Afrontamiento y calidad de vida de persona-familia ante una

discapacidad: revision sistematica

Guzmdn Rosas Martha (1), Orozco Gémez Claudia (2)

1 [Estudiante de Posgrado en Enfermeria, Facultad de Enfermeria y Nutriologia, Universidad Auténoma de

Chihuahua, Chihuahua] | [marthaguzm@gmail.com]

2 [Docente de la Facultad de Enfermeria y Nutriologia, Universidad Auténoma de Chihuahua, Chihuahua] |

Palabras Clave

[clau_oro24@hotmail.com]

Resumen

Introduccion. Mas de mil millones de personas en el mundo tienen alguna forma de
discapacidad. La persona con discapacidad y la familia viven un proceso de afrontamiento,
el cual puede tener impacto en la calidad de vida. El objetivo fuer revisar la evidencia para
identificar el afrontamiento y la calidad de vida de la persona-familia ante una
discapacidad. Metodologia. La revision sistematica se realizé de acuerdo a la declaraciéon
PRISMA. La bisqueda de articulos fue de tipo cuantitativo en PubMEd, EBSCO, Google
Scholar, se realiz6 lectura critica de los articulos y se evalud su calidad. Resultados y
discusion. De 587, siete investigaciones contaron con los criterios de inclusion. El
afrontamiento es un mediador importante de adaptacion a situaciones estresantes, las
variables relacionadas positivamente con el afrontamiento fueron el conocimiento de la
discapacidad, la dinamica familiar, el apoyo percibido, el auto-concepto, la autoestima, la
autoeficacia, la esperanza y el humor. Conclusiones. Existen factores que influyen en la
forma en que la persona y familia afrontan la discapacidad, por lo cual es importante
fortalecerlos a través de intervenciones que incluyan tanto a la familia como al individuo y
de esta forma contribuir en la calidad de vida.

Abstract

Introduction: More than one billion people in the world have some form of disability. The
disabled person and the family live a coping process, which can have an impact on the
quality of life. The objective was to review the evidence to identify the coping and quality of
life of the family-person in the face of a disability. Methodology: The systematic review was
carried out according to the PRISMA statement. The search for articles was quantitative in
PubMEd, EBSCO, Google Scholar, a critical reading of the articles was carried out and their
quality was evaluated. Results and discussion: Of 587, seven investigations had the
inclusion criteria. Coping is an important mediator of adaptation to stressful situations, the
variables positively related to coping were knowledge of disability, family dynamics,
perceived support, self-concept, self-esteem, self-efficacy, hope and humor . Conclusions:
There are factors that influence the way in which the person and family face disability, so it is
important to strengthen them through interventions that include both the family and the
individual and thus contribute to the quality of life.
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INTRODUCCION

La discapacidad es un problema social que involucra a las personas que la padecen y a quienes
conforman su entorno [1], puede ser de tipo sensorial, motor, fisico, cognitivo o por presencia de
alguna limitacion significativa en el desarrollo intelectual y/o en la conducta adaptativa [2]. Se
estima que casi todas las personas sufriran algun tipo de discapacidad transitoria 0 permanente en
algiin momento de su vida, ya que mas de mil millones de personas viven en todo el mundo con
alguna forma de discapacidad, de las cuales, casi 200 millones experimentan dificultades
considerables en su funcionamiento. En los afios futuros, la discapacidad sera un motivo de
preocupacion alun mayor, pues su prevalencia esta aumentando, debido al envejecimiento de la
poblacion [3].

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud (CIF), define la
discapacidad como un término genérico que engloba deficiencias (anormalidad o pérdida de una
estructura corporal o de una funcion fisiol6gica), limitaciones de actividad (dificultades que un
individuo puede tener para realizar actividades) y restricciones para la participacion (problemas
para implicarse en situaciones vitales dentro de la sociedad), los cuales, indican los aspectos
negativos de la interaccion entre un individuo (condicion de salud) y sus factores contextuales
como ambientales y personales [4].

La Comisién Econdmica para América Latina y el Caribe (CEPAL) [5], menciona que mas de 12%
de la poblacién en América Latina (12.4%) y el Caribe (5.4%), viven con discapacidad. Los adultos
mayores son uno de los grupos de poblacion mas vulnerables, ya que tienen las tasas mas altas
de discapacidad, debido a que son mas propensos a sufrir mas enfermedades simultaneas y por
periodos mas prolongados. En México, segun el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia
(INEGI) [6], la prevalencia de la discapacidad es de 6% de la poblacion total del pais,
encontrdndose como los principales detonantes, las enfermedades (41.3%) y la edad avanzada
(33.1 %), dentro de las cuales, las causas de discapacidad mas reportadas por la poblacién, son
los problemas originados durante el nhacimiento (10.7%) y los accidentes (8.8%), otra de las causas
son los factores ambientales y contextuales (5.5%), y por ultimo, la violencia (0.6%).

La poblacién con condicion de discapacidad para moverse usando sus piernas, esta representada
por el 64.1%, mientras que el 58.4% tiene dificultad severa o grave para ver; el 38.8% para
aprender, recordar o concentrarse, el 33.5% para escuchar y el 33% para mover o usar brazos o
manos. En el estado de Chihuahua, la poblacion total con discapacidad es de 3 406 465, de los
cuales, 74 983 tienen limitacién para caminar o moverse y 6 891 para atender el cuidado personal
[7], por tanto, repercute en la necesidad de ser cuidado por otra persona, principalmente por algun
familiar.

Aunqgue para muchos existe una satisfaccion personal derivada del cuidado, la experiencia también
puede ser perjudicial, fisica, psicolégica y financieramente, debido a que el cuidado se extiende
mas alla de la atencion practica, ya que, incluye actividades como: anticipar futuras necesidades
de apoyo, monitorear y supervisar, preservar el sentido de si mismo del individuo y ayudarlo a
desarrollar roles nuevos y valiosos [8], por tal motivo, la calidad de vida se ve afectada, tanto en la
persona como en la familia. Puesto que, la manera en que las personas viven su discapacidad se
encuentra sometida, entre otros aspectos, a las caracteristicas sociales y culturales de sus familias
y en como esta condicidn afecta al resto de los integrantes del ndcleo familiar [1], debido a que las
familias se ven enfrentadas al deterioro social de sus relaciones interpersonales, a la presencia de
sobrecarga del familiar que asume la tarea de cuidador principal, sentimientos de culpa, trastornos
del suefio, aumento de consultas médicas y consumo de farmacos, presencia de disfunciones de
pareja, falta de comunicacion familiar, preocupacion excesiva por la persona con discapacidad,
sentimientos de frustracion y cambios en la dindmica familiar y en las relaciones entre sus
miembros [9].

La calidad de vida de las personas con discapacidad esta muy relacionada con el tipo de limitacién
que deben enfrentar, tanto por las dificultades propias de cada tipo de deficiencia, como por las
grandes diferencias en la respuesta del entorno a cada una de ellas en cuanto a capacidad de
autocuidado, adaptacion del medio fisico, aceptacién social, oferta de oportunidades educativas y



laborales; al igual que también se relaciona con los vinculos de cuidado, la asistencia y
transferencia de capacidades que establecen con la familia y la comunidad [5].

La calidad de vida en salud puede ser definida como la evaluacion que la persona realiza sobre su
grado de bienestar en diversos dominios de la vida, considerando el impacto que en estos ha
podido provocar una enfermedad tanto fisica como mental y sus consecuencias [10]. La calidad de
vida centrada en la familia, esta estrechamente vinculada a la calidad de vida centrada en la
personay, ademas, es influenciada significativamente por los factores personal y sociocultural. Por
ende, la capacidad de afrontamiento que la familia tenga ante la situacion, es factor importante en
la calidad de vida de la persona-familia; el afrontamiento es un proceso dinamico, que se define
como el conjunto de recursos, que un sujeto utiliza para resolver o mejorar situaciones
problematicas, y reducir las tensiones que esas situaciones generan, estos recursos pueden ser
creencias, motivaciones, habilidades sociales, apoyo social y recursos materiales. En el sistema
familiar, se denomina como la capacidad de la familia para enfrentarse, movilizarse y poner en
accion medidas que actlen sobre las exigencias que demandan cambios o0 ante la aparicién de
acontecimientos estresantes. Ademas, implica esfuerzos comportamentales y/o cognitivos,
orientados a manejar o regular las situaciones estresantes que se generan en el sistema, para
garantizar asi la salud de sus miembros [12].

El estilo de afrontamiento ha sido considerado como un factor mediador importante con relacién a
la adaptacion a la enfermedad o vinculado a resultados fisicos y psicologicos en salud, existiendo
un relativo acuerdo de que existiria una asociacion entre enfermedad y estilo de afrontamiento. En
el campo especifico de la calidad de vida, las investigaciones se han centrado en la posible
influencia que podria tener un determinado estilo de afrontamiento sobre patologias especificas
como el Parkinson [10].

En la revision de la literatura, se encontraron estudios que han analizado la calidad de vida y su
relacion con las estrategias de afrontamiento [13], asi como también, la relacién entre el tipo de
afrontamiento y la carga subjetiva en cuidadores primarios de familiares dependientes [14] y en
conocer las estrategias de afrontamiento familiar y su relacion con la salud familiar [12]. En relacién
con la discapacidad, se encontraron estudios que comprobaran la relacion entre la satisfaccion con
la calidad de vida familiar con variables como tipo de discapacidad, edad, género, tipo de familia,
estatus socioecondémico y relacidon con el miembro de la familia con discapacidad [11] y la relacion
entre su calidad de vida con el tiempo de discapacidad, salud mental y factores socio-demograficos
[15].

En relacién con lo anterior mencionado, no se encontraron revisiones sistematicas que incluyan
estas variables, sin embargo , se identificaron algunas que estudiaron las variables por separado,
en relacién a la calidad de vida de cuidadores familiares de adultos con lesion medular y de
personas con demencia, resilencia familiar y afrontamiento adaptativo en nifios con artritis
idiopética juvenil y otra mas que abordaba los problemas de salud fisica en adultos con
discapacidades intelectuales y motoras graves o profundas. Por tanto el objetivo de esta revision
sistematica es revisar la evidencia para identificar el afrontamiento y la calidad de vida de la
persona-familia ante una discapacidad.

METODOLOGIA

La revision sistematica fue elaborada de acuerdo con lo sefialado en el reporte para articulos,
revisiones sistematicas y meta-analisis de protocolo (PRISMA-P) [16].

En los criterios de elegibilidad, se consideraron para la revision, estudios relacionados con la
calidad de vida y el afrontamiento, enfocados en alguna de las diversas discapacidades (sensorial,
fisica, motora, cognitiva) en la poblacion en general. Se incluyeron articulos en idioma inglés y
espafiol publicados del afio 2008 al 2019, de texto completo o resumen publicados en revistas
indexadas, con disefio cuantitativo, estudios correlacionales transversales y comparativos. Se
excluyeron articulos de revision o presentados en congresos.



Las fuentes de informacion para la obtencion de los articulos fueron a través de bases de datos
como PubMed, EBSCO (academic serach complete), el buscador académico en Google Scholar y
en la lista de referencias bibliograficas de los articulos obtenidos.

La estrategia de busqueda electronica se llevo a cabo del 31 de Marzo al 04 de Abril del 2019.
Inicialmente se identificaron las palabras claves de acuerdo al DeCS (descriptores en ciencias de la
salud), siendo estas: discapacidad, calidad de vida, afrontamiento, disability, family relationship,
family, quality of life, adaptation psychological, systematic review después se efectuaron
combinaciones de las palabras en las bases de datos seleccionadas, utilizando operadores
boleanos AND y OR, se limitd el lenguaje a inglés, espafiol y a articulo académicos; la busqueda
se efectlio del 2008 al presente, siguiendo la sintaxis y limites mencionados en las bases de datos
utilizadas (Tabla 1).

Tabla 1: Sintaxis de bisqueda de articulos en base de datos

Bases de Descriptores
datos

“disability AND family OR quality of life AND systematic review”, “disability AND quality of family relationship OR
1.PubMed | adaptation psychological’, “quality of family relationship OR adaptation psychological AND disability”, “quality of life
AND disability”, Filters: Clinical trial, Journal Article, Free full text, Publication dates from 2008/01/01, Humans

“disability AND family OR quality of life AND systematic review”, “disability AND quality of family relationship OR

2.EBSCO | adaptation psychological”, “quality of family relationship OR adaptation psychological AND disability”, “quality of life
AND disability”, Filters: Publicaciones académicas (arbitradas); Fecha de publicacion: 20080101-; Idioma: English

“Calidad de vida familiar”, “afrontamiento y discapacidad”, “calidad de vida y discapacidad”, “familia y discapacidad”,
3. Google “disability AND family OR quality of life AND systematic review”, “disability AND quality of family relationship OR

Scholar adaptation psychological”, “quality of family relationship OR adaptation psychological AND disability”, “quality of life
AND disability motor”.

Para la seleccion de los estudios se realizé principalmente el proceso de eliminacion de duplicados
de los articulos encontrados, a través del administrador bibliografico Mendeley, posteriormente, se
revisaron los titulos de los articulos, con el fin de identificar las palabras claves, una vez
identificadas, se procedio a revisar el resumen, en el cual se verificé la inclusion de los criterios de
seleccién, aquellos que los cumplian con los criterios se dejaron para lectura critica del articulo
completo.

En el proceso para la extraccién de datos, se realizé una guia de codificacion para identificar las
caracteristicas generales de los estudios de donde incluia afio de publicacion, lugar en que se
realizd, poblacion estudiada, tipo de discapacidad, calidad de vida, afrontamiento y resultados
principales. Se realizé lectura critica y se llevé a cabo la evaluacion de la calidad de los estudios a
través del fichero de lectura critica FLC, tomando en cuenta los puntos para revisién sistematica, el
cual realiza por medio de una guia que consta de 8 puntos (referencias, descripcion del estudio,
pregunta de investigacion, método, resultados, conclusiones, conflicto de interés y validez externa)
al finalizar el llenado de los datos, se arroja un resumen con los resultados de los datos mas
relevantes de la evaluacion de la calidad del estudio (alta, media, baja, no valorable).

RESULTADOS Y DISCUSION

A través de la busqueda en bases de datos y otras fuentes, se pudieron rescatar 587 articulos, de
los cuales se incluyeron solamente 7 estudios (Imagenl), los afios de publicacion de los articulos
encontrados fue del afio 2008 al 2019. La calidad de los articulos en 4 de ellos fue alta y 3 de




calidad media, la probabilidad de sesgo en la mayoria de los estudios es baja (Tabla 2); el idioma
de mayor predominio fue el inglés con un total de 4 estudios y 3 en espafol. La poblacion
estudiada fue la familia en cuatro de los estudios, los participantes incluidos fueron, nifios,
adolescentes, adultos mayores y padres de familia. Con respecto al tipo y disefio de estudio, en
cuatro de ellos son correlacionales, dos transversales y uno comparativo.

MNimero de articulos Lizta dereferencias =8
identificados en base de datos
Google Scholar= 183
PobMed =273 Totzl =193
EBSCO =119
Total= 304
Total d= articulos
Titslos rechazados 587
por duplicado <
104 . .. .
Después de eliminar duplicados
titelos revisados
Titslos rechazados no el
relacionados con tema < —
430 . . . .
Titwlos identificados para revision de

resumen 33

Fesumenss
S —————— Emduidm
N=20
Articulos de texto completo para
lectnra crifica
33 Asficulos de texto
— completo
excluidos
Articulos inclvidos en la revision =26
sistematica
7

IMAGEN 1: Diagrama de flujo PRISMA.

Se encontré que el tener diagnostico de discapacidad puede tornarse mas positivo dependiendo de
la forma en que sea transmitido a la familia [17]. Se ha documentado que a nivel personal quienes
nacieron con esta condicién, parecen estar mas adaptados en su entorno social, lo que también
pudiese ser valido para aquellos pacientes cuya discapacidad se adquirié a edades tempranas de
la vida, por lo que el tiempo de discapacidad es un factor importante a evaluar [15].

En otro estudio se encontr6 que las personas con discapacidades adquiridas podrian ser mas
resistentes a desarrollar una identidad de discapacidad, lo cual genera un afrontamiento negativo
ante la discapacidad debido a las creencias preexistentes sobre la discapacidad, como lo son el
estigma social y el auto concepto [18].

Cuatro de los estudios incluyeron a la familia, los cuales mostraron que la familia no tiene el
conocimiento sobre la discapacidad, y no se encuentra preparada para afrontar una situacion de
discapacidad [11,17,19, 20]. Asi mismo, se pueden generan sentimientos de malestar, frustracion,



preocupacion y tristeza [17]. Por lo que la actuacion del personal de salud para educar sobre la
discapacidad es fundamental ya que el recibir la informacion en el menor tiempo posible y de
manera completa permite a las familias lograr superar, aceptar y observar la discapacidad de
forma méas positiva.

En otro estudio, se encontré que la colaboracion de la familia se presenta en alto porcentaje (85%),
los miembros se ayudan mutuamente para resolver, confian unos en otros y trabajan juntos para
lograr los objetivos familiares [19]. Por consiguiente, un buen clima social familiar favorece el
afrontamiento positivo a la discapacidad, a pesar de que el ajuste familiar puede percibirse como
potencial de peligro de desintegracién o como oportunidad para el fortalecimiento de la familia,
recuperacioén, adaptacién y comprensiéon de las necesidades y las expectativas de cada miembro
de la familia [21].

En un estudio realizado por Byra y Cwirynkato [22], se encontré una relacién positiva entre la
autoestima, la autoeficacia general, la esperanza basica y las estrategias de afrontamiento del
compromiso, que tienen como objetivo resolver el problema o darle un significado. Las estrategias
de afrontamiento mas frecuentes utilizadas fueron: aceptar los problemas encontrados, esforzarse
por resolverlos buscando apoyo emocional y haciendo uso del humor; en menor frecuencia, el uso
del alcohol u otras sustancias y la negacion de la realidad.

En relacion con la calidad de vida, en el estudio realizado por Mensch et al.,[23], se encontr6 que
un nivel relativamente mas alto de habilidades motoras esta significativamente relacionado con una
mayor calidad de vida y el ayudar a las personas con condicién de discapacidad a mejorar sus
habilidades motoras les permite tener una mayor sensacion de control sobre su entorno, por lo que
es importante estimular las habilidades motoras en discapacidades graves, dado que las
habilidades motoras mejoradas los ayudan a participar e interactuar con su entorno y otras
personas.

Por otro lado, el rol parental, la interaccion familiar, el cuidado mutuo entre los miembros de la
familia, el estado de salud y el sentirse seguro , son factores que generan una calidad de vida
satisfactoria en las familias, mientras que los criterios de calidad de vida que se sefialaron como
insatisfechos fueron: la falta de tiempo, de informacién y de recursos generales, ademas de la
situacién econdémica, el apoyo gubernamental en los diferentes niveles y la falta de acceso a los
programas[11][19][20].

En cuanto a la discapacidad, se encontr6 un estudio que comprueba la relaciébn entre la
satisfaccion con la calidad de vida familiar con variables como tipo de discapacidad, edad, género,
tipo de familia, estatus socioeconémico y relacion con el miembro de la familia con discapacidad
[11].

CONCLUSIONES

La familia funciona como una unidad interactiva, cualquier evento o situacion que se presente en
alguno de sus miembros, repercute en la familia en general, de tal manera que, una discapacidad
es vivida y afrontada no solo por la persona con la condicion, sino por la familia en su totalidad.
Existen factores como: el tipo y origen de la discapacidad, el contexto sociocultural familiar, la
accesibilidad a los servicios, la informacion y el conocimiento que se tenga sobre la discapacidad,
que influyen en la forma en que la persona y familia afrontan la discapacidad, se observé que
existe poco conocimiento sobre la discapacidad, por lo cual es importante orientarlos,
sensibilizarlos y fortalecerlos a través de intervenciones que incluyan tanto a la familia como al
individuo y de esta forma contribuir en la calidad de vida.
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