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Resumen

1 conocimiento de la familia es esencial para su cuidado,

maxime si algunos de sus miembros requieren de protec-
ciébn permanente porque sufren Deficiencia Mental Educable
(DME).

Objetivo: Determinar el Riesgo Familiar Total (RFT) y el
Grado de Salud Familiar (GSF) de las familias con uno o mas
miembros con DME, de un Centro Educativo Distrital de Bo-
goté, 2007-2009. Esta investigacion se apoya en las teorias de
Riesgo Familiar Total de Amaya y Organizacién Sistémica de
Friedemann.

Metodologia: Estudio descriptivo, cuantitativo, con
n = 129 familias evaluadas con los instrumentos: “Ries-
go Familiar Total: RFT: 6-69” y “Grado de Salud Fami-
liar ISF: GEN-25" de Amaya.

* Este articulo surge del desarrollo de la tesis de maestria
“Riesgo familiar total y grado de Salud Familiar de las familias
con miembros con deficiencia mental educable, en un centro
educativo distrital de Bogota. 2007-2009".
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Resultados: Se encontraron 77% de familias nu-
cleares (nucleares o nucleares modificadas en propor-
ciones parecidas), con 66 % de sus miembros depen-
dientes por edad o DME. El RFT califico a las familias
amenazadas en un 22% de la muestra y riesgo alto de
2%. El ISF: GEN-25 mostré que el 21% fueron clasifi-
cadas como familias organizadas, 34% como poco or-
ganizadas y 28% como poco satisfechas, aunque 43%
mostraban que eran altamente organizadas, solo 27%
estaban satisfechas.

Conclusion: Por los riesgos descritos, la baja or-
ganizacion o la poca satisfaccion, las familias requieren
apoyo inmediato para mitigar los riesgos y asesoria de
Enfermeria en Salud Mental para mejorar la organiza-
cion y satisfaccidon. Paralelamente, todas las familias,
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por su particularidad asociada con la presencia de DME,
requieren de cuidado permanente y asesoria para cubrir
las demandas de proteccidon contra amenaza de crisis.

Palabras clave: salud de la familia, riesgo, trastornos mentales
(Fuente: DeCS, BIREME).

Abstract

Family knowledge is essential for its care, especially when
some of its members require permanent protection, as

a consequence of suffering an Educable Mental Deficiency

(EMD).

Goal: To determine the Total Family Risk (TFR) and
the Degree of Family Health (GSF) of the families with one or
more of their members with an EMD, belonging to a District
Educational Center of the City of Bogota, 2007-2009. This re-
search is supported by the Total Family Risk theory of Amaya,
and by the Systemic Organizations of Friedemann.

Methodology: Descriptive and quantitative study, with
n = 129 families evaluated using the following instruments:
“Total Family Risk: TFR : 6-69” and “Degree of Family Health
ISF: GEN-25” of Amaya.

Results: The study found that 77% of the families were
nuclear (either nuclear or modified nuclear families in similar
proportions), and 66% of their members are dependent either
by their age or EMD. The TFR established that 22% of its mem-
bers are qualified as “menaced”, and a 2% qualified as being in
“high risk”. The ISF: GEN showed that 21% were classified as
organized families, 34% as slightly organized and 28% as so-
mewhat satisfied, though 43% showed high organization, but
only a 27% showed satisfaction.

Conclusion: As a consequence of the described risks,
little organization or low satisfaction, families require im-
mediate support in order to mitigate the risks, as well as the
counseling of the Mental Health Nursing staff to improve the
organization and for greater satisfaction. Likewise, all the fa-
milies, as a consequence of the presence of EMD, require cons-
tant care and counseling to satisfy the demands of protection
against the threats of crisis.

Keywords: family health, risk, mental disorders

Resumo

Oconhecimento da familia é essencial para seu cuidado,
principalmente quando algum dos membros dela requer

protecdo permanente por causa de uma Deficiéncia Mental

Educavel (DME).

Objetivo: Determinar o Risco Familiar Total (RTF) e o
Grau de Satde Familiar (GSF) das familias que tém dois ou
mais membros com DME, de um Centro Educacional Distrital
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de Bogota, 2007-2009. Esta pesquisa esta baseada nas teorias
de Risco Familiar Total de Amaya e na Organizacao Sistemati-
ca de Friedemann.

Metodologia: Um estudo descritivo, quantitativo, com
n = 129 familias avaliadas com os instrumentos “Risco Fami-
liar Total: RFT: 6-69” e “Grau de Satide Familiar ISF:GEN-25"
de Amaya.

Resultados: Foram encontradas 77% de familias nu-
cleares (nucleares ou nucleares modificadas em proporgoes se-
melhantes), com 66% de seus membros dependentes, devido a
sua idade ou por sofrer DME. O RFT caracterizou as familias
como ameagadas em 22% das vezes, qualificando em alto ris-
co 2% delas. O ISF: GEN-25 qualificou 21% das familias como
organizadas, 34% como pouco organizadas e 28% como pouco
satisfeitas. No entanto, 43% foram qualificadas como altamen-
te organizadas, mais s6 27% estavam satisfeitas.

Concluséo: Por causa dos riscos descritos, a pouca orga-
nizacdo ou satisfaglo, as familias precisam de ajuda imediata
para amansar os riscos, bem como da assessoria da Enferma-
gem em Satde Mental para melhorar a organizagio e a satis-
fac@o. Igualmente, todas as familias, por causa das peculiarida-
des associadas a presenca da DME, requerem tanto cuidados
permanentes quanto assessoria para satisfazer as demandas
de protecao contra a ameaca de uma crise.

Palavras chave: saude da familia, risco, transtornos mentais.

INTRODUCCION

Tradicionalmente, la humanidad ha creado vinculos
afectivos, entre ellos lo identificado como “familia”, que
surge de los lazos de consanguinidad o de la forma de
asociacion de personas, los cuales aseguran la supervi-
vencia de quienes la conforman. No obstante, existen
factores que pueden modificar los procesos, como la pre-
sencia de hijos con Deficiencia Mental Educable (DME)
porque la familia social y constitucionalmente (1) tiene
a cargo el cuidado y proteccion permanente de quienes
la conforman.

Las familias afectadas por la DME estian expuestas
a experimentar crisis reales una y otra vez (2) porque
es una discapacidad que siempre estara presente en la
historia de la familia, la estructura-composiciéon, orga-
nizacion y condicién. A la vez, estin expuestas a otros
elementos de riesgos biolégico-demograficos (por com-
posicion y trayectoria de morbi-mortalidad), socioeco-
némicos, psicoafectivos, de estilo de vida, de practicas
habituales de salud y de servicios sociales y de salud
(3). Todas estas posibilidades de riesgo en la familia y
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su contexto la hacen susceptible de presentar diferentes
anomalias seglin sus caracteristicas especificas.

La critica situacion familiar de quienes presentan
DME llevo6 a las personas e interesados a organizarse y
desde 1950, crear acuerdos y recomendaciones en pro de
mejores condiciones de vida, las cuales se consolidaron
en la Declaracion de Managua de 1996 “Crecer juntos en
la vida comunitaria” (4), a fin de promover el desarrollo
de politicas sociales en favor de los nifios y jévenes con
discapacidades y sus familias. Esta primera declaracion
fue reforzada, en 1998, con la Declaracion de México en
pro de los adolescentes y en 1999 con la resolucién, ex-
pedida por las Naciones Unidas, “Aplicacién de accién
mundial para los impedidos: hacia una sociedad mas
justa para todos en el siglo XXI”, las cuales no han sido
faciles de asumir por los paises subdesarrollados (5).

En Colombia, las familias con miembros con DME
se han convertido en una problematica de salud ptblica
porque: a) la deficiencia afecta al 0,9% de la poblacion
colombiana; b) un promedio de 150.430 hogares colom-
bianos tienen uno o mas miembros con discapacidad
mental; ¢) la deficiencia en el desarrollo intelectual de
“entender y aprender” afecta la condicion de la familia,
en ocasiones desde el nacimiento del nifio, por el grado
de indefension y proteccion requerida de por vida (6).
Problemas por demads impactantes para el pais, pues
para el censo de 2005 —registro de 387.598 personas con
deficiencia mental- (7), se ha triplicado la frecuencia de
DME comparada con 1993 —113.319 personas identifica-
das— (8).

La realidad descrita requiere de la atenciéon de en-
fermeria en la determinacion de los factores que afec-
tan a las familias con miembros con DME. La evidencia
diagnostica permitira establecer las intervenciones de
cuidado acorde con las necesidades especificas y apor-
taria a la politica de discapacidad para que este tipo de
condicién haga explicita su inclusion en programas de
beneficios sociales (9, 10), puesto que en las familias se
descarga toda la responsabilidad, incluyendo costos de
salud, seguridad y educacion, siendo de mayor impacto
cuando hay presencia de DME.

Estas razones motivaron la presente investigacion,
cuyos objetivos son determinar el RFT y el GSF de las
familias con miembros con DME escolarizados en un
centro educativo distrital de Bogota (2007-2009), con
el proposito de orientar soluciones coherentes con los

344

rasgos especificos y en pro del cuidado de estas familias.
Asi, la investigacion aporta, desde la enfermeria, a la des-
cripcion del riesgo y salud familiar de las familias afec-
tadas por DME; ofrece evidencia diagnostica que nutre
la docencia y respalda el cuidado de enfermeria en salud
mental. Los resultados, igualmente, son un aporte a di-
rectivas del colegio y del Comité Local de Discapacidad
para la inclusion de las familias en los proyectos futuros.

ANTECEDENTES

Las familias colombianas (11) estan expuestas a multi-
ples circunstancias desfavorables asociadas a la violen-
ciay sus consecuencias, como: a) trauma psiquico y fisico
en padres e hijos; b) riesgo por desintegracion familiar;
¢) movilidad geografica; d) incremento de cinturones de
miseria en cabeceras de pueblos y ciudades; €) el despla-
zamiento de 20 nihos en promedio por dia (11) y 26 por
cada 1.000 habitantes en 1999 (12); f) muerte en meno-
res de 5 afios por desnutricién y abandono (12); g) ninhos
y ninas (3’344.541) sin acceso a cuidados de salud de ca-
lidad; h) nifios y nifias en etapa escolar (2’508.406) por
fuera del sistema educativo; i) 1,7 por millén de nihos y
ninas trabajadores entre 12 y 17 afios; j) 25% del total de
los menores trabajadores estan en trabajos de alto ries-
go. Esta situacion se asocia con un indice per capita de
US$ de 1,9 y un 60% de poblacion colombiana ubicada
bajo la linea de pobreza y 23,4% en indigencia, y es con-
comitante con un indice de desempleo del 21% (13, 14),
con inestabilidad laboral y con un 36% de hogares con
necesidades habitacionales insatisfechas (15).

A la situacidén social descrita se suman los indices
de morbi-mortalidad de las familias colombianas, afec-
tadas principalmente por enfermedades comunes res-
piratorias, cardiovasculares, traumas generados por la
violencia y accidentes, ademas de enfermedades como
tuberculosis, malaria y fiebre amarilla, y la letalidad por
enfermedades de los sistemas circulatorio, gastrointesti-
nal y respiratorio. En cuanto a la DME, afecta a 387.598
personas, que corresponde al 0,94% de los colombianos
(41242.948) y al “15% del total de personas con disca-
pacidades (2’632.255)” (7), detectadas especialmente en
los departamentos de Vichada (38%) y Choco (25%), y
en menor indice en Vaupés (5,7%) y Guainia (4,7%); en
Bogota fue de 11 % (7). La DME vuelve a las familias ex-
cepcionales por la atencién y proteccién permanente, y
por la dificultad que las personas que la padecen tienen



para aprender, retener conocimiento y desarrollar habi-
lidades que les permita valerse por si mismos (6).

ELEMENTOS CONCEPTUALES

La Teoria de Organizaciéon Sistémica de Friedemann
da a la familia un caracter de sujeto (16), y en Colom-
bia, Amaya (37), con la teoria de Riesgo Familiar To-
tal (RFT), facilita la caracterizacion de la familia y sus
miembros (3). Estos son los enfoques tedricos de esta
investigacion asi como los instrumentos de medicion,
creados por Amaya, de “Salud Familiar General ISF:
GEN-25" y “Riesgo Familiar total: RFT: 6-69” (17).

Teoria de Organizacion Sistémica

Friedemann define a la familia como: “una unidad con
estructura y organizacién que interactiia con su ambien-
te. Un sistema con subsistemas interpersonales de dia-
das, triadas y mayores unidades definidas por vinculos
emocionales y responsabilidades comunes. Compuesta
por individuos que se relacionan de diferentes formas
entre si en la familia y otros sistemas, cuyo funciona-
miento requiere de sentido de pertenencia al grupo o
unidad familiar” (18).

Friedemann considera que, en la familia, el creci-
miento y la evolucidon ocurren a medida que aquella y
sus miembros se adaptan a los cambios del ambiente de
acuerdo con su patron sistémico y sus propdsitos o me-
tas. Indica que la familia, al igual que la persona, tiene
como metas la estabilidad, el crecimiento, la espirituali-
dad y el control, cuyo logro dependera de sus estrategias
en el manejo de las siguientes dimensiones: manteni-
miento del sistema, para proveer sentido de seguridad
y autonomia a quienes la conforman; cambio del siste-
ma, mediante la incorporaciéon de nuevos conocimien-
tos para asumir diferentes conductas frente a presiones
internas personales, familiares y del ambiente; cohesiéon
dada por las relaciones armoénicas fruto de la interiori-
zacion del respeto, amor e interés de unos por otros, los
valores y principios; e individuacién, aporte familiar a la
estructuracion de identidad personal mediante la comu-
nicacién (19, 20). Estas dimensiones son una parte del
concepto de salud familiar.

Friedemann define la salud familiar como la ex-
periencia de la congruencia en la familia producto del
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balance de las metas en forma dindmica y permanente
que se relacionan con la situacién cambiante de la fami-
lia; asimismo, se determinan por las dimensiones antes
mencionadas y se establecen estos componentes para
definirla: a) la presencia y acciones de las cuatro dimen-
siones de proceso, b) la satisfaccion de los miembros con
su accion en las dimensiones, y ¢) la congruencia entre
el sistema familiar y el medio ambiente u otros sistemas
sociales (18).

El Instrumento de Salud Familiar: ISF: GEN-25, de
Amaya (3), tiene en cuenta los elementos teéricos de or-
ganizacion, dinamica o funcionamiento de la familia en
la vida cotidiana, a partir de lo que la familia hace habi-
tualmente y el grado de satisfaccion de lo que es y hace.
Amaya califica el GSF, en un momento dado, desde las
dimensiones propuestas por Friedemann (3).

Teoria de Riesgo Familiar Total

Segiin Amaya (3), el riesgo familiar total es la probabili-
dad de presencia de consecuencias adversas individuales
y familiares de enfermedades, desorganizacién o disfun-
cion de la familia que pueden detectarse mediante la va-
loracion. Se sustenta en los siguientes principios teéricos:
el riesgo hace referencia 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 reducirse, descender4 la tasa de enfermedad,
dolencia, accidentes o mortalidad. Las acciones reducto-
ras de factores de riesgo son la salud preventiva y las que
tienden a mantener, controlar y mejorar las condiciones
de la salud, contribuyendo a la promocion de esta. El ries-
go de problemas de salud no es el mismo para todas las
personas: algunas tendran un altisimo riesgo, mientras
que otras no. Un factor de riesgo establece un contexto de
probabilidad. Y el concepto de riesgo implica, inherente-
mente, las ideas de enfermedad y salud determinadas por
multiples factores desde el momento de la génesis, lo cual
demuestra que no toda la responsabilidad puede atribuir-
se a una sola causa (3). Estos postulados soportan el ins-
trumento “Riesgo Familiar Total RFT: 6-69”, descrito en
detalle en el marco metodolégico (17).

Ademés de los pilares teéricos presentados, se tu-
vieron en cuenta aportes de otros estudios revisados a
partir del estado del arte, que nutren la comprension de
las familias del estudio en sus riesgos, organizacion y sa-
tisfaccion.
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La familia con miembros con deficiencia
mental educable

En el seno de una familia donde se presenta la DME exis-
ten factores de origen genético, bioldgico o traumatico
asociados a lo psicosocial y econdémico, como indican los
estudios sobre el sindrome de X Fragil, realizados por
Szczaluba et al. (20) y Herreros (21), quienes concluyen
que la DME se magnifica en lo psicosocial dadas las ma-
las condiciones de los servicios de salud en la atencion,
deteccion y prevencion del fenémeno en familias de pai-
ses en subdesarrollo, por no disponer de recursos y por
falta de asignacion de presupuesto para su prevencion.

Por otra parte, la falta de recursos familiares se re-
fleja en los estudios de Dominguez, realizado en Cuba
(22); Aramayo, en Venezuela (23); Canetti et al., en Pa-
raguay (24), y en el estudio de Voces Familiares de la
Universidad de Brandeis, en Estados Unidos (25), los
cuales coinciden en que los problemas econémicos se
agudizan por la escasez, por una parte, del contexto, y
por otra, en el interior de las familias.

Ademés del aspecto social, se agregan las dificulta-
des internas familiares en el manejo de roles, disfuncion
de pareja, estados de 4nimo, falta de informacién y acep-
tacion de la DME, tal como lo muestran los estudios de
Nifiez (26) y de Brodin y Rivera (27). Ellos indican que
las familias se ven obligadas a asumir los riesgos psico-
sociales y a pasar tensos periodos de transicion en que
las crisis pueden llegar a ser verdaderamente agudas,
porque no surgen como consecuencia directa de la disca-
pacidad, sino en funcion de las posibilidades de la fami-
lia de adaptarse o no a esta situacion (26). Lo anterior es
tarea dificil, de acuerdo con Jones (28), puesto que del
establecimiento del diagnostico y tratamiento se excluye
a los padres, y se observan falta de orientacion y acom-
pahamiento en la elaboracién del duelo frente a las defi-
ciencias. Con respecto a las crisis, Galan, Carbonell, Saez
(29) establecen que las fases de las crisis pueden man-
tenerse durante algiin tiempo, sucederse, remplazando
una a otra, o bien presentarse simultadneamente. Brodin
y Rivera afirman que “gradualmente la crisis se transfor-
ma en un dolor que dura toda la vida” (277). Galan (29)
concluye que el retraso en el desarrollo de uno de sus
miembros afecta a la familia al prolongar las etapas e im-
poner cambios en la estructura y funcionamiento.

Para Aramayo (23), el periodo de adaptacion reque-
rido por los familiares para aceptar a las personas con
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DME varia dependiendo de la familia y quienes la con-
forman, porque “no existe un patrén de comportamiento
aplicable a todos los nifios deficientes mentales, tampoco
un patrén generalizable a las familias”, como lo expli-
can Brodin y Rivera (27). Ademas, segiin Sanchez (30),
la presencia de hijos con discapacidad es fuente de con-
flictos y ruptura conyugal, a causa de la baja tolerancia
al estrés de uno o ambos padres, aspecto reafirmado en
los estudios de Stoneman (31) y McCubbin (32), quienes,
ademés, muestran cémo en las familias con adolescentes
0 jovenes se sufren niveles altos de estrés familiar.

Por su parte, Stoneman (31), respalddndose en otros
autores, refiere que la limitacién repercute en el com-
portamiento y proyecto de vida de los hermanos, a fin de
ayudar a sus hermanos con deficiencia. En cuanto al hijo
con DME, segtin Nuilez (26), al llegar a la adolescencia,
la crisis puede partir de €l o ella tras cuestionar su condi-
cion, removiendo situaciones no resueltas en sus padres
y hermanos. Torres y Beltran (33), afirman que las fami-
lias y los hijos con deficiencia mental requieren desde la
nifiez sean asesorados y apoyados facilitando su desa-
rrollo armoénico e integral en pro de su independencia,
capacidad de amar y de relacionarse.

METODOLOGIA

Investigacion de tipo descriptivo-cuantitativo que per-
mite caracterizar familias de escolarizados con DME. La
muestra de conveniencia fue de n = 129 familias que die-
ron su consentimiento informado y cumplieron con los
criterios de inclusion: familias con uno o mas miembros
con DME escolarizados en la Sede de Educacion Espe-
cial de un colegio de Bogot4 en 2007. La participacion de
los informantes fue voluntaria sin ninguna contrapres-
tacion. Se acataron los principios y reglamentacion ética
establecidos para investigacion en salud y contemplados
en la resolucion 8430 de 1993 (34) y la Ley Deontologica
de Enfermeria 911 de 2004 (35).

Instrumentos

Se utilizaron los instrumentos “Riesgo Familiar Total:
RFT 6-69” de Amaya (36) y el de “Salud Familiar: ISF:
GEN =25" de Amaya (37), con previa autorizacion.
Instrumento “RFT 6-69” (Riesgo familiar total).
Contiene cinco secciones: las cuatro primeras describen



las familias y sus miembros, incluyendo informacién
sobre enfermedades de caracter familiar, antecedentes
patologicos familiares e inventario de las organizaciones
de apoyo. La quinta califica el RFT por las categorias: a)
composicion familiar, b) servicios y practicas de salud,
¢) condiciones psicoafectivas, d) situacion socioecono-
mica, e) condicién de vivienda y vecindario, y f) manejo
de menores'. Las calificaciones son: Familias de Riesgo
Bajo (FRB): menor de 30% de los items, familias amena-
zadas (FA): 31 a 50% de los items; y Familias de Riesgo
Alto (FRA), més del 51% de los items puntuando a nivel
general o segin la categoria. El instrumento, segin la
prueba psicométrica de Kruder y Richardson, tiene co-
eficiente alfa de 0,82 y validez concurrente confirmada
por correlaciones significativas con APGAR y ASFE (36).

Instrumento “Salud Familiar ISF: GEN 25”. Consta
de 25 items con dos escalas: una para valorar el grado
de organizacién (lo que la familia es y hace) y la otra
para calificar el grado de satisfaccion (con lo que la fa-
milia es y hace), partiendo de las dimensiones de proce-
so: mantenimiento, cohesién, cambio e individuacion.
La medicion con escala Likert (1 a 4) clasifica el grado
de organizacion y satisfaccion. El GSF se obtiene de la
correlacion de las escalas. Este instrumento cuenta con:
validez concurrente con APGAR familiar, el ASFE y va-
lidez de contenido, y una confiabilidad alfa de Cronbach
0,90 en la escala de acuerdo y 0,91 en la escala de satis-
faccion (37).

PROCEDIMIENTO

Previa autorizacion de la autora de los instrumentos, del
aval del Consejo de Facultad y de la direccién del centro
educativo, y previo consentimiento informado de los fa-
miliares, orientados con anterioridad sobre las caracte-
risticas y forma de participacion en el estudio, entre los
meses de abril y septiembre de 2007 se hizo la prueba
piloto, que dio pautas para la recoleccion de los datos,

1. EI RFT 6-69 (36) es la Ultima versidon de calificacion del
RFT, en que 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
alto = 21 puntos, medio = 12 a 21 y bajo = menos de 12
puntos; por las nuevas calificaciones es mas exigente), a fin de
facilitar medidas resolutivas en todas las areas de promocion,
prevencion, rehabilitacién y control.
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y se aplicaron los instrumentos. Mediante el programa
Access y tablas de Excel, se recopil6 y clasifico la infor-
macién. Como sobre todo hubo preguntas de la categoria
“menores de edad”, que no aplicaban, se hizo prorrateo
usando la ecuacion X = (PBx69/C) y se procesoé la infor-
macion con el paquete SPSS. Finalmente, se presentan
resultados y discusion.

RESULTADOS Y DISCUSION

Identificacion familiar

Segtn los resultados de esta investigacion, las 129 fami-
lias estudiadas contaban con 588 personas, 53% mujeres
v 47% hombres. Por grupo de edad, primaron los ado-
lescentes con un 28%, los nifios y mayores de 60 afios
fueron el 16%, y el resto estaba entre 20 y 59 afios. Entre
31y 49 afios, la proporcion mujeres-hombres fue de dos
por uno. Desde tipologia familiar, 31% eran nucleares
modificadas y 39% eran nucleares, el otro 28% corres-
pondieron a nucleares reconstruidas, extensas, exten-
sas modificadas y atipicas. Los miembros familiares son
percibidos como enfermos en un 54%. Como morbilidad
sentida, se marca la DME en 88% de las familias, epi-
lepsias en 30% y sindrome de Down en 23%. En cuanto
a historia familiar de morbilidad, en tres generaciones
corresponde al comportamiento de la morbilidad gene-
ral del pais, excepto por enfermedades neurologicas que
alcanza 19%. Cuentan con afiliacion al régimen de salud,
92%, y son estables en el lugar de vivienda, consideran-
do la escuela y el trabajo como sus principales recursos
de apoyo, 77%.

Al analizar los datos encontrados, se evidencian si-
tuaciones de vulnerabilidad asociada al alto indice de
madre cabeza de hogar (36,6%) o padres solos (6%),
verificadas por el 43% de familias nucleares y extensas
modificadas. Mientras que, de las familias estudiadas,
solo 39% fueron nucleares y estan por debajo del 48%
registrado por el DANE (6), pero similar al registro de
Profamilia (31%) (38).

La DME y los sindromes o patologias que la gene-
ran, mas las demas enfermedades de las familia, expli-
can el 57% de miembros considerados como enfermos,
siendo los adolescentes y jovenes los mas afectados, si-
tuacién que puede ser una explicacion a la alta afiliacion
a cualquier régimen de seguridad y atencién en salud
(92%).
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El Riesgo Familiar Total

De acuerdo con la calificacion establecida desde el RFT:
6-69, 1,5% de las familias estd en FAR, 22,5% en FA y
77% en FBR. Por categorias (ver tabla 1), se marca el
riesgo familiar en la condicién socioeconémica como
22.5% en FA 'y 3,1% en FAR, evidenciado en la condicion
de vivienda y vecindario que estan 21% en FAR o A. En
composicion familiar, estan en 11% FAR o A; en la condi-
cion psicoafectiva estan en 10% FAR o FA, y en las otras
dos categorias marca por debajo del 1%.

Al profundizar en los items que marcan riesgo en las
familias, se detect6 que: en 51%, “no hay para la canasta
familiar”; 57% “tiene personas vulnerables como nifios,
gestantes, adolescentes o viejos”; en 91% “hay desercion
o bajo rendimiento escolar”. A la vez, el 72% presenta
disfunci6on de pareja, el 40% separaciones o divorcios, la

mujer es cabeza de hogar en el 36% de las familias y hay
consumo de alcohol en el 38%. En cuanto a las practicas
y acceso a los servicios de salud, 33% de las familias re-
portan mas de un enfermo y 33% afrontan problemas de
salud no resueltos.

Los resultados permiten concluir que 23% de las fa-
milias son amenazadas o “familias de alto riesgo”, asocia-
das a las categorias socioeconémicas y de condiciones de
vivienda y vecindario; sin embargo, la precariedad afecta
al 51% de estas, por no tener recursos para la canasta fa-
miliar. A lo anterior se agrega que hay “escasos recursos
para las necesidades de salud” (41%) y la DME explica en
gran medida la posibilidad de “desercion escolar y el bajo
rendimiento” en 91% de las familias, lo cual repercutira
en las condiciones econémicas de sus miembros en este
contexto que exige alta formacion intelectual.

Tabla 1. Distribucién de familias segln nivel de riesgo por categorias

NIVEL DE RIESGO

Categorias
F. Bajo % F. Amenaza % F. Alto %
Composicion familiar 115 89,10% 13 10,10% 1 0,80%
Servicios y practicas de servicios de salud 128 99,20% 1 0,80% o) 0,00%
Condiciones psicoafectivas 116 89,90% 8 6,20% 5 3,90%
Situacion socioeconémica 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% o 0,00%

Fuente: resultado segun instrumento RFT 6-69. Centro Educativo Distrital de Bogota, 2007.

Desde la Composicion Familiar y la Condiciéon Psi-
cosocial, el 11% y el 10% estan como FA o FAR, respecti-
vamente. Al mismo tiempo, la presencia de familias con
adolescentes alcanza un 57% de las familias, donde es
comin una serie de cambios en hijos y padres, y sus re-
laciones, debido a que los adolescentes afrontan crisis
de autoridad, identidad y sexualidad, y los padres, gene-
ralmente las crisis de la edad madura, incidiendo en la
condicién psicoafectiva por el “conflicto entre padres e
hijos o los conflictos entre ellos”, evidente en 45% de las
familias. Ademaés, los adolescentes con DME no alcan-
zan el desarrollo del pensamiento logico, lo que afecta
su aprendizaje escolar y especialmente la comprension y
el afrontamiento de las vivencias por las que atraviesan,
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llevando en ocasiones a la familia a crisis por sus necesi-
dades y las exigencias del medio (26).

Por otra parte, desde la condicién psicoafectiva, las
familias presentaron las “separaciones o divorcios de pa-
rejas” (40%), las cuales, asociadas al 72% de familias con
“problemas de infidelidad, conflictos/no comprension”
y consumo de alcohol en 38%, afectan la estabilidad y
seguridad familiar, puesto que las familias con hijos con
discapacidad mental no siempre estan preparadas para
esto (32); lo anterior hace a las familias especialmente
vulnerables por rupturas conyugales, lo que obliga a los
hijos a crecer en familias uniparentales o con abuelos, y a
requerir apoyo para adaptarse (26). Existen otros riesgos
psicosociales de trayectoria: 43% de las familias tienen



antecedentes de “enfermedad mental” y 20% de “inten-
tos de suicidio”, factores que requieren el trabajo per-
manente de enfermeria en salud mental para facilitar la
elaboracion de duelos, crisis o conflictos familiares (26).

Como puede observarse, hay items de riesgo que, al
unirse, se potencian y pueden llevar a las familias a un
mayor peligro de consecuencias adversas individuales
o del grupo familiar (3), pero hay otros que por su efec-
to vital, como la falta de recursos para la canasta familiar,
pueden desencadenar mas de un problema individual,

Grado de organizacion

Poco Altamente
organizada; 43,4%

organizada; 34,1%
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como pérdida marcada de peso, comportamientos agre-
sivos, desatencion a las tareas escolares y labilidad para
patologias infecciosas, entre otras (24).

El Grado de Salud Familiar

En la escala de organizacion, 43% altamente organizadas,
22% organizadasy 35% poco organizadas. Desde el grado
de satisfaccion, 27% son altamente satisfechas, 45% son
satisfechas y 28% son poco satisfechas (grafico 1).

Grado de Satisfaccion

Poco Altamente
satisfecha 28% satisfecha 27%

L =

Organizada ; 22,5%

Satisfecha
45%

Grafico 1. Grado de organizacion y grado de satisfaccion de las familias.
Fuente: resultado segun instrumento ISF: GEN-25 Centro Educativo Distrital de Bogota, 2007.

Se revisaron los resultados de la correlaciéon entre
organizacion y satisfaccion (tabla 2), y se asociaron con
lo planteado por Friedemann en cuanto a los objetivos
familiares, de mantener o alcanzar los aspectos que les
permitan conservar la estabilidad u homeostasis, asi
como el crecimiento y la evolucién, en la medida que
la familia se adapta a los cambios en su ambiente (16).
En cuanto al impacto de la DME en las familias, Galan
et al. (29) concluyen que las afecta de manera radical al
prolongar etapas e imponer cambios en la estructura y
funcionamiento del nicleo familiar.

DISCUSION

En resumen los hallazgos de la presente investigacion
son similares en las condiciones de riesgo descritas por
la Organizacion Panamericana de la Salud (11), y con-
gruentes con los hallazgos reportados en la seccién de
antecedentes y la descripcion de las consecuencias fami-
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liares del DME descritas por autores como Szczaluba et
al. (20) y Herreros (21), quienes encontraron la relacion
entre la gravedad de las familias por las condiciones psi-
co-afectivas y la escasez socio-econémica. Ademas, los
resultados son consecuentes con Dominguez, de Cuba
(22); Aramayo, de Venezuela (23); Canetti, de Paraguay
(24), y Family Voices, de EE.UU. (25), los cuales coinci-
den en expresar que el problema econémico se agudiza
cuando esta condicion es del contexto y parte del interior
de las familias.

Por otra parte, los hallazgos de la investigacion se
conjugan con los resultados de Nunez (26) y Brodin et
al. (27), quienes describen tensos periodos familiares en
funcion de las posibilidades de adaptacién y aceptacion.
En el presente estudio, esta descripcion se percibe den-
tro de los parametros de las dimensiones de proceso de
mantenimiento del sistema y cambio del sistema, y se
expresa en términos de organizacion familiar y satisfac-
ciéon familiar frente a la situacion.
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Tabla 2. Determinacion del grado de salud de las familias segin grado de organizacion y satisfaccion

Grado 10
% Poco
1° Poco 21,7
Organizacién | 2° Organizada 4,7
3° Altamente 1,6
% Total 28

Satisfaccion

% Satisfechas

% Total

20 e
n= 129 familias

30
% Altamente

13,2 - 35
13,2 3,8 22
18,6 23,2 43
45 27 100

Fuente: resultado segun instrumento ISF: GEN-25 Centro Educativo Distrital de Bogotda, 2007. La zona sombreada hace

referencia a las familias con poca satisfaccion.

Asi mismo, las familias de un solo padre se aproxi-
maron al 40% de los casos y, posiblemente, como dice
Sanchez (30), la presencia de hijos con discapacidad es
fuente de conflictos y ruptura conyugal por baja toleran-
cia al estrés de uno o ambos padres, ademés de afectar el
proyecto de vida de los hermanos (31).

Todos los hallazgos del presente estudio detectados
por el diagnostico de RFT y GSF comparten con los plan-
teamientos de Torres et al. (33), quienes recomiendan
que las familias requieren que desde la nifez, los hijos
con DME sean asesorados y apoyados para facilitar su
desarrollo armonico e integral desde las etapas tempra-
nas del desarrollo familiar.

CONCLUSIONES

El conocimiento obtenido en esta investigacion es im-
portante para enfermeria debido a que soporta el estu-
dio de la familia desde la disciplina y es una evidencia
diagnostica que facilita el cuidado, y es base para la de-
terminacion del impacto de la intervencion.

Los resultados, la validacién entre los conceptos y
los hallazgos dejan ver que: desde el RFT, todas las fa-
milias estan en riesgo, pero 23% son FAR. El analisis
por categorias arrojé como resultados que, la Condicion
Socioecondémica y de Vivienda y Vecindario esta en pri-
mer lugar y que la Conformacion Familiar y Condicion
Psicosocial esta en segundo lugar. A la vez, al analizar la
distribucién porcentual por items, algunos de estos ge-
neran riesgo. Segtn el GSF, 43% de las familias son alta-
mente organizadas y 27% altamente satisfechas; sin em-
bargo, 34% poco organizadas, 28% poco satisfechas, y
del total de las familias, 21% presentan bajo GSF, lo cual
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pone en riesgo la coherencia familiar y la salud mental
de sus miembros.

De acuerdo con el RFT, las familias con alto riesgo o
amenazadas requieren apoyo inmediato, y las que tienen
bajo grado de organizacion o satisfaccion necesitan cui-
dado inmediato en salud mental. Pero, en general, todas
precisan de asesoria permanente por el riesgo y adapta-
cion en su desarrollo y discapacidad.

RECOMENDACIONES

Teniendo en cuenta los resultados del estudio, se hacen
las siguientes recomendaciones en diferentes escenarios
de enfermeria:

En la docencia y la asistencia

Ampliar en el curriculo la formacién en enfermeria fa-
miliar y en salud mental, respaldada por los avances teo-
ricos de la disciplina e investigaciones como evidencia
cientifica. Es necesario que desde el pregrado de Enfer-
meria se cuente con herramientas conceptuales y meto-
dologicas para valorar, cuidar a la familia como sujeto y
determinar el impacto en las familias, y especificamente
las afectadas por la DME; aunque pueden expandirse a
tareas para robustecer programas de crecimiento y de-
sarrollo, atencién a la salud de la mujer o aspectos como
mejoramiento del ambiente, que robustecen la salud in-
dividual y del grupo.

Asi mismo, pueden ampliar el apoyo a las familias
del estudio, segtin hallazgos de RFT, organizacion y sa-
tisfaccion desde salud mental para facilitar la elabora-
cion de duelos frente a la DME, las crisis propias de la
etapa o el abandono por no lograr asumir la DME. Igual-



mente, pueden hacer acompafiamiento a las familias a
fin de fortalecer su capacidad de resiliencia frente a los
riesgos.

Es importante dar a conocer los resultados en el
centro educativo, el Consejo Zonal de Discapacidad y en
diferentes instancias e instituciones para que en sus pla-
nes incluyan programas acordes con los riesgos y condi-
ciones detectados en las familias.

Para la construccién de politicas

Hacer un estudio macro-comparativo de los resultados
de las investigaciones en familia y establecer areas de
riesgo con el fin de motivar al Ministerio de la Proteccion
Social para establecer politicas y programas de atencion
a las familias, especialmente las afectadas por la DME,
con apoyo de evidencia diagnostica.

A la direccién del centro educativo: ampliar su ac-
cion en el trabajo con las familias, a partir de la escuela
de padres, para darle un giro hacia escuela de la familia
y facilitar el afrontamiento de los riesgos. Mantener el
acuerdo docente asistencial, que facilite a enfermeria
el apoyo de las familias a su cuidado. Dar a conocer los
resultados en la Secretaria de Educaciéon y Salud para
contar con mayores recursos.

Al Consejo Zonal de Discapacidad

Le facilitara tener en cuenta que las acciones de protec-
cién a personas con deficiencia mental han de ser pensa-
das desde la familia, con la familia y para la familia, por
ser la responsable de su protecciéon. Igualmente, ampliar
la evidencia diagnéstica con nuevos estudios para generar
programas acordes con las necesidades de las familias.
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