recurrir al SISBEN o solo en emergencia a ser atendida bajo
la modalidad de vinculado. Las familias nucleares modificadas son las mas
afectadas, pues de las 142 personas que forman estas familias 75, o sea el 53 por
ciento, no tiene capacidad econémica para pagar su seguridad social, como se
puede confirmar segun datos en la tabla 8.

En este caso vale la pena aclarar que hay familias donde nadie esta afiliado y en
otros las familias comentan lo dificil que es mantener a los hijos con Deficiencia
Mental afiliados a pesar de lo establecido por Ley 255, hacen parte del grueso de
la poblacién que no cuenta con recursos para cubrir sus gastos en salud y, por
supuesto, no se puede asegurar los tratamientos farmacoldgicos o de
rehabilitacion y aquellos que han sido afiliados por sus padres en el régimen

%5 COLOMBIA. Congreso de la Republica. Ley 361 de 1997. Op. cit. p. 22.
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contributivo corren el riesgo de no recibir el subsidio de discapacidad o pension,
en ausencia de los padres.

Tabla 8. Tipo de afiliacidén al Sistema de Seguridad Social

Tipo Regimenes de afiliacién
de Total
familia RC RE RS SSS VvV Miembros
N 168 4 58 4 233
NM 67 67 3 5 142
N. R. 20 27 47
E 61 8 4 73
E. M. 33 45 78
A 13 1 14
TOTAL 362 4 206 11 5 588
% 61,60% 1% 35,00% 2% 1% 100%

RC= Régimen Contributivo RE= Régimen Especial SSB= Sisben
SSS=Sin Servicio de Salud V= Vinculados

Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de
la Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.

Al relacionar con los estudios de referencia se encuentra que estas familias
cuentan con un mejor sistema de aseguramiento en general y en mayor nimero
gue las de Fusagasuga y muy paralelo al de las familias de los jovenes de primer
semestre de enfermeria en el 2003 de la Universidad Nacional; sin embargo es
precaria su situacién si se compara con las familias del estudio de Voices y la
Universidad de Brandeis, donde cuentan en muchos casos hasta con un seguro
especial de discapacidad y aunque —aparentemente en cuanto afiliacion es igual a
estas familias (97%), sin embargo, para el caso de las familias de este estudio un
alto porcentaje de sus miembros se encuentra afiliado al SISBEN (35%), mas los
vinculados, mas los sin servicios de salud, como se puede observar en la figura 5,
esto indica la precariedad de las familias para afiliarse por si mismas, sobre todo
si se tiene en cuenta que cualquier contrato de trabajo exige la afiliacion previa al
sistema contributivo, que a la vez indica el extremo de la informalidad del trabajo o
medio de sustento de los padres o proveedores.
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Figura 6. Tipo de afiliacion al Sistema de Salud

RC= Régimen Contributivo RE=Régimen Especial SSB=Sisben SSS=Sin Servicio de Salud V= Vinculados

Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de
la Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.

4.1.5 Orientacién en sexualidad. Presencia o no de riesgo segun tenga
orientaciobn o no sobre sexualidad. La tabla 9 destaca el porcentaje de
poblacién que ha recibido orientacion sexual (60.9%), especialmente en mayores
de 15 afos por adolescentes y adultos jovenes. En esta fase que hay mayor
namero de hombres orientados que mujeres. De otro lado se observa que a
medida que se incrementan los afios de edad, hay menor niumero de personas
orientadas en sexualidad. En cuanto a los nifios y nifias entre 5y 11 afos, se
observa que solo 17 de 40 han recibido informacién sobre el tema. Al respecto
un informante considera que esa orientacibn no es necesaria para un nifio
pequefio, e igualmente asi es reportado en los nifios menores de 4, sin embargo si
se parte tanto de la teoria de desarrollo de la personalidad desde lo propuesto por
Freud y la psicosocial de Erickson, tanto a las nifias como a los nifios se les educa
con respecto a lo sexual, y a los adultos es necesario orientarlos en el respeto y
cuidado a los nifios en su sexualidad.

Segun lo presentado en la tabla 9 los resultados con respecto a adolescentes
muestran que de 61 puberes 33 alin no cuentan con orientacion, o sea mas del 50
por ciento; igualmente los informantes consideran que 31 por ciento de lo que los
adolescentes en fase media o tardia no cuentan con orientacion sexual; otro dato
significativo es de adultos entre 31 y 49 afios y entre 50 y 59 afios, de quienes el
33 y 30 por ciento respectivamente, no cuentan con orientacion, dato de vital
importancia pues indica la urgente necesidad de buscar nuevas estrategia de
orientacion para los jovenes e incluir en la escuela de padres la orientacion sexual
para ellos segun la etapa en la que estan y promover alternativas para que ellos a

124



Su vez orienten a sus hijos, pues tanto en los que presentan deficiencia como los
otros adolescentes de la familia, se da el proceso de desarrollo que impacta a
nivel fisico, mental y psiquico que en la interaccion con el medio social los lleva a
un proceso de exploracion y experimentacion y al deseo sexual que puede
causarles preocupacion o miedo y a buscar explicaciones, que si no son dadas a
tiempo y en forma organizada, puede exponerlos a comportamientos de riesgo
como actividad sexual indiscriminada, embarazos indeseados o enfermedades de
transmision sexual. De otro lado los adultos dependiendo de la fase en la que
estén igualmente van haciendo transito frente a su sexualidad, su actividad sexual
y su relacion de pareja asi como a las demandas de sus hijos de orientacion y
acompafiamiento en el manejo de las crisis de identidad y sexualidad que afrontan
en cada etapa.

De otro lado, algunos padres informantes comentan que sienten temor de hablar
sobre tema, porque los ponen en riesgo por desconocimiento y falta de confianza.
En algunos casos aunque a las jovenes las tienen con algun método
anticonceptivo, no les comentan para evitar que inicie actividad sexual temprana,
en otros casos mantienen control permanente de sus hijas con deficiencia, no se
preocupan asi de las jovenes “normales”, y no dan la orientacidbn necesaria,
facilitAndose el madre solterisimo temprano en ellas.

Ademas de reportar baja orientacién a los adolescentes y adultos, en los nifios y
nifias de estas familias, segun datos registrados en la tabla 9, del total de menores
de entre 5y 9 afios 27, 0 sea 67.5 por ciento, no han recibido orientacién segun
los informantes. Lo que constituye un factor de riesgo significativo si se tiene en
cuenta el abuso sexual, tanto en nifilos como adolescentes que se constata con los
seis casos reportados por los mismos estudiantes del colegio o sus familiares; es
una situacion que exige permanente orientacion a las familias sobre este riesgo y
la trascendencia de tener mayores medidas preventivas con el fin de incrementar
la orientacion a los padres sobre como ayudarse si fueron victimas del abuso
sexual, el respeto a los hijos para evitar traumas en ellos y, lo primordial, analizar
con quien dejan a sus hijos, la importancia de orientar a los nifios para evitar ser
abusados por conocidos o extrafios, la busqueda de asesoria y manejo legal en
casos de abuso y asegurar el apoyo terapéutico cuando se ha dado el abuso tanto
para el nifio o la nifia o jévenes victimas, como para la familia.
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Tabla 9. Educacion sexual, relacionada con género y edad.

Educacion Sexual Total

Rango edad Genero Sl % NO % NA % Personas
Menor de 1 F 1 017 1
la4 F 1 017 5 08 3 051 9
M 0 3 051 3 051 6

5a10 F 7 119 17 2,89 24
M 5 08 10 1,7 1 0,17 16

11a14 F 13 221 11 1,87 24
M 15 255 22 3,74 37

15a19 F 36 6,12 18 3,06 54
M 37 6,29 15 2,55 53

20a24 F 25 425 9 153 34
M 36 6,12 6 1,02 42

25a30 F 11 187 5 085 16
M 27 459 3 051 30

31a49 F 58 9,86 26 4,42 84
M 24 4,08 18 3,06 42

50 a 59 F 26 4,42 11 1,87 37
M 26 4,42 12 2,04 38

Mayor de 60 F 7 1,19 18 3,06 25
M 4 068 12 2,04 16

358 609 221 376 8 136 588

Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Bé&sica Juan Francisco Berbeo de la
Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.

Es importante anotar que los padres que tienen mas de un hijo con deficiencia
cognitiva informaron que no fueron orientados ni asesorados por el equipo de
salud que los atendia, acerca de la importancia de las pruebas genéticas,
metabdlicas, de deteccidn de bacterias o virus, métodos anticonceptivos, cuidado
durante la prefiez y el parto, informacién y asesoria que aseguraran mayores
cuidados para “evitar mas hijos con deficiencia” y asegurar que quienes nascieran
tuvieran el minimo de complicaciones, cuando hay determinantes genéticos. Se
encontraron familias hasta con cuatro miembros con Deficiencia Mental en
diferentes grados de discapacidad no solo mental sino fisica. Lo cual responde a
lo planteado por Herreros, en el estudio de Sindrome de pulgar incluido donde
muestra que el problema se repite por falta de prevision en los servicios de salud,
presentandose en tres generaciones, sin que la familia hubiera sido informada
sobre los sindromes o patologias causantes de la deficiencia®®®. Igualmente en

%% HERREROS MB. Op. Cit. p. 61.
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cuanto a las enfermedades de transmision sexual u otras causas que pueden
traer consecuencias funestas en un hijo como sucede con la sifiis o la
toxoplasmosis.

Se puede concluir que en estas familias la educacion sexual ha de tomarse como
un elemento basico de la educacion en general, cuyo objetivo es de “caracter
formativo, creando en el nifio, joven o adulto una serie de actitudes, valores y
comportamientos ante si mismo como ser, ante su propio cuerpo, hacia la realidad
de su sexo, asi como de su rol actual y futuro. De ahi que educar sexualmente
implique completar el desarrollo integral del individuo, evitando que se forme una
imagen distorsionada, negativa o falsa sobre el sexo y su sexualidad’®’ y a
cambio como lo recomienda Torres, fortalecerlos en su autoestima, contribuyendo
asi a evitar riesgos , por lo que el grupo de apoyo del colegio y de enfermeria de la
Universidad Nacional, en practica, han venido incrementando la orientacion sobre
los cambios propios de la adolescencia, la importancia del reconocimiento de la
sexualidad en las diferentes etapas de la adolescencia, la importancia de actividad
sexual responsable y el cuidado a partir de la autoestima, asi como la importancia
de los métodos anticonceptivos, si inician actividad sexual . Aspecto en el que es
necesario ampliar la orientacion a los padres, siguiendo las recomendaciones de
Torres y Beltran®*® porque para algunos es un tema todavia dificil de abordar.

4.1.6 Distribucidon de percepcion riesgo, sano o enfermo por género y rango
de edad. Segun lo obtenido en la tabla 10, acerca de la percepcion del riesgo,
esta indica que 53.4 por ciento de la poblacion presenta algun problema en salud,
habiendo més incidencia en el género femenino (25%), en relacion con (21.6%) en
el género masculino. Esta proporcién se incrementa al relacionar con la morbilidad
sentida.

De acuerdo con la edad, se espera que las poblaciones de riesgo sean la de nifios
y la de ancianos, situacion que se cumple en la poblacion mayor, donde se
observa que 63 por ciento de los ancianos presentan morbilidad, pero es
significativo el numero de miembros de la familia entre los 11 y 30 afios, que
presentan riesgo. Como se puede observar en la tabla 10 el porcentaje de
poblacion en riesgo se da asi: adolescentes entre 11 y 14 afio (52%), en el grupo
de 15 a 19 (58%) y adultos jévenes menores de 30 afios (60%), porcentaje muy
alto en una etapa en la que los indices de jovenes con problemas de salud se
consideran bajos.

%" TORRES y BELTRAN. Op. cit. p. 61.

28 |bid. p 38- 42
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Tabla 10. Percepcion de riesgo de enfermo o sano por edad y género

Femenino Masculino TOTALES Total
Rango
Edad % %
Sano Enfermo Sano Enfermo Enfermo
Sano Enfermos

Oal 1 100% 0% 1
la4d 6 3 3 3 60% 6 40% 15
5al0 16 9 15 1 76% 10 24% 41
11al4 11 13 18 19 48% 32 52% 61
15a19 29 25 16 36 42% 61 58% 106
20a 30 17 33 32 40 40% 73 60% 122
31a49 42 42 31 11 58% 53 42% 126
50a59 9 28 13 25 29% 53 71% 75
60 < 8 17 7 9 37% 26 63% 41
TOTAL 139 170 135 144 A47% 314 53% 588

Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Béasica Juan Francisco Berbeo de la
Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.

Mientras que en el Colegio Acciéon Comunal de Fusagasuga®>®, el 75 por ciento de
las familias tiene la percepcion que sus miembros estan “sanos”, situacion que la
autora justifica en esa poblacién por el predominio de “familias con adolescentes”;
contradictoriamente, en las familias del colegio Juan Francisco Berbeo, solo 47
por ciento tienen la misma percepcion, a pesar de que también en su mayoria son
familias con adolescentes o jovenes.

4.1.7 Morbilidad familiar. Describe los casos de morbilidad segun edad y las
enfermedades de caracter familiar, en el grupo de familias objeto de estudio.
Eventos de Salud de caracter familiar cuyos resultados y andlisis se han
distribuido en las siguientes categorias: morbilidad en nifios, riesgo por
accidentes, problemas orales y visuales, morbilidad sentida y distribucion por
eventos de salud.

4.1.7.1 Morbilidad en nifios. En cuanto a los nifios (que constituyen el 8.9 por
ciento de la poblacion), el principal riesgo esta dado por los problemas virales, que
afecta al 2.38 por ciento de los mismos, el maltrato se da en el 1.02 por ciento. Es
importante tener en cuenta el reporte del nimero de nifios con problemas de
desnutricion, que no solo afecta a los nifios menores de 5 afios, sino que también
afecta a los escolarizados, como lo demuestra el hecho, de haber sido incluidos

%9 VALLE BALLESTEROS, Ruth. Op. cit. p. 62.
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en el programa de refrigerios del ICBF a partir de los pardametros de peso y talla
encontrados. Con respecto al maltrato familiar, las madres afirman que los
esposos las maltratan a ellas al igual que a sus hijos y los abuelos comentan que
sus nietos son maltratados por los padres.

Tabla 11. Riesgo y morbilidad en nifios

Factores Frecuencia %
VACUNAS 3 0.51
NUTRICION 5 0.85
MALTRATO 6 1.02
VIRALES 14 2.38

Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de la
Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.

4.1.7.2 Distribucion de riesgos por accidentes, problemas orales y visuales,
segln edad. La presencia de accidentes se dio en 65 miembros de las familias,
los problemas odontolégicos en 168 y los problemas visuales y auditivos en 287,
con respecto a los odontologicos responden a los datos de morbilidad general.
Para puntualizar cada uno de estos riesgos a continuacion se hace presentacion
individual.

El 10 por ciento del total de la poblacion ha sufrido accidentes, siendo los adultos
jovenes entre los 20 y 49 afios, los mas afectados, con 18 accidentados; en
segundo lugar estan los adolescentes con 14 casos. Es significativa la ausencia
de accidentes en nifios escolares y preocupa la presencia de accidentes en las
personas mayores de 40 afios. La ausencia de accidentalidad en los escolares es
algo benéfico para esta poblacion pues a diferencia de lo expuesto por el Instituto
Interamericano del nifio*® no hay reporte de accidentes en ellos. En cuanto a los
adolescentes y adultos la accidentalidad responde a los indices de la Secretaria
de Salud de Bogot&d®®’. Los accidentes afectan a la familia por los cuidados que
requiere quien los sufre y ademas por el trasfondo emocional que en ocasiones
encierra el hecho de que se termine sufriendo un accidente.

%0 CONGRESO PANAMERICANO DEL NINO. Instituto Interamericano del Nifio. Op. cit. p. 26.

1 ALCALDIA MAYOR DE BOGOTA. Secretaria Distrital de Salud. Direccion Salud Publica. Boletin

epidemioldgico cuatrimestral drip. Op. cit. p. 26.
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Figura 7. Accidentalidad en miembros de las familias

OAccidentes 1 5 9 16 15 9 5

Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de la
Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.

Con respecto al Riesgo en salud oral se encuentra que 29 por ciento de la
poblacion presenta problemas de este tipo, que se incrementan en ndmero de
afectados en la medida que aumenta la edad, pero que empieza a ser evidente ya
en los nifios. Esta situacion tiende a empeorar si se tiene en cuenta que cada vez
aumenta el nimero de familias en pobreza y miseria, y los problemas de salud
oral son directamente proporcionales con el grado de nutricibn o desnutricion de
un pueblo.

Figura 8. Riesgo odontoldgico segun edad
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Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de la
Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.
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Es factible que la problematica sea mayor segun lo observado en los jovenes con
Deficiencia Mental en los que hay presencia de caries, pérdida de piezas dentales,
problemas de mordida y deglucion; las dos primeras estan asociadas a la nutricion
y habitos higiénicos que afectan el fortalecimiento de los piezas dentales, ademas
porque en jovenes con Deficiencia Mental tiende a estar disminuida la sensibilidad
tanto de pares craneanos sensitivos como mixtos, entre ellos el facial, trigémino y
vago, afectando el paso de los alimentos y darse cuenta de restos de alimentos en
la boca presentando gingivitis y caries. Ademas las EPS no cubren la profilaxis y
el tratamiento, entonces las familias no tienen dinero con que costear dichos
gastos.

Segun la percepcion de los informantes con Riesgo Visual o auditivo, este es uno
de los problemas de salud que los impacta, al contar con 287 afectados por
miopia 0 hipermetropia, casi siempre combinadas con el astigmatismo,
exoftalmos, problema marcado en los jovenes, se encuentra un alto indice de ellos
gue utiliza gafas. En cuanto a los problemas auditivos, solo hay reportado un caso
de sordera.

Figura 9. Estado visual o auditivo de las personas
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Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de la
Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.

En general, de los riesgos especificos que son tenidos en cuenta dentro del
formato del estudio se observa que para esta poblacion lo mas sentido son los
problemas visuales, que tienden a ser detectados desde la etapa escolar, en
segundo lugar los de salud oral; de otra parte, como se comentd en parrafos
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anteriores, los accidentes se registran especialmente en adolescentes y adultos
jovenes, aspecto que se asocia con la tendencia general. En los mayores de 60
afos también se presentan algunos casos, que puede ser muy invalidantes en esa
etapa y de exigencia de cuidado por parte de la familia. Ademas de éstos se
presenta otra serie de problemas de salud que afectan a las familias.

4.1.7.3 Riesgo segun morbilidad sentida En este caso se hace alusion en
primera instancia a la distribucion del riesgo segun otras enfermedades que
afectan a los miembros de la familia y los eventos de salud de caracter familiar. En
la tabla 12 se presentan los datos referentes al item “otras enfermedades”, de las
cuales por ser tan diversas se hace una clasificacién asociada a los sistemas.

En la tabla 13 que hace referencia a los eventos de salud de caracter familiar,
datos que al ser relacionados confirman que en estas familias la morbilidad esta
dada por las afecciones del sistema nervioso, por el numero de diagnésticos
asociados a este sistema mas el alto nUmero de personas con deficiencia mental.
Excluyendo los diagnosticos asociados a la Deficiencia Mental el riesgo de las
familias se asociaria al riesgo general, pues, como puede verse en la tabla 12 los
problemas cardiovasculares son el 22 por ciento. Estando en un tercer lugar los
problemas osteomusculares con 17 por ciento del total, aparentemente los
problemas menos frecuentes son genitourinarios, sin embargo en varios casos
estos son causados por el cancer.

Tabla 12. Distribuciéon de otras enfermedades por sistemas

Otras enfermedades que afectan la

Frecuencia %
muestra
Cardiovascular 63 22%
Neurolégica 55 +157 19%
DM
Osteomuscular 49 17%
Gastrointestinales 30 11%
Sistema endocrino 10 4%
Genitourinaria 15 5%
Psicoafectivas 30 11%
Maltrato 8 3%
Piel y desnutricién por carencia 25 9%
285 100%

132



Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de la
Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.

Los altas cifras en enfermedades de tipo neurolégico, causantes de la Deficiencia
Mental, se asocian al sindrome de Down, las convulsiones, la hiperactividad, los
problemas de aprendizaje o problemas mas discapacitantes como las paralisis, en
relacion con el resto de patologias parece seguir el curso normal de los problemas
de salud en Colombia.

Tabla 13. Distribucién por eventos en salud de caracter familiar

Presencia de Eventos en salud de caracter familiar No 129

Patologia Frecuencia Porcentaje
EPILEPSIA 39 30,2%
E_MENTAL 22 17,1%
R_MENTAL 114 88%
DOWN 16 12%
ASMA 24 19%
CANCER 46 36%
ANEMIA 23 18%
IAM 22 17%
E_RENAL 19 15%
ALCOHOL 29 22%
DESNUTRI 4 3%
MALTRATO 33 26%
HEMOFILIA 3 2%
DIABETES 49 38%
HTA 57 44%
ARTRITIS 33 26%
TBC 3 2%

Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de la
Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.

Segun la percepcion de los informantes de las 129 familias, el mayor porcentaje lo
da el “Retardo mental” (88%) que no necesariamente es Retardo Mental por
Sindrome de X Fragil, sino Deficiencia Mental, por variadas causas, diferenciando
como causa tan solo el sindrome de Down 12 por ciento o la Epilepsia 30 por
ciento; esta Ultima no siempre es el factor causante o el Unico factor de la
Deficiencia. En cuanto a la Hipertension Arterial (44%), la Diabetes (38%), Cancer
(36%), Artritis (26%), son altas las cifras de familias con la patologia presente o el
antecedente en sus familias de enfermedades de tipo crénico, a pesar del bajo
porcentaje de poblacién mayor de 60 afos, de acuerdo con los datos de la tabla
13.
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Con respecto a la “Enfermedad Mental” 17.1 por ciento de las familias notifican,
presencia de Trastornos Mentales. Es de anotar que solo dos de los jovenes en
formacion sufren Trastorno Psiquiatrico, el resto corresponde a otros miembros de
la familia, no necesariamente de convivencia. Desde lo psicosocial el Alcoholismo
esta presente en 22 por ciento de las familias mas el Maltrato que alcanza 26 por
ciento, los cuales son signos que se deben tener en cuenta para el trabajo con
estas familias, agobiadas por tantos problemas de salud.

Se hace énfasis en la circunstancia de la Deficiencia Mental o Cognitiva, por estar
presente en todas las familias y afectar al 26 por ciento de las 588 personas que
conforman las familias, puesto que deficiencia cognitiva, segun la severidad
determina la discapacidad y minusvalia®®* de quienes la padecen. De acuerdo a la
tabla 14, existe un 15.8 por ciento con deficiencia leve, un 8.5 por ciento en
moderada, un 2 por ciento en limitrofe y el 1 por ciento presenta deficiencia
severa. Es importante recordar que en los deficientes leves solo permite asumir el
cuidado personal, manejar cierta independencia y aprender labores u oficios
sencillos, pero presentan dificultad para aprender a leer, escribir; no logran
desarrollar algunas areas de las matematicas ni aprenden a sumar y restar. En
cuanto a los de deficiencia moderada, su discapacidad genera un aprendizaje
mucho mas lento, de sus cuidados basicos, las relaciones o manualidades
sencillas y no aprenden a leer o escribir, los de Deficiencia Mental Limitrofe logran
en su mayoria terminar la primaria, pero tanto a las familias como a los jovenes les
gueda dificil aceptar la deficiencia. Dos familias cuentan con dos miembros con
Deficiencia Mental Severa, que dependen de sus familias para la atencién de
todas sus necesidades y son de cuidado en casa.

Tabla 14. Nomero de miembros que presentan Deficiencia Mental (D.M.)

Grado D.M. Frecuencia %
Limitrofe 12 2.0
Leve 93 15.8
Moderado 50 8.5
Severo 2 0.3
Sin D. Mental 431 73.3
Total 588 100.0

Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de la
Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.

%2 COLOMBIA. Ministerio de Trabajo y Seguridad Social. Decreto 692 de 1995. Op. cit. p. 75.
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4.1.8 Instituciones de apoyo familiar. Distribucion de familias segun
percepcion de apoyo de las instituciones. Es significativa la importancia que la
familia da a la escuela (90%); mientras mas del 60% de las familias no contemplan
como apoyo el trabajo, la religion y los servicios de salud. Un aspecto importante
para revisar es el caso de los centros de salud, puesto que tan soélo el 34 por
ciento de las familias lo consideran como apoyo, dato que contrasta con el 97 por
ciento afiliacion a los regimenes de afiliacion (régimen contributivo 62% y 35%
afiliados al Sisben), esto indica que a pesar de aparentemente estar cubiertos en
salud, realmente no los consideran apoyo, siendo una poblacién tan necesitada si
se tiene en cuenta la percepcion de enfermedad en estas familias, los problemas
de salud que presentan, los adolescentes, los adultos y los ancianos. Son familias
caracterizadas por una alta incidencia de enfermedades que requieren de
permanente, asesoria, tratamiento y rehabilitacion, no solo en los miembros con
Deficiencia Mental sino en los otros miembros que estan afectados por otras
enfermedades cronicas como se constata en las tablas 13 y 14 referentes a
morbilidad.

Igualmente es alto el nimero de familias que considera que no cuenta con apoyo
a nivel laboral, comunal recreativo y religioso, confirmando, que aun lo expuesto
por la ley de discapacidad, no se hace evidente en la cotidianidad.

Tabla 15. Instituciones de apoyo familiar identificadas

SIN APOYO CON APOYO

INSTITUCIONES Frecuencia | % Frecuencia %

120 0,9 9 0,1
Guarderia 39 0,3 90 0,7
Escuela 85 0,7 44 0,3
Centro de salud 91 0,7 38 0,3
Trabajo 119 0,9 10 0,1
Centro Vecinal 114 0,9 15 0,1
Grupo
recreacion 90 0,7 39 0,3
Grupo religioso

Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de la
Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.
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4.2 RIESGO FAMILIAR TOTAL RFT: 6-69

El riesgo familiar total es medido a través de la aplicacion del instrumento RFT: 6-
69. Incluye relacion del total de items de riesgos por familias que de acuerdo a la
Escala de calificacién apoyada en el siguiente esquema riesgo bajo cuando el
RFT da por debajo del 30 por ciento, (menos de 21 items) medio cuando el RFT
flucta entre 31 y 50 por ciento (22-35 items) y alto cuando es 51 por ciento o
mas por ciento (36 o0 mas items) del total de los item, de las diferentes categorias,
que a la vez estaran determinadas por el porcentaje de items, positivos para
riesgo y posteriormente determinacion del riesgo por familias en cada una de
las categorias.

A partir del total de items establecidos para la valoracion de riesgo se establece
gue del total de familias estudiadas el 1.5 por ciento esta en alto riesgo o0 sea con
mas del 50% de los items son positivos y un 21 en medio.

Tabla 16. Riesgo Familiar Total

RIESGO Frecuencia Porcentaje
Bajo 99 77.0
Medio 28 21.5
Alto 2 1.5
129 100%

Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de la
Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.

Como se puede observar en la tabla 16, de acuerdo con el esquema general de
valoracion del riesgo, las familias se ubican en una poblacién de bajo riesgo en 77
y 23 por ciento de los casos con riesgo medio o alto, cifras que ocupan a tres
cuartas partes de las familias del estudio; porcentaje de familias cuyo promedio
de items indicadores de riesgo oscila entre 22 y 37 items, que al conjugarse
ponen en peligro a las familias como tales y a cada uno de sus miembros.

Para ampliar el analisis de las familias con Riesgo Familiar Total, se relaciona con
la tipologia familiar, puesto que en el analisis de datos con respecto a
identificacion se encuentra que 31 por ciento son familias nucleares modificadas,
la cantidad de familias nucleares esta 9 por ciento por debajo de los estandares
nacionales; hay una alta concentracion de familias con adolescente y minimo un
miembro de la familia presenta deficiencia mental; la percepcién del riesgo de
morbilidad llega a 75 por ciento, indicador alto en relacion a las familias estudiadas
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por Valle y Silva. De acuerdo con el total de items de valoracion de riesgo, hay un
namero de factores que las favorece y que permita clasificarlas en tan alto
porcentaje como familias con Riesgo Familiar Total Bajo, aunque hay algunas
diferencias al revisar por tipo de familias y por categorias en los items de cada una
de ellas.

Como se puede observar en la figura 10, desde Riesgo Familiar Total, las
familias nucleares modificadas son las que estdn en mayor riesgo con 11 familias
en amenaza Yy una en alto riesgo, en segundo lugar las nucleares con 8 familias
en amenaza y una en alto riesgo, en tercer lugar aparecen 3 familias extensas
modificadas en amenaza y 2 familias extensas en amenaza. Estos resultados
confirman los hallazgos de la identificacion de las familias, donde igualmente las
familias nucleares modificadas eran las que aparecian con mayor numero de
indicadores de riesgo, las familias nucleares proporcionalmente estan a la par con
las familias extensas modificadas. Para un mayor conocimiento de los riesgos de
estas familias, se presenta a continuacion la determinacion del riesgo por
categorias y en cada una de ellas se determinan los indicadores de riesgo.

Figura 10. Riesgo familiar total por tipo de familia

22%

1% 1%
0% 0% 0% 0%
E.rM

N ymMNR E EM
I

Bajo Medio Alto

Tipo de Familia: N=Nuclear N.M.=Nuclear Modificada N.R.=Nuclear Reconstruida E=Extensa E.M.=Extensa
Modificada A=Atipica. *D.M.= Deficiencia Mental

Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de la
Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.

4.2.1 Relaciones de riesgos familiares por categorias. El riesgo total familiar se
determina por categorias manteniendo las escalas de clasificacion: alto, medio y
bajo, segun cada categoria.
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Como se presenta en la tabla 17, dentro de las categorias de mayor porcentaje de
riesgo en las familias estan la socioecondmica que afecta 25.4 por ciento de estas,
aspecto que también se refleja por las condiciones de vivienda que indican
precariedad en 21.7 por ciento de las familias. En tercer nivel esta la composicion
familiar, con 10.9 por ciento, que al relacionar con las condiciones psicoafectivas
10.1 por ciento indica compromiso en la estructura, composicion y dinamica de las
familias donde se correlacionan estos datos, generando espacios de riesgo para la
salud y la vida en algunas de ellas.

Con respecto a las categorias, practicas y acceso a los servicios de salud, y la de
manejo de menores favorecen a las familias, puesto que en ninguna puntla alto
riesgo, sin embargo en seis de estas puntla amenaza. Asi, aunque hay familias
en gue su condicién puede ser de riesgo en algunas categorias, y en otras no, hay
algunas que por resultados se ubican en riesgo general, como lo indica el 1.5
por ciento en alto riesgo, 21.5 por ciento en amenaza y el 77 por ciento en bajo.
Estos resultados muestran que las familias con miembros con Deficiencia Mental
escolarizados en la Unidad Bésica Juan Francisco Berbeo, de Bogota tienen un
bajo porcentaje de alto Riesgo Familiar Total, pero al observar la figura 18, se
determinas varios items que indican riesgo, por lo que a continuacion se hara
valoracion tanto de los aspectos protectores como de riesgo segun items de cada
categoria

Tabla 17. Distribucién de familias segun nivel de riesgo por categorias

NIVEL DE RIESGO
CATEGORIAS
BAJO % AMENAZA % ALTO %
Composicion familiar 115 89,10% 13 10,10% 1 0,80%
Servicios y practicas de
servicios salud 128 99,20% 1 0,80% 0 0,00%
Condiciones
Psicoafectivas 116 89,90% 8 6,20% 5 3,90%
Situacién
Socioecon6mica 96 74,40% 29 22,50% 4 3,10%
Condiciones de
vivienda y comunidad 101 78,30% 23 17,80% 5 3,90%
Manejo de menores 124 96,10% 5 3,90% 0 0,00%

Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de la
Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.

Categorias: CF: B=0-3 M=4-5 A=6-9; SPSS: B=0-6 M 7-10 A=11-19; CPs: B=0-5 M =6-8 A = 9-15; SEE:
B=0-3 M=4-5A=6-19; CVC B=0-3 M=4-5 A =6-10; MM: B= 02 M=3-4 A=5-7

138



4.2.1.1 Clasificacion del riesgo de las familias por las diferentes categorias.
Para ampliar el conocimiento sobre los aspectos de riesgo de las familias se hace
el analisis especifico de cada una de las categoria, determinando los aspectos
contemplados en cada una de ellas, haciendo énfasis en cada uno de los items
gue indican riesgo.

4.2.1.1.1 Distribucién del riesgo por categoria Composicion familiar. Segun lo
presentado en la tabla 17 de clasificacion las familias segun el riesgo por
categorias, se encuentran tan solo 14 familias con riesgo, o sea el 10.9 por ciento
del total puesto que el resto 89.1 por ciento estan en riesgo bajo (figura 11) sin
embargo, al analizar cada uno de los items se encuentran varios aspectos de
riesgo a tener en cuenta a la hora de pensar en programas para esta poblacion

Figura 11. Riesgo Familiar Total segun composicion familiar

No 129 familias Composicion Familiar Bajo= menos de 3 items Medio =4-5 items alto= 6-9 items.

Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de la
Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.

En esta categoria las familias presentan varios items en los que indican riesgo
(Figura 12), entre ellos “presencia de gestantes, ancianos o adolescente”; que por
los adolescentes alcanza 57 por ciento de las familias (con o sin deficiencia
mental), este aspecto es importante por que es la fase en que las familias sufren
una serie de cambios en cuanto a la relacién de padres e hijos, en los hijos por su
necesidad de autonomia, independencia y manejo de identidad y sexualidad,
mientras que los padres estan a la entrada o ya estan en la crisis de la edad
madura. A esto hay que agregar que un alto porcentaje de los adolescentes, por
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su deficiencia, no alcanzan el desarrollo del pensamiento logico, y estan
afrontando los embates de las crisis de la adolescencia, Unicamente con la
capacidad del pensamiento concreto, que no solo los afecta en su aprendizaje
escolar sino en el hecho de comprender y afrontar las vivencias por las que
atraviesan desde ellos o ellas mismas, sus necesidades y las exigencias del
medio.

En segundo lugar estan las separaciones de parejas con 40 por ciento , que se
relaciona con lo observado en la caracterizacién y que se confirma con la jefatura
femenina en el hogar que aqui aparece més alta que la registrada en tipo de
familias nucleares modificadas que era 31 por ciento (Figura 2 Tipologia familiar ),
y aca da 36 por ciento, aspecto que se puede asociar con familias extensas
modificadas, donde la mujer también es cabeza de hogar, superando en 6 por
ciento las cifras nacionales segln Profamilia (30%)%°®y aun mas de lo establecido
por el DANE; en un 9 por ciento, lo descrito anteriormente va a generar
sobrecargas en la mujer o en otros integrantes, a través de la adopcién de roles
sustitutos como cuidadores lo cual puede ocasionar insatisfacciéon de estos.?®*
También en 20 por ciento de las familias se da el fendmeno de pérdida o ganancia
de miembros, que se asociaria a la llegada de nietos o la salida de hijos por el
namero de familias con adultos o en fase de lanzamiento.

%53 PROFAMILIA. Salud sexual y reproductiva en Colombia. Encuesta nacional demografica y de salud. Op.

cit. p. 25.

24 ] autor.
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Figura 12. Distribucién porcentual de familias por riesgo segin composicion
familiar
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(Ultimo afio)
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20%

40% @ Divorcio/ separaciones conyugales

36% B Hogar unipersonal/ mujer cabeza
de hogar
O Madres menores de 18 afios

O Gestantes <18
57%

@ Gestantes, viejos>50, nifios,
adolescentes
! @ Mas de 4 nifios menores de 12
0% 20% 40% 60% anos

Subrayado= items que indica riesgo en alto porcentaje de familias
Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Béasica Juan Francisco Berbeo de la
Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.

4.2.1.1.2. Distribucion del riesgo por categorias. Practicas y servicios de
salud. De acuerdo con la tabla 17 y la figura 13 en esta categoria, dentro de la
escala establecida, es una poblacion especialmente en riesgo bajo con un 99 por
ciento y solo un 1 por ciento en riesgo medio. Sin embargo al profundizar en los
items que contempla esta categoria, hay una serie de riesgos que afecta un alto
porcentaje de familias como se indica en la figura 14.

Asi el 50 por ciento considera que los servicios de salud no cubren sus
necesidades, 33 por ciento de las familias reportan mas de un enfermo en la
familia, 33 por ciento cuentan con problemas de salud no resueltos y 31 por ciento
de las familias tienen miembros con enfermedad general/crénica/invalidez. De otra
parte el aporte de las instituciones de salud es bajo si se tiene en cuenta que el
43% no recibe informacion y el 40% de las familias optan por la automedicacion
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Figura 13. Riesgo Familiar Total segun servicios y practicas de Salud

No 129 familias Practicas de Salud y Servicios de Salud Bajo= menos de 6 items Medio = 7-10 items
alto=11-19 items

Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de la
Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.

Como puede observarse, al profundizar en el andlisis de los items que componen
esta categoria (Figura 14) hay una serie de factores que ponen en riesgo a un alto
porcentaje de las familias, sobre todo si se asocia con los indicadores de
morbilidad ya revisados y el que en todas ellas hay minimo un miembro con
deficiencia mental, en algunos casos asociada a un sindrome o patologia, que no
solo lo inhabilita desde lo cognitivo, sino que ademas requiere de permanente
control, por ejemplo cuando presenta problemas coronarios, de piel u
osteomusculares como sucede en quienes sufren sindrome de Down o cuando su
Deficiencia Mental se hace progresiva, producto de una epilepsia tipo gran mal de
dificil manejo farmacoldgico, ademas de las “otras patologias” presentes a pesar
del bajo porcentaje de niflos y ancianos que las componen.
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Figura 14. Distribucién porcentual de familias por riesgo segln servicios y
practicas de salud
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Subrayado= items que indica riesgo en alto porcentaje de familias

Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de la
Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.

Es significativo que el reporte de mas de un enfermo en la familia, los problemas
de salud no resueltos y el alto indice de miembros con enfermedad
general/crénical/invalidez, corroboran lo encontrado en cuanto al alto indice de
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riesgo por morbilidad y explica en parte las practicas de asistencia a la consulta
meédica (87%). En cuanto a la percepcion de los servicios de salud, 50 por ciento
considera que no suplen sus necesidades, ademas de desconocer los servicios
gue prestan (87%) se observa que no reciben la adecuada asesoria por lo que tan
s6lo 57 por ciento, saben manejar enfermedades del adulto y hay una amplia
utilizacion de practicas de automedicacion (43%). Asi aunque el 97 por ciento
cuentan con algun tipo de afiliacion no necesariamente se benefician de dicho
servicio al que se supone tienen derecho.

4.2.1.1.3 Distribucion del riesgo por categorias. Condicion psicoafectiva. Con
respecto a las condiciones psicosociales, 89.9 por ciento puntdan entre 0 y 5 de
“La escala de calificacion para cada categoria del RFT 70%®° que las ubica en un
riesgo bajo (Figura 15), explicando en parte el bajo riesgo que presentan estas
familias segun resultados generales .(Figura 16) Pero al hacer un mayor analisis
y profundizacion en los diferentes items de esta categoria, para hilar aspectos
especificos, mas si se asocia con los riesgos encontrados en la categoria de
Composicion Familiar, puesto que desde el punto de vista psicoemocional, es
muy importante tener en cuenta lo planteado por la OMS, que define la salud
como el estado de salud mental, dada por la percepcion de salud

Figura 15. Riesgo Familiar Total segun condicién psicoafectiva

Bajo ; 89,90%

No 129 familias Condicidon Psicoafectiva Bajo =0-5 M edio =6-8 A lto = 9-15 items

Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de la
Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.

%5 AMAYA REY. Instrumento de Riesgo Familiar Total RFT — Manual del Usuario Op. Cit. p. 87
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Al revisar los items de esta categoria se encuentra que el grado de infidelidad,
conflictos y falta de comprensién percibido llega a 72 por ciento en estas familias,
fendmeno que afecta la relacion de la pareja su estabilidad y, por lo tanto, la del
hogar en un momento tan critico como es el de familias con adolescente y adultos
jovenes, fase de enfrentamientos y problemas de autoridad que igualmente se
refleja en el estudio, donde los conflictos entre padres e hijos se presentan en 43
por ciento de las familias, problemética que puede estar acompafiada por el
consumo de alcohol en 37 por ciento de las familias, situacion que en la mayoria
de los casos es causa y consecuencia de la disfuncién familiar.(Figura 16). Otro
riesgo no solo desde la dependencia fisica y las consecuencias a largo plazo en
problemas respiratorios como el EPOC y el céancer, est4 en la dependencia al
cigarrillo, que no solo genera una dependencia fisica sino que hace evidente la
psiquica, que reforzada la una con la otra entre los jovenes es un riesgo, para el
inicio del consumo de otras sustancias. Aunque aparentemente ninguno de los
jovenes escolarizados consume sustancias diferentes al cigarrillo, si estan
expuestos en el medio social y escolar.

Figura 16. Distribucidén porcentual de familias por riesgo, segun condiciones
psicoafectivas de las familias.
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Subrayado= items que indica riesgo en alto porcentaje de familias

Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de la
Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.
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En cuanto a enfermedad mental en el 42 por ciento de estas familias los
informantes indican que se ha presentado, en un punto superior a lo encontrado
en el “Ultimo Diagndstico de Salud mental en Colombia en el que describe que el
41 por ciento de los colombianos, como minimo ha presentado una crisis mental
en la vida®®. Las situaciones enunciadas a continuacién son un elemento urgente
a tener en cuanta en lo psicosocial en las familias en que se presenta, pues es
suficiente para afectar a la familia y sus miembros en forma marcada, como son
la violencia intrafamiliar, los intentos de suicidio (20%), la muerte accidental o
violenta de familiares (19%), el trauma ante la pérdida de familiares (27%),
situaciones que sumadas a las crisis del desarrollo, haran mas dificil la situacién a
estas familias. Son un caldo de cultivo, producto del trauma que genera en cada
uno de sus miembros, en ocasiones no superables porque dejar rastros nénmicos
imposibles de ser borrados de las mentes de quienes han sido afectados,
incidiendo permanentemente en sus vidas.

4.2.1.1.4 Distribucion del riesgo por categorias. Condicion socioeconémica.
Es la categoria en que aparece el mas alto, porcentaje (22.9%) de familias en
riesgo medio y 3.1 por ciento en alto riesgo familiar total, como puede observarse
en la figura 16 (Figura 17).

Figura 17. Riesgo Familiar Total segun situacion socioeconémica

3%
23% alto

No 129 familias Situacion Socio Econémica Bajo= 0-3 items Medio =4-5 items alto=6-9 items

Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de la
Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.

266 COLOMBIA. Ministerio de la Proteccién Social. Diagnéstico de salud mental en Colombia, 2003.
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Los principales factores generadores de riesgo tienen directa asociacion con la
escasez de recursos para la canasta familiar 51 por ciento, nifios y ancianos con
alimentacion especial, ingreso escaso para las necesidades de salud, mas la
desercion escolar y el bajo rendimiento presente en 91 por ciento de las familias,
situacion que reafirma la problematica de desnutricion y deficiencia mental, que
como se comentd anteriormente, llevo al ICBF a establecer el refrigerio para los
jovenes de educacion especial, ademas del que entregaban a los escolares de
primaria en este colegio (Figura 18).

La falta de recursos para la canasta familiar es un signo preocupante de miseria,
gue para el caso se asociaria con 52 por ciento de la poblacién colombiana en
pobrezay, lo que es mas grave, con 23 por ciento en miseria.

Figura 18. Distribucién porcentual de familias por riesgo segun situacion
socioeconomica
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5% alimento diario
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0% 20% 40% 60% 80% 100

B Analfabetismo en madre

Subrayado= items que indica riesgo en alto porcentaje de familias

Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de la
Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.
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4.2.1.1.5 Distribucién del riesgo por categorias. Condiciones de vivienda y
vecindario. Es una categoria donde la unidad del riesgo medio y alto riego afecta
a 21.7 por ciento de las familias. Este dato refuerza lo observado en la categoria
socioecondmica, puesto que, como se reporta en la figura 19 el 17.8 por ciento de
las familias estan en riesgo medio y el 3.9 por ciento en riesgo alto. Aspecto que al
asociarlo con la categoria socioeconémica, confirma el grado de precariedad de la
vivienda a que se ven abocadas las familias de bajos recursos econémicos.

Figura 19. Riesgo Familiar Total segun condicion de vecindario y vivienda

3.9%
Alto

—

78,3%
Bajo

No 129 familias Condicion de Vecindario y Vivienda Bajo= 0-3 items Medio =4 -5 Alto= 6- 10 items

Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Bésica Juan Francisco Berbeo de la
Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.

En la lectura de las figuras 18 y 20 se puede establecer un aspecto que corrobora
la condicién econdmica de las familias, el 32 por ciento no cuentan con vivienda
propia, 38 por ciento se ven obligadas a vivir en vecindarios insalubres, en hogar
con deficiente higiene 40 por ciento, por encima del 36,21 por ciento de los
hogares del pais que presentd necesidades habitacionales®’, y lo mas
significativo: 21 por ciento de ellas viven en hacinamiento, o sea que mas de
cuatro personas viven e un solo cuarto que indica las caracteristicas de poblacion

en miseria.

%7  COLOMBIA. DANE. Censo general 2005-Déficit de vivienda [en linea]. Disponible en:
<http://lwww.dane.gov.coffiles/investigaciones/boletines/censo/Bol_deficit_vivienda.pdf>
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Figura 20. Distribucion porcentual de familias por riesgo segun vecindario y
vivienda
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Subrayado= items que indica riesgo en alto porcentaje de familias

Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de la
Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.

4.2.1.1.6 Distribucion del riesgo por categorias. Manejo de Menores. Aunque
la poblacién de nifios menores de 10 afios apenas llega al 8,9 por ciento de la
poblacion en estudio, se encuentra que 4 por ciento de las familias presenta riesgo
medio en esta categoria.

Figura 21. Riesgo Familiar Total segin manejo de menores

4% 0%
medio alto

96%

bajo

No 129 familias Manejo de Menores Bajo=0 -2 items Medio = 3-4 items alto=5-7 items
Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de la
Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.
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Un dato contundente en esta categoria es que el 11 por ciento de familias que
reportaron muerte en nifios menores de un afio. Esto es un indicador de
mortalidad alarmante que confirma lo expuesto por la Organizacion Panamericana
de la Salud con respecto a la desnutricion y la mortalidad de la poblacion infantil.
En cuanto a la dificultad en el manejo de escolares o adolescentes, es de 32 por
ciento, cifra que indica menor riesgo que el que se detecta en la categoria
psicosocial.

Figura 22. Distribucion porcentual de familias por riesgo segun el manejo de
menores
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Subrayado= items que indica riesgo en alto porcentaje de familias

Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de la
Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.

Se puede concluir que las tres Ultimas categorias, que tienen que ver con la
situacion socioeconémica, las condiciones de vivienda y vecindario y el manejo de
menores, ponen en evidencia el alto riesgo de la salud total de las familias que se
encuentran afectadas por necesidades basicas o de supervivencia como la
carencia de recursos para la canasta familiar, las condiciones infrahumanas de
vivienda y el alto indice de mortalidad en nifios menores de un afio. Que unido a
los riesgos en la composicion familiar y psicoafectivos requieren de especial
atencion, pues las familias con miembros con deficiencia cognitiva tienen mayor
riesgo por los procesos de adaptacion que exigen los mismos miembros del grupo
y las demandas del entorno.
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4.2.2 Determinacion del riesgo segun informantes Después de hecho el calculo
y analisis del riesgo familiar, se hace un analisis del mismo dependiendo del tipo
de informante, encontrando que: el 100 por ciento de las parejas (padre madre)
y hermanos, perciben sus familias en bajo riesgo, en el caso de los padres
informantes el 82 por ciento consideran a las familias en bajo riesgo, las madres
en un 76 por ciento, por lo que definitivamente las abuelas o las tias en la
percepcion del riesgo proporcionalmente hacen ver a través de la evaluacion del
RFT a las familias en mayor riesgo, como lo presentan los datos de la tabla 17.
Con estos resultados se puede inferir que posiblemente madres, abuelas y tias
sean mejores informantes por el conocimiento que tienen de la familia,
confirmando lo reportado por Amaya (2004)

Tabla 18. Percepcidn del riesgo familiar segun informante

Porcentaje de
Riesgo riesgo

INFORMANTE | Bajo Medio Alto Total [|Bajo Medio Alto
Madre 69 21 1 91| 76 23 1
Padre 18 4 22 82 18 0
Padre

Madre 6 0 0 6| 100 0 0
Madre Hija 0 1 0 1 0 100 0
Abuela 2 1 1 4| 50 25 25
Tia 1 1 0 2 50 50 0
Hermano 1 0 0 1| 100 0 0
Hermana 2 0 0 2| 100 0 0
Totales 99 28 2 129| 76,7 21,7 2,6

Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de la
Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.

4.3 GRADO DE SALUD FAMILIAR

El grado de salud familiar es valorado con el instrumento de Salud Familiar GEN
25 segun lo que hace la familia para mantener acciones en las cuatro dimensiones
(Escala de Organizacion), el grado de satisfaccién de la familia con lo que hace en
la vida cotidiana (Escala de Satisfaccion) y, por ultimo, la congruencia entre el
sistema familiar y su sistema primario ambiental.
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El andlisis se hace teniendo en cuenta la puntuacién de las escalas de
“organizacion” y de “satisfaccion”, se clasifica segun una de tres categorias en las
gue se conservan los criterios reportados por la autora del instrumento.

En forma general en el grado de salud familiar segun datos presentados en la
tabla 19, se encuentra que hay mayor indice de familias nucleares y nucleares
modificadas en vulnerabilidad pues hay mayor proporcién en “poco organizada”:
37.3 y el 37.5 por ciento respectivamente. Otro aspecto es que aunque el mayor
numero se ubican en altamente organizadas o0 poco organizadas, a nivel de
satisfaccion se ubican como satisfechas.

Asociando topologia familiar y grado de satisfaccion familiar, vuelve a llamar la
atencion el que en las familias nucleares modificadas hay un mayor indice de
relacion con el grado de organizacion igualmente las familias extensas en lo
relacionado con la vulnerabilidad segun el poco grado de organizacion y la baja
satisfaccion. En general en los diferentes tipos de familias tiende a presentar un
menor grado de satisfaccién que el grado de organizacion siendo especialmente
evidente en las familias nucleares.

Tabla 19 Grado de salud familiar en los diferentes tipos de familia

GRADO DE SALUD FAMILIAR
Nivel de Nivel de
Organizacion Satisfaccion
P A Total No A. Total
TIPO DE FAMILIA Org | Orga. | Org | Fllias Sat Satisf | Sat | Fl/lias
NUCLEAR 19 9 23 51 12 24 15 51
NUCLEAR MODIFICADO 15 10 15 40 13 16 11 40
NUCLEAR
RECOSTRUIDA 2 3 4 9 1 5 3 9
EXTENSA 8 6 13 27 6 13 8 27
ATIPICA 1 1 2 1 1 2
TOTAL 44 29 56 129 36 58 35 129
PORCENTAJE 34% | 23% ‘ 43% ‘ 100% 28% | 45% | 27% 100%

Fuente: Resultado segun instrumento ISF: GEN-25 Colegio Unidad Béasica Juan Francisco Berbeo de la
Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.

4.3.1 Grado de salud familiar segun organizacion. Las familias son clasificadas
como poco saludables si puntian con valores inferiores o iguales a 82, por su
desorganizacion, saludables si puntian con valores entre 83 y 86 puntos, que
indican organizacion y familias altamente saludables si puntdan con valores
superiores a 87 por ser altamente organizadas.
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Al revisar los resultados con respecto al grado de salud familiar (Figura 23), en
relacion con la capacidad de la familia para establecer su organizacion se
encuentra que 43 por ciento de las informantes indican que en sus familias el
grado de acuerdos les permite ser altamente organizadas, a la vez es significativo
el porcentaje que se ubica en el nivel de organizadas (34%) y el indice de familias
poco organizadas (22%). Sin embargo, al relacionar con los resultados de las
familias estudiadas por Valle se encuentra que, hay un mayor grado de
organizacion, puesto que en ese estudio el 48 por ciento se consideran familias
No Saludables, 36 por ciento Saludables y 16 por ciento Altamente Saludables, y
al relacionar con las familias estudiadas por Silva en las que el grado de salud
familiar es bueno (54%) y bajo (45.5%), indicaria que las familias de este estudio
han logrado un mayor indice de acuerdos.

Figura 23. Distribucién porcentual de las familias segun el grado de
Organizacion.

organizad
a; 22,5%

Fuente: Resultado segun instrumento ISF: GEN-25 Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de la
Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.

Esta situacion corresponderia con lo establecido por quienes consideran que la
situacion de la familia no esta determinada porque uno de los miembros de la
familia presente deficiencia mental, sino por la capacidad de sus miembros para
afrontar las diferentes situaciones, igualmente con lo planteado por Brodin y
Nufiez, como se indica en el marco tedrico, quienes consideran que la presencia
de un miembro con Deficiencia Mental en la familia, en ocasiones ni siquiera es
tenido en cuenta por la familia porque no es su prioridad. Al relacionar con los
hallazgos de Valle se puede concluir que al igual que en familias con adolescentes
de educacién normal las familias mantienen cierto grado de organizacién que
facilitan que la familia se mantenga.
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El segundo aspecto a analizar en las 129 familias, esta relacionado con las
dimensiones de Cambio, cohesién, mantenimiento e individuacion, en los que
segun los resultados de puntuacion en lo enunciado por informantes, se ve el
grado de frecuencia de las acciones familiares en esas dimensiones. La
frecuencia de las variables nunca y algunas veces esta por debajo del 20 por
ciento, en las diferentes dimensiones. En la dimensién del Cambio el porcentaje
en “casi siempre” es mas alto que el siempre.

Figura 24. Grado de organizacion de las 129 familias segun dimensiones

B Algunas veces 14% 6% 9% 10%
O Nunca 5% 2% 2% 2%

| Total 129F [100% | 100% |100% | 100% |

Fuente: Resultado segun instrumento ISF: GEN-25 Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de la
Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.

Llama la atencion la tendencia de la cohesion pues el nivel de organizacién es
verdaderamente alto (72%). Mayor al nivel de mantenimiento e individuacién. Al
respecto contrastaria con la disfuncion o problemas de pareja vy el indice de
separaciones, segun condiciones psicosociales y categorias de composicion
familiar, explicable tal vez si se asocia con los hijos, pues a pesar de la fase de
desarrollo de estos el porcentaje de familias en que la comunicacion es
adecuada, es cercano al 70 por ciento. (Ver categoria psicosocial).

4.3.2 Grado de salud familiar Escala de Satisfaccién. Se considera familia
altamente satisfecha si puntia entre 82 y 100, familia satisfecha entre 68 y 81
puntos y familia poco satisfecha de 67 y menos. La escala de satisfacciéon
representa y significa el grado de satisfaccion de la unidad familiar con lo que
hace para mantener el sistema.

154



La figura 24, indica al respecto que la proporcion de familias poco satisfechas
alcanza el 28 por ciento de las familias, 45 por ciento en satisfechas y solo el 27
por ciento en altamente satisfechas, lo que indica variaciones en relacion al grado
de acuerdos, pues es inferior al porcentaje de familias no satisfechas e inferior
las altamente satisfechas, frente a los niveles tanto del “poca organizacion” y “alto
grado de organizacion”. Aspecto que explicaria en parte lo encontrado en
composicion familiar y la categoria de lo psicosocial, pues aunque indican un alto
grado de organizacion también se manifiesta como apenas satisfechas o poco
satisfechas en un alto porcentaje.

Con respecto a los otros dos estudios de referencia, las familias con miembros
con Deficiencia Mental educable estarian por encima en el grado de satisfaccion,
frente a las familias estudiadas por Valle y por debajo de las familias estudiadas
por Silva si se tiene en cuenta que segun Valle, en la escala de satisfaccion, 40
por ciento de las familias se consideran satisfechas, en segundo lugar 39 por
ciento, como poco satisfechas y 21 por ciento altamente satisfechas, es decir que
el mayor porcentaje correspondié a Familias Satisfechas con el grado de salud
familiar que tienen; en el estudio de Silva las familias en la escala de satisfaccion
s6lo el 15,5 por ciento estan poco satisfechas, 46.8 por ciento se consideran
satisfechas y 37.7 por ciento altamente satisfechas con el grado de salud familiar
gue tienen.

Figura 25. Distribucién de las familias segun grado de satisfaccién

Grado de Satisfaccion

POCO ALTAMENTE
SATISFECHA SATISFECHA

28% 7%

SATISFECHA
45%

Fuente: Resultado segun instrumento ISF: GEN-25 Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de la
Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.
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Aunque el grado de organizacion, se mantiene en las frecuencias “casi siempre” y
“siempre”, el grado de satisfaccion de estas familias, especialmente en la
individuacion es bajo, pues solo el 27 por ciento de las 129 familias puntdan en
altamente satisfechas y el 28 por ciento en poco y el 45% en satisfechas.

Con relacion a las dimensiones se encuentra que en las 129 familias, en cuanto al
“‘cambio” el indice de satisfaccion esta en la escala mas alta de todas las
dimensiones, sin embargo hay un 22 por ciento poco o nada satisfechas,
situacion, que es marcada a nivel de “individuacion”, donde el 31 por ciento tiene
niveles muy bajos de satisfaccion, en cuanto a la cohesién que en la organizacion
alcanza el 72 por ciento de altamente organizadas, solo el 39 por ciento se sienten
altamente satisfechos a pesar del gran esfuerzo, manifestado segun acuerdos en
la organizacion.

Figura 26. Grado de satisfaccion de las 129 familias segun dimensiones

120% -

B Me gusta poco 17% 16% 21% 19%
B3 No me gusta 9% 5% 9% 8%
Total 129 F 100% 100% 100% 100%

Fuente: Resultado segun instrumento ISF: GEN-25 Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de la
Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.

156



4.3.3 Grado de salud familiar segun relacion de las escalas de organizacion
y satisfaccion. Al comparar los datos de las dos escalas, con respecto a las 129
familias, se puede advertir que 28 familias estan en mayor riesgo al haber baja
organizacion y poca satisfaccion, otras 17 aunque estan poco organizadas se
sienten satisfechas y existen otras 8 familias que aunque estan organizadas se
sienten poco satisfechas, y dos familias altamente organizadas pero poco
satisfechas (tabla 19).

Se puede concluir que un 21 por ciento estan en alto riesgo, por el bajo grado de
Salud Familiar General, otro 21 por ciento en bajo grado de satisfaccion u
organizacion, que ya sea una a la otra afectar el grado de salud familiar, mas si
se asocia con lo plantado anteriormente sobre la dificultad en estas familias para
mantener la unidad, por estar frecuentemente enfrentando las crisis que generan
la presencia de miembros en la familia con deficiencia mental, al unirse las crisis
evolutivas de los miembros de la familia y el bajo apoyo social, que no permiten su
congruencia y a .cambio manteniéndolos en estado de ansiedad permanente
afectando su mental familiar.

Tabla. 20 Determinacién del grado de salud de las familias

SATISFACCION
GRADO Poco | Satisfechas | Altamente Total %
Poco 28 17 45 35%
Organizadas 6 17 5 28 22%
ORGANIZACION | altamente 2 24 30 56 43%
Total 36 58 35 129 | 100%
% 28% 45% 27% 100%

Fuente: Resultado segun instrumento ISF: GEN-25 Colegio Unidad Béasica Juan Francisco Berbeo de la
Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.
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Figura 27. Correlacién entre las puntuaciones de la escala de organizaciéon y
la escala de satisfaccion

Total Escala de Aouerdos

Total Ezcala de Satizfaccion

Fuente: Resultado segun instrumento ISF: GEN-25 Colegio Unidad Basica Juan Francisco Berbeo de la
Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogota - 2007.

En el calculo del coeficiente de correlacion de Pearson de las dos escalas del ISF:
GEN - 25 se encontré que, ademas de ser positivo, éste tiende a ser alto ya que
es de 0.738. Es decir, que los valores en el grado de acuerdos de una familia se
asocian con los valores en el grado de satisfaccidon de la familia en un alto
porcentaje, sin embargo hay dispersion en algunas familias con respecto a items
referentes a los acuerdos.

Tabla 21. Correlacién de Pearson

Correlaciones

TOTALA TOTALS
TOTALA  Correlacion de Pearson 1,000 , 738*1
Sig. (bilateral) , ,000
N 129 129
TOTALS Correlacion de Pearson ,738* 1,000
Sig. (bilateral) ,000 ,
N 129 129

**. La comelacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

Fuente: Resultado segun instrumento RFT 6-69. Colegio Unidad Bésica Juan Francisco Berbeo de la
Secretaria de Educacion del Distrito Capital, Bogotéa - 2007

De acuerdo a los resultados, se observa que, el grado de organizacion y
satisfaccion varia, habiendo un alto porcentaje de familias que se ubican como
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organizadas y muy organizadas, segun pardmetros del formato, a la vez el grado
de alta satisfaccion solo se da en el 27 % de las familias y aunque hay disparidad
entre el grado de organizacion determinados por los acuerdos y satisfaccion. A la
vez la correlacion las familias con bajo nivel de organizacion y el nivel de
satisfaccion es bastante cercana. Y aunque los esquemas de valoracion desde
riesgo son diferentes a las del grado de salud familiar, la dinamica de los
resultados en el grado de salud de las familias es explicable, cuando se profundiza
en los diferentes items de las categorias psicosocial y de composicion familiar.
Las respuestas presentan el esfuerzo por buscar la organizacién sin embargo el
grado de satisfacciéon es mucho mas bajo, por lo que en este caso, se cuenta con
este conocimiento que facilita el enfocar las acciones de cuidado preventivo,
facilitado a las familias y sus miembros encontrar espacios de refleccion para su
conocimiento a fin de facilitar su bienestar, producto del esfuerzo de ellos mismos
a partir del conocimiento de su situacion.
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5. CONCLUSIONES

El presente trabajo de investigacién se concluye de manera general a partir del
analisis de los resultados, de los datos obtenidos mediante la aplicacion de los
instrumentos RFT 6-69 y el ISF: GEN-25 ,a 129 familias que permitieron la
caracterizacion de las familias logrando los objetivos planeados para el presente
estudio. Los resultados obtenidos con los instrumentos utilizados y el método
aplicado para el analisis facilitaron la determinacion de estas conclusiones que se
presentaran a continuacion.

Es importante el conocimiento obtenido en esta investigacion para enfermeria, por
contener elemento directo del conocimiento integral de la familia en la
caracterizacion de sus riesgos, por estar enfocada a estudiarla en su trayectoria,
de otro lado el grado de organizacién y satisfaccion permite valorarla en un
momento dado facilitando determinar el grado de manejo de la ansiedad y el
logro de la congruencia, que pueda tener.

Los resultados, la validacién entre los conceptos y los hallazgos dejan ver que:
Desde identificacion se encontré que las 129 familias con uno o mas miembros
con Deficiencia mental Educable, que fueron estudiadas, estaban conformadas
por 588 personas con un promedio de 4 miembros por familia, de las cuales el 66
por ciento son dependientes por edad y/o Deficiencia Mental. Prima el genero
femenino con un 52,6 por ciento, presentdndose entre los 31 y 59 afios una
proporcién de dos mujeres por cada hombre, lo que explica el 31 por ciento de
familias nucleares modificadas y el 11 por ciento de Extensas modificadas,
llevando a un 36 por ciento de familias donde los hijos crecen con un solo padre.
Situacién que no las favorece porque un 44 por ciento estan en la fase de familias
con adolescencia y un 33 por ciento en fase de lanzamiento y que de acuerdo a
los resultados el 53.7 por ciento de sus miembros son percibidos como enfermos,
factor que posiblemente ha influenciado para que el 92 por ciento de las familias
cuenten con algun tipo de afiliacion.

Desde el Riesgo Familiar Total: un 23% estan en mayor riesgo, pero todas las
familias estan expuestas a riesgo en salud. Por estar afectadas en su  Condicion
Socioecondmica y de Vivienda y Vecindario, en segundo lugar por la
Conformacion Familiar y Condicion Psicosocial y en menor grado por Practicas
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de Salud Acceso a los Servicios de Salud y Cuidado a menores. En cuanto a los
items de mayor relevancia fueron: 51% de las familias “no cuentan con recursos
para la canasta familiar’, en un 91% hay “desercion escolar y el bajo
rendimiento” y el 45 por ciento consideran que no cuentan con recursos para salud

Segun items de las categorias composicion familiar y Condicién psicoafectiva es
relevante el riesgo en 72% de las familias porque “las parejas presentan
infidelidad/conflictos o problemas”, confirmada por un 40 por ciento de
separaciones. Otros conflictos pueden estar asociados a la edad de los hijos
inciden en el 45 por ciento de los “conflictos entre padres e hijos”. Ademas el
‘consumo de alcohol” en el 38 por ciento de las familias. Riesgos a tener en
cuenta, mas si hay antecedentes de enfermedad mental (43%), intentos de
suicidio (20%) vy la falta de manifestaciones afectivas ( 26 %) de las familias.

Segun el Grado de Salud Familiar son altamente organizadas el 43 por ciento y
altamente satisfechas el 27 por ciento, sin embargo un 34 por ciento son poco
organizadas y 28 por ciento poco satisfechas, de las cuales un 21 por ciento
tienen bajo grado de salud familiar, un 19 por ciento estan en grado medio, ya
sea por organizacion o satisfaccion. Para un total de 40 por ciento de familias en
riesgo en su grado de salud familiar. Que desde las dimensiones se observa que
un 72 por ciento de las familias buscan mantener la coherencia, sin embargo solo
el 38 de estas se siente satisfecha, mientras que hay un bajo porcentaje en la
organizacion al cambio.

Dentro de los apoyos de las instituciones sobresale la percepcion del colegio
como el principal; es muy reducido el nimero de familias que consideran que las
otras instituciones les ofrezcan apoyo. Entre ellos salud, donde a pesar del indice
de afiliacion, muy por encima del nivel de afiliacién nacional, no sienten que se les
ofrezca apoyo.

Las familias con alto riesgo 0 amenaza requieren apoyo inmediato y las que tienen
bajo grado de organizacion o satisfaccion requieren atencién inmediata en salud
mental para facilitar la busqueda de alternativas para su organizacion y
profundizar en los aspectos que afectan su satisfaccion. Paralelamente es
necesario mantener la asesoria permanente a todas las familias por el riesgo y a
futuro examinar las transformaciones que ocurren en el seno familiar para generar
servicios de apoyo a la familia en las diferentes fases de evolucion de la familia
gue siempre ha de ajustarse a la discapacidad (42).
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Estos datos permiten determinar que hay una serie de factores desde lo familiar
gue no las colocan en grado maximo de miseria, sin embargo al relacionar el alto
porcentaje de familias con alto riesgo del 21 por ciento por el bajo Grado de
salud Familiar, y un 19 por ciento en riesgo medio, se establecid6 que estas
condiciones indica compromiso en la estructura, composicion y dinamica de las
familias, por lo que se genero la organizacion de sesiones de relacion de ayuda,
enfocada a facilitar el reconocimiento de las crisis personales y las de sus hijos,
los duelo entre ellos frente a la deficiencia mental de los hijos y el manejo del
estrés, para facilitar el afrontamiento a la ansiedad al fortalecerlos en su
reconocimiento, con un promedio de cuatro sesiones en cada aspecto para
facilitar la canalizacién de la ansiedad y promover la congruencia. Actividad que se
realiza teniendo en cuenta que los resultados del grado de salud familiar indican el
estado presente de ansiedad de las familias y la dificultad para asegurar la
congruencia.

En este caso es importante concluir que todos los procesos familiares incluyen
conductas o estrategias colectivamente aceptadas y coordinadas que pretenden
regular las condiciones terrestres de espacio, tiempo, energia en la determinacion
del equilibrio entre organizacion y satisfaccion que determina el grado de salud
familiar, la cual puede estar o no estar asociada a la discapacidad en la calidad de
vida de la familia, o desde el impacto de la discapacidad en el individuo y el rol a
desempeiiar por la familia. En el primer caso corresponde examinar a futuro las
transformaciones que ocurren en el seno familiar para generar servicios de apoyo
a la familia en las diferentes fases de evolucién del individuo con discapacidad,

siendo el objeto de atencién la familia®®®.

Con respecto a la investigacion, el respaldado en los elementos teoricos de
Friedemann y Amaya Y la utilizacion de los instrumentos de Amaya, facilitd, la
apropiaciéon de un discurso desde la disciplina en el abordaje a la familia y
aportar a la investigacion sobre la familia por enfermeria y generar evidencia
diagnoéstica para la atencion de la familia como sujeto, desde la préactica de
enfermeria. Igualmente se convierte en un referente para la determinacion del
impacto del cuidado de enfermeria a la familia.

Este método permite el estudio de la familia en su trayectoria determinando
factores protectores y factores de riesgo, que permite la planeacién a corto y
mediano plazo de acciones de tratamiento y paralelamente las de prevencion y
promocion segun las circunstancias del grupo de familias y en la consulta de

%8 VERDUGO ALONSO, Miguel Angel. Calidad de vida y calidad de vida familiar. Congreso Internacional de

Discapacidad Intelectual: Enfoques y realidad: un desafio (2: 2004: Medellin). Ponencia en el segundo.
Congreso Internacional de Discapacidad Intelectual, Medellin, 2004.
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cuidado familiar en las familias en mayor riesgo al revisar los diferentes aspectos
contemplados en cada categoria, y el que trasciende las escalas de medicion de
organizacion y satisfacciones permite definir situaciones especificas de riesgo,
gue facilitaran la implementacion de programas y proyectos mas adecuados para
dichos riesgos.

En cuanto la validez de la investigacion se puede concluir que el contar con
instrumentos como el RFT 6-69, y el ISF: GEN 25, que estdn avalados y
previamente utilizados en otras investigaciones de caracterizacion de familias, le
da confiabilidad a la investigacion y sus resultados. La aplicacion de los mismos
requiere de personal formado no solo en recoleccion de datos sino con elementos
en orientacién familiar, puesto que toca aspectos intimos de la familia.

Al contar con instrumentos como el RFT 6-69, apoyado en el RFT 6-69 y el ISF:
GEN 25, que estan avalados y previamente utilizados en otras investigaciones de
caracterizacion de familias, le da confiabilidad a la investigacion y sus resultados.
La aplicacion de los mismos requiere de personal formado no solo en recoleccién
de datos sino con elementos en orientacion familiar, puesto que toca aspectos
intimos de la familia. Este método permite el estudio de la familia en su
caracterizacion desde lo cuantitativo, en la determinacion del riesgo familiar total y
grado de salud familiar total, a la vez para la intervencién en familias en
seguimiento; al revisar los diferentes aspectos contemplados en cada categoria, y
el que trasciende las escalas de medicion de organizacion vy satisfacciones
permite definir situaciones especificas de riesgo, que facilitaran la implementacion
de programas y proyectos mas adecuados para dichos riesgos.

A nivel de enfermeria, el estudio permite contar con una informaciéon amplia sobre
las caracteristicas de las familias en los tres aspectos valorados, datos de
identificacion, riesgo familiar y grado de salud, en forma clara, precisa y ampliada,
saliendo del esquema de aproximaciones de tipo subjetivo, al contar con datos
precisos en forma general, pero también especificos desde los factores valorados,
ya sea para el total de la muestra o de forma especifica para cada familia,
sirviendo como soporte para la formulacion o reformulacién de proyectos,
programas y consultas de enfermeria para la familia. Ajustandolos a las
condiciones reales de las familias, sus necesidades y recursos.

Es un aporte a la linea de investigacion, en familia desde enfermeria, puesto que
dentro de los estudios de caracterizacion realizados con familia no se contaba con
este tipo de familias. E igualmente para la formacion de nuevos profesionales de
enfermeria, puesto que los resultados de esta investigacion facilitaran el
conocimiento de estas, a estudiantes de pregrado y postgrado interesados en
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programas, investigaciones o trabajo con las familias del programa de educacion
especial de la Unidad Béasica Juan Francisco Berbeo, sitio en el que se desarrollo
esta investigacion
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6. RECOMENDACIONES

Teniendo en cuenta los resultados del estudio sobre la caracterizacion del riesgo
familiar total de las familias con uno o mas miembros con Deficiencia Mental
educable, escolarizados en la Unidad Basica Juan Francisco Berbeo se hacen las
siguientes recomendaciones.

Recomendaciones para la direccion del colegio y el consejo local de
discapacidad. Se recomienda al colegio ampliar su accion en el trabajo con
familia a partir de la Escuela de Padres, dandole un giro hacia la Escuela de la
Familia, que le permita verla como sujeto de la cual hacen parte los miembros
escolarizados, facilitando su impacto en la familia, logrando asi impactar en el
ambiente familiar y en cada uno de sus miembros, esto repercutird a la vez en los
miembros escolarizados.

Al consejo zonal le facultara tener en cuenta que las acciones de proteccion a
personas con Deficiencia Mental han de ser pensadas desde la familia con la
familia y para la familia, que es la directa encargada de la proteccion de las
personas con deficiencia mental.

Permitira reconocer los diferentes riesgos que afectan a estas familias, que como
bien se pudo comprobar hay riesgos en las diferentes categorias que requieren de
inmediata atencion. Que como Consejo, puede dar a conocer en otras instancias
para procurar programas 0 respuestas acordes con las necesidades de las
familias, como sucede con los sistemas de aseguramiento, para que en el
cubrimiento en salud, responda a sus necesidades, teniendo en cuenta los riesgos
econdmicos que impactan en cosas tan esenciales como la canasta familiar y
condiciones de vivienda asi como los diferentes riesgos psicosociales que las
pueden llevar a mayores riesgos, exponiendo la salud psiquica y fisica asi como la
existencia de cada una de estas familias al igual que la de sus miembros.

Igualmente, se sugiere a la administracibn del Colegio dar a conocer los
resultados de esta investigacion en la Secretaria de Educacion para estructurar
planes y el presupuesto que permita ampliar la infraestructura técnica, humana
gue permita a las familias contar con espacios educativos de facil acceso para sus
miembros con deficiencia mental
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Recomendaciones para la docencia y la asistencia. Se sugiere incluir en el
curriculum de la Facultad de Enfermeria la formaciéon en enfermeria familiar,
respaldada en los avances tedéricos alcanzados desde a disciplina, ademas de los
aportes de las investigaciones, para que las intervenciones en la familia partan de
un diagndstico de estas como sujetos que permita al futuro profesional contar con
herramientas conceptuales para valorar e intervenir en riesgos a que estan
expuestas las familias en general y familias con miembros con Deficiencia Mental
educable y disefar planes y programas tendientes a mejorar la situacién de salud
de estas familias.

Teniendo en cuenta los resultados de la presente investigacién orientar a los
estudiantes en enfermeria familiar hacia la atencién de las familias, teniendo
presentes los riesgos a prevenir en las diferentes etapas de estas, con el fin de
prever riesgo 0 mayores complicaciones causados por la deficiencia mental.

Facilitar a las familias espacios de orientacibn en su autoconocimiento y la
busqueda de alternativas para el manejo de sus riesgos.

Facilitar su preparacion para continuar adaptandose en las nuevas etapas a dar
proteccion y apoyo a sus miembros dependientes segun el grado de deficiencia
que presenten.

Facilitar a las familias propender por el cuidado emocional de cada uno de sus
miembros.

Promover en los miembros de la familia y en la familia responsabilidad frente a su
propio cuidado y bienestar.

Establecer estrategias para fomentar la promocion de la salud especialmente en
las familias vulnerables y prevenir los factores de riesgo que puedan generar
disfuncionalidad familiar.

Dar a conocer los resultados en diferentes instancias e instituciones para que en
sus planes incluya en los programas a las familias como sujetos
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Recomendaciones para la investigacion. Se sugiere que a partir de los estudios
de caracterizacion realizados se entre a determinar areas de mayor riesgo, para
entrar profundizar en formas de intervencion que faciliten dar un nuevo paso hacia
la intervencion en familia como sujeto.

Continuar estudios sobre la caracterizacion del riesgo familiar en diferentes tipos
de familias.

Promover nuevos estudios de las familias desde las instituciones de salud para
gue desarrollen procesos investigativos en familia con enfoque de riesgo para
generar mayor conocimiento sobre el diagndstico, manejo e intervencion en
problemas sociales prevalentes en las familias y sus comunidades.

En relacién a la presencia de personas con discapacidad mental, en diferente
localidades y etnias. Como lo indica la alta concentracion en los departamentos
del Vichada (38%) y el Chocé (25%) 2°°. Es importante hacer replica de estos
estudio en dichas zonas para mayor identificacion de causas y consecuencias en
las familias, para facilitar a los entes gubernamentales y a las comunidades
trabajar alrededor de alternativas que respondan a sus necesidades.

Recomendaciones para la construccion de politicas. Hacer un estudio macro
comparativo de los resultados de las investigaciones en familia con el fin de
establecer areas de riesgo, para motivar al ministerio de la Protecciéon Social, a
establecer politicas que promuevan el desarrollo de programas para la familia,
tanto en salud como en otras areas como la recreacion, el bienestar y ampliar
programas como el de salud al colegio y salud a su hogar, incluyendo programas
especificos que faciliten el abordaje de la familia en sus diferentes riesgos.

Utilizar los instrumentos propuestos por Amaya no solo para el diagnostico, sino
para la determinacion de impacto de las politicas y programas para la salud
familiar

Desde lo personal se hace necesario recomendar que para estudios de maestria
y elaboracion de tesis, el docente tengan tiempo para lograr las exigencias de
investigacion y en pro de nuevos aportes en un menor tiempo.

29 |pid.
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