Apoyo social en familias
monoparentales y nucleares
con hijos con discapacidad.

Un estudio comparativo

Resumen

a familia es la primera y mas
L importante red de apoyo
(Martinez, V. y Z. Parra, 2004)
para la persona. El fenémeno de la
discapacidad tiende a ser un estre-
sor para las familias y/o cuidadores
de las personas con esta condicion,
maxime si son familias sin apoyo
social. Diversos estudios sobre gru-
pos vulnerables (Gracia, E., 1997)
han demostrado que el apoyo so-
cial juega un papel fundamental en
el mantenimiento de la salud de los
individuos y cuidadores al facilitar
conductas adaptativas en situacio-
nes de estrés.
El presente es un estudio des-
criptivo que tiene por objeto des-
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cribir caracteristicas del apoyo
social percibido en las familias mo-
noparentales y nucleares con hijos
afectados por discapacidad que
son atendidos en el Centro de Re-
habilitacion Infantil Teletén (CRIT)
Aguascalientes, México, con el pro-
pdsito de tener un diagndstico en
materia de apoyo social y de esta
manera innovar estrategias de in-
tervencidn social que coadyuven
en el trabajo multidisciplinario y en
el proceso de rehabilitacién de los
pacientes de dicho centro.

Palabras clave: apoyo social, fami-
lias monoparentales y nucleares,
discapacidad.

Abstract

Family is the first and most im-
portant social network for each
person. The phenomenon of a dis-
ability tends to be a stressor for
families and/or caregivers of per-
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sons with disabilities, especially
for families without social support.
Diverse studies with vulnerable
groups, have demonstrated that
social support plays a critical role
for the health maintenance of indi-
viduals and caregivers to facilitate
adaptive behaviors en stressful
situations.

This is a descriptive study, which
has the goal of describing charac-
teristics of the perceived social
support in single-parent and nu-
clear families with children affect-
ed by a disability in the Children’s
Rehabilitation Center Telethon
(CRIT) Aguascalientes-Mexico,
with the purpose to have a diag-
nosis of social support and in this
way innovate strategies of social
intervention to contribute to the
multidisciplinary work and to the
process of rehabilitation of the pa-
tients of the center.

Key Words: Social support, single-
parent and nuclear families, dis-
ability

Introduccién
La familia se puede definir desde

las siguientes perspectivas: con-
vivencia residencial y comunitaria
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de, al menos, dos generaciones;
personas que viven bajo una es-
tructura de parentesco que regule
obligaciones y derechos relativos al
trato entre adultos —
conyuges—, jovenes —herma-
nos— y entre ambas generaciones
—padres e hijos—; y como grupo
gue sancione o legitime la sexua-
lidad marital, el intercambio de
bienes econdmicos, la intimidad,
la proteccidn, la educacion y el de-
sarrollo personal de cada miembro
(Ibarra, R., 2000). Desde el enfoque
sistémico, la familia opera como un
sistema, y esto significa que los in-
dividuos en la familia no son total-
mente libres para proceder como
cada quien quiera, sino que el com-
portamiento de un miembro esta
regulado por las relaciones que
tienen entre si los elementos del
sistema familiar, es decir, los indi-
viduos estdn interrelacionados de
manera tal que un cambio, dentro
o fuera del nucleo familiar, afecta a
los miembros que la integran (Ro-
lland, J., 2000).

Como se sabe, existen varios
tipos de familia, una de ellas es la
nuclear, integrada por ambas fi-
guras de autoridad —padre y ma-
dre— e hijos, y es el tipo que se
encuentra con mayor frecuencia
en la sociedad; otra es la monopa-
rental, caracterizada por la presen-
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cia de uno de los progenitores y los
hijos que regularmente son depen-
dientes del padre o madre. Desde
la teoria de sistemas, la familia es
la primera y mas importante red
de apoyo (Martinez, V. y Z, Parra
2004) para la persona, porque es
amortiguadora de las tensiones
gue engendra la vida: por ejem-
plo, se sabe que el nacimiento de
un hijo con discapacidad genera
tension y estrés y por ende puede
generar o que la familia se fracture
o se haga mas fuerte, dependiendo
de factores como la comunicacion,
apoyo social, etcétera, que se viven
y perciben en el sistema familiar.

Apoyo social y familia

El apoyo social desde los zapatos
de los cuidadores o, en otras pala-
bras, desde los zapatos de los fa-
miliares de los enfermos cronicos,
se entiende como la percepcién
hipotética que tiene una persona
sobre los recursos sociales disponi-
bles para ser asesorada y ayudada
en caso de necesitarlo. Se refiere a
una dimension de caracter subjeti-
vo que establece el cuidador como
resultado de su relacién con el en-
torno mas cercano sobre la per-
cepcion de la posibilidad de contar
con ayuda, en caso de necesitarla,
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tanto para realizar actividades de la
vida cotidiana como para resolver
situaciones de emergencia (Vega,
A.y O. Marina, 2011).

Otros tedricos entienden al
apoyo social como red social, como
contactos sociales significativos,
como posibilidad de tener confi-
dentes a los que se puede expresar
sentimientos intimos y como com-
pafila humana (Landero, R. y M.
Gonzdlez, 2006); también como in-
formacién verbal y no verbal, ayu-
da tangible o accesible dada por los
otros o inferida por su presencia y
que tiene efectos conductuales y
emocionales beneficiosos en el re-
ceptor (Rodriguez, S. y H. Enrique,
s/f).

También el apoyo social pue-
de ser comprendido como un pro-
ceso en el cual los recursos en la
estructura social —comunidad,
redes sociales y relaciones inti-
mas— permiten satisfacer necesi-
dades instrumentales y expresivas
en situaciones cotidianas y de crisis
(Gracia, E, 1997). El apoyo social
percibido es una dimension eva-
luativa que lleva a cabo la persona
acerca de la ayuda con la que cree
contar (Rodriguez, S. y H. Enrique,
s/f); en el caso de las familias con
un miembro afectado por una dis-
capacidad, esta percepcidn suele
ser baja.
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El apoyo social reduce las con-
secuencias negativas de aconteci-
mientos estresantes que se pro-
ducen en el cuidado de enfermos
cronicos (Vega, A. y O. Marina,
2011). Otros estudios buscan cono-
cer el apoyo social con el que cuen-
tan grupos vulnerables, como per-
sonas adictas, con cancer, con VIH
Sida, personas en prisién, personas
y familias con miembros afectados
por una discapacidad como es el
caso de nuestro estudio, abande-
rando siempre la pregunta: épor
qué? A este respecto, diversos es-
tudios (Gracia, E., 1997) han de-
mostrado en investigaciones con
grupos vulnerables que el apoyo
social juega un papel fundamental
en el mantenimiento de la salud de
los individuos y cuidadores al facili-
tar conductas adaptativas en situa-
ciones de estrés.

Bob Shumaker (The Huffing-
ton Post, s/f), un piloto americano
qgue fue capturado en Vietnam en
febrero de 1965 —tras ser derri-
bado su avidon mientras realizaba
una mision de guerra—, vivié ocho
afios en completa incomunicacion,
sometido a tortura y con la incerti-
dumbre de la suerte que le depara-
ba. Sin embargo, sobrevivié en cali-
dad de prisionero por dos cosas: la
imagen de la casa que construiria
para su familia una vez que fuera
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puesto en libertad; y comunican-
dose con otros presos a través de
una serie de cddigos de golpes en
las paredes de su celda. No cabe
duda de que esta comunicacion, es
decir, el apoyo social de tipo emo-
cional que recibié este prisionero
por parte de los otros compafieros
de celda, lo ayudo a salir adelante
del estrés e incertidumbre de esta
situacién de suma vulnerabilidad.

El apoyo social es fundamental
en los programas dirigidos a las fa-
milias; a pesar de la gran variedad
de programas existentes bajo el en-
cabezado “programas de apoyo a
la familia”, todos comparten un ob-
jetivo comun: reconocer el impac-
to negativo que numerosas fuentes
de estrés tienen en la vida familiar.
En el caso de las familias con un
hijo con discapacidad es recono-
cido el estrés constante en el que
viven, y mas si hay un solo cuida-
dor porque se trata de una familia
monoparental. De hecho, algunos
autores mencionan que los padres
de familia con hijos afectados por
paralisis cerebral infantil sufren
de aislamiento social por factores
como situacion socioeconémica y
falta de redes de apoyo (Gdngora,
G., 2013).

Finalmente, por todo lo aqui
mencionado podemos decir que el
tema del apoyo social se convierte
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en un elemento de gran importan-
cia e interés para la investigacion
con familias con miembros afecta-
dos por una discapacidad.

Objetivos
Objetivo general

Describir caracteristicas del apo-
yo social percibido en las familias
monoparentales y nucleares con
hijos afectados por discapacidad
del Centro de Rehabilitacion Infan-
til Teleton (CRIT) México, Aguasca-
lientes.

Objetivos especificos

Conocer la diferencia en el tamafio
de la red de social y aspectos socio-
demogriéficos de las familias mono-
parentales y nucleares.

Conocer las diferencias entre
las distintas dimensiones que inte-
gran el apoyo social en las familias
monoparentales y nucleares.

Materiales y métodos

Participantes
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Los participantes en la investiga-
cion fueron padres de familia cu-
yos hijos pertenecen a la clinica de
lesién cerebral y paralisis cerebral
turno vespertino del CRIT Aguasca-
lientes.

Escenario

La investigacion se realizd durante
las citas de los padres de familia en
el CRIT, especificamente en el ser-
vicio de integracion social —traba-
jo social—.

Instrumentos de recoleccion de la
informacion

Cuestionario MOS de apoyo social:
de acceso libre, fue desarrollado
por Cathy Donald Sherbourne y
Anita L. Stewart (1991). Mide el
apoyo social a través de 20 items,
explorando dos dimensiones: el
apoyo estructural —tamafo de la
red social—; y el apoyo funcional
—apoyo emocional, instrumental o
tangible, ocio y distraccion y apoyo
afectivo—.

Fiabilidad: la consistencia inter-
na para la puntuacién total es alta
—alpha de Cronbach =0.97.—, por
ende, se considera confiable.

Cedula de informaciéon: esta
guia nos permitié recabar de los
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expedientes clinicos los datos
como el tipo de familia y otros da-
tos sociodemograficos y médicos.

Aplicacidn de los instrumentos

El modo de aplicacién del instru-
mento dependié del juicio del in-
vestigador, pero basandose en los
criterios de inclusién y exclusion,
y de cuando las familias asistian al
servicio de integracion social del
CRIT.

Analisis de los datos

Al finalizar la aplicacién del cuestio-
nario MOS, se realizé la base de da-
tos de los resultados de dicho ins-
trumento. El andlisis de los datos
fue hecho a través del programa
estadistico SPSS (Statistical Packa-
ge for Social Sciences) para Win-
dows versién 19.0. El tipo andlisis
fue de tipo descriptivo.

Muestra

El tipo de muestreo que se empled
fue no probabilistico a juicio del in-
vestigador. El procedimiento para
obtener la muestra de esta investi-
gacion fue primeramente detectar
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a la poblacién total de las clinicas
de lesion y paralisis cerebral, A2 y
B2 activos del CRIT Aguascalientes,
gue en este caso eran 190 nifos.
Posteriormente, de ese total se se-
lecciond una muestra basada en
los criterios de inclusion, y final-
mente se aplicaron 100 cuestiona-
rios MOS de apoyo social, lo que
significaria una normalidad en la
muestra.

Resultados

El 30 por ciento de las familias en-
cuestadas fue monoparental y 66
por ciento, nuclear (ver grafico 1y
tabla 1). Este dato concuerda con lo
que reporta Instituto Nacional de
Estadistica Geografia e Informatica
(INEGI) (2005), ya que la nuclear es
el tipo de familia que tiene mayor
prevalencia México.

En el caso de las familias mo-
noparentales donde solo hay uno
de los progenitores y los hijos, 70
por ciento (ver grafico 2) de los pa-
dres o madres tiene entre 31 y 50
afios de edad, lo que significa que
aquéllos estan en edad producti-
va para sacar adelante a sus hijos,
por ser los Unicos proveedores de
la economia del hogar. Y en el caso
de las familias nucleares, 81 por
ciento (ver grafico 3) de los padres
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tiene entre 31 y 50 afios de edad.
En general, podemos decir que no
hay diferencia significativa en las
edades de los dos tipos de familia
estudiadas.

El 93.33 por ciento (ver grafico
4) de las familias monoparentales
entrevistadas esta formado por
mujeres, acorde a los datos del
INEGI (2005), donde el género que
se presenta con mayor frecuencia
para esta clase de familias es el fe-
menino y esta constituido por jefas
de familia; casi no se presentan pa-
dres solteros. En el caso de las fa-
milias nucleares disminuye el por-
centaje, ya que 69.7 por ciento (ver
grafico 5) es de género femenino.

Tamaio de la red de apoyo de
amigos intimos

Se descubrié que 66.7 por cien-
to de las familias monoparentales
tiene tres o menos amigos intimos
—personas con las que se sienten
en confianza y se puede hablar de
todo lo que se les ocurra—, mien-
tras que en las familias nucleares el
indicador es de 72.3 por ciento (ver
tabla 2).

El 12.3 por ciento de las fami-
lias nucleares dice no tener ningun
amigo intimo, contra 6.7 por ciento
(ver tabla 2) de las familias mono-
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parentales. Estos datos significan
que las familias monoparentales
tienen una red mas grande de ami-
gos intimos que las nucleares; se
ignoran las razones, pero hipotéti-
camente podemos decir que al no
tener un apoyo de pareja, es supli-
do de manera natural por los ami-
gos.

Tamaiio de la red de apoyo de fa-
miliares intimos

El 47.7 por ciento de las familias
nucleares tiene tres o menos fa-
miliares intimos, mientras que las
familias monoparentales cuentan
con 63.3 por ciento (ver tabla 2). La
interpretacion es que las familias
nucleares tienen mayor tamafio en
la red de familiares intimos que las
monoparentales; la razén es por-
que la pareja o cényuge es consi-
derado como un amigo (a) intimo,
y por ende aumenta el tamafio de
la red.

Dimensiones del apoyo social

Haciendo una comparaciéon de fa-
milias monoparentales y nucleares
en las cuatro dimensiones de apoyo
social se obtuvo lo siguiente: en la
dimension apoyo emocional las fa-
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milias nucleares obtuvieron el ma-
yor porcentaje con 63.6 por ciento,
es decir, la pareja es una red muy
importante de apoyo emocional, y
las decisiones de la vida cotidiana
se comparten en pareja. En cuanto
al apoyo material y/o instrumental
—apoyo tangible—, el porcentaje
mas alto también lo obtuvieron
las familias nucleares con 72.7 por
ciento: no es lo mismo tener a una
pareja que ayude a trasladar a la
persona con discapacidad, que
una que no lo tiene, como es el
caso de las familias monoparenta-
les. En la dimensién de relaciones
sociales de ocio y distraccion, el
porcentaje mas alto lo obtuvieron
las familias monoparentales con 90
por ciento: creemos que las fami-
lias monoparentales tienen mayor
libertad y menos restriccién para
distraerse que las nucleares, y tal
vez el problema del aislamiento de
distraccién y ocio no se debe a la
discapacidad, independientemen-
te del grado v tipo, sino a la forma
como la pareja se ha adaptado a
la discapacidad; tal vez las familias
monoparentales se adaptan mas
facilmente a la discapacidad. Final-
mente, en cuanto al apoyo afectivo
—expresiones de amor y carino—
también lo obtuvieron las familias
monoparentales con 83.3 por cien-
to, es decir, se sienten mas amadas
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aungue no tengan una pareja (ver
tabla 2).

indice global de apoyo social

El porcentaje mas alto de apoyo
social global lo obtuvieron las fami-
lias nucleares con 65.3 por ciento
(ver tabla 2), es decir, aunque no
es muy significativa la diferencia,
las familias que tienen pareja si
perciben un mayor apoyo social,
especialmente en el emocional,
en sentirse escuchadas, y en el ins-
trumental, en sentirse que no se
les ofrece solo un oido, sino una
mano, algo que es tangible, que los
ayuda en los traslados, a cambiar
de ropa, a dar un bafio, a proveer
alimentacion, escuela, etcétera.

Discusion

Se encontrdé que el tamafo de la
red total de apoyo es mas grande
en las familias monoparentales,
aunque, en lo particular, el tama-
fo de la red de apoyo familiar re-
sulté ser mas grande en la familia
nuclear.

Se sabe que el apoyo emocional
consiste en brindar acciones enca-
minadas a reforzar las sensaciones
de seguridad, bienestar y autoesti-
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ma en el individuo; llanamente es
contar con alguien para hablar, y
en ese sentido se descubrié que las
familias nucleares obtuvieron ma-
yor porcentaje en apoyo emocio-
nal. La razén “mas logica” de ello
es que la pareja les proporciona
momentos y espacios para hablar
gue las hace sentirse seguras; tal
vez el simple hecho de tomar junto
con alguien mas la decisién de ope-
rar o no a su hijo con discapacidad,
de llevarlo a la escuela o no, les da
cierta seguridad y cierto grado de
bienestar, algo que los responsa-
bles de las familias monoparenta-
les tendran que hacer solos en la
mayoria de los casos.

El apoyo material/instrumental
es una ayuda tangible, alguien que
se vuelva otras manos y pies para
realizar las actividades cotidianas;
en ese sentido se confirmé que las
familias nucleares si perciben mas
este apoyo que las monoparenta-
les, no se sabe en qué grado y de
qué tipo, si ayuda a cambiar de
ropa al hijo, a llevarlo a la escuela
o a las terapias, o solo se percibe
como un apoyo monetario. El ins-
trumento MOS solo refleja la ma-
nera cuantitativa de apoyo, de alli
que es importante que en otros
estudios posteriores se retomen
técnicas de recoleccidn de datos de
corte cualitativo para entrar mas a
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fondo en las distintas dimensiones
de apoyo social.

Se sabe que el ocio y distraccion
implican el tiempo utilizado con
otros en actividades de tiempos
libres, y aqui se descubrié que las
familias monoparentales tienen
menos restricciones y utilizan mds
de su tiempo para hacer activida-
des recreativas. El hallazgo mas
importante es que las familias mo-
noparentales perciben mayores ex-
presiones de amor y carifio qué las
nucleares que tienen pareja.

Para tratar de ir integrado todo
lo antes mencionado, podemos de-
cir que las familias nucleares per-
ciben mayor apoyo social global,
pero las familias monoparentales
—en su mayoria formadas por mu-
jeres— se distraen mds y se siente
mas amadas.

Finalmente es posible asentar,
basandonos en estos hallazgos,
que se deben desarrollar acciones
multidisciplinarias de apoyo emo-
cional e instrumental para las fami-
lias monoparentales, y acciones de
apoyo afectivo y distraccién para
las familias nucleares.
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