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1. RESUMEN

A comienzos del siglo XXI, el término Calidad de Vida Familiar irrumpe
fuertemente en el ambito de la discapacidad. Desde entonces, son muchos los
grupos investigadores que tratan de avanzar en su definicidbn y evaluacion,
emergiendo algunas escalas de Calidad de Vida Familiar con difusion
internacional y estatal. La escasa trayectoria investigadora en este ambito hace
que, por el momento, se carezca de una escala de Calidad de Vida Familiar
destinada a la poblacién con discapacidad y/o alteraciones del desarrollo de
entre 0 y 6 afios, en las que se contemplen las singularidades patentes de
estas edades. Ante ello, en este trabajo se pone en marcha un proyecto piloto
dirigido a valorar la idoneidad de la “Escala de Calidad de Vida Familiar para
menores de 18 afos” de Giné et al., (2013) a través de la experiencia de un

grupo de profesionales de los servicios de Atencion Temprana de Cantabria.

Palabras clave: Atencion Temprana, Calidad de Vida Familiar, familia,

instrumentos de evaluacion.

ABSTRACT

At the beginning of the 21st century, the term Family Quality of Life made
a strong entrance into de field of disability. Since then, many research groups
have madre efforts to improve its definition and assessment, leading to the
emergence of several Family Quality of Life Scales on a national and
international scale. The limited research in this field means that there is
currently no scale Family Quality of Life focused on children aged 0 — 6 years
old with disabilities and/or developmental disorders, takingo into account the
unique patents of this age group. Consequently, this Project sets up a pilot
study to assess the suitability of the “Family Quality of Life Scale for under 18s”
by Giné et al., (2013) through experience working with a group of professionals
form the Early Care services in Cantabria.

Keywords: Early Care services, Quality of Family Life, family, evaluation tools



2. INTRODUCCION

En la actualidad son muchos los colectivos que prestan atencion a la
mejora e investigacion de la Calidad de Vida Familiar (CdVF en adelante) de
las personas con discapacidad y sus familias. No al margen de ellos, desde el
departamento de Educacion de la Universidad de Cantabria, igualmente surge
el interés por el estudio de la Evaluacion de la CdVF de cara a poder planificar
actuaciones, tanto a nivel de servicios de Atencion Temprana (AT en adelante)
como en Educacion Infantil. En este marco surge el presente Trabajo Fin de
Grado subvencionado por el Ministerio de Educacion, Cultura y Deporte a
través de una beca de colaboracion con el departamento para el presente

curso académico.

Antes de continuar, cabe aclarar por qué este Trabajo Fin de Grado de
una titulacion relacionada con la Educacion se centra en tratar la CdVF desde
el &mbito sanitario. En primer lugar, y seguramente la razén con mas peso que
condiciona esta eleccion, tiene que ver con la demanda que desde los servicios
de AT de Cantabria se hace para incorporar en sus practicas el trabajo una
perspectiva de CdVF. En segundo lugar, se justifica esta eleccion al contemplar
que actualmente las familias con hijos pequefios con algun tipo de
discapacidad se encuentran mas implicadas en todo lo referido al &mbito
sanitario. Desde los centros escolares, ademas, no nos consta que haya
surgido esta inquietud por trabajar desde esta perspectiva de CdVF, lo que no
exime a los centros de realizar practicas que se acerquen a este enfoque. A
pesar de ello, como bien es sabido, la AT y la Educacion Infantil comparten el
objetivo comun de favorecer el desarrollo integral de todos los nifios de 0 — 6
afos, por lo que, todos los avances que tengan lugar con las familias desde

uno de los dos contextos, se vera directamente reflejado en el otro.

Con este trabajo se pretende por un lado, conocer el estado de la
cuestidon de los diferentes objetos de estudio a tratar. Asi se aspira a construir
un marco teorico lo suficientemente fundamentado tras revisar la literatura
pertinente, que indique el camino méas apropiado para emprender actuaciones

en AT desde una perspectiva de CdVF. La segunda de las pretensiones versa
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en valorar la idoneidad para aplicar con la poblacién de 0 — 6 afios de uno de
los instrumentos de evaluacién de la CdVF que surge en el &mbito nacional: la
Escala de Calidad de Vida Familiar para menores de 18 afios (Giné et al.,
2013).

Para ello, este Trabajo Fin de Grado se ha estructurado en 4 capitulos.
Los tres primeros son tedricos y en el cuarto se circunscribe la parte empirica
del trabajo, desarrollandose un proyecto piloto. Asi, los contenidos que se

encontraran estan distribuidos tal y como se explica a continuacion.

El capitulo 1 nos acerca al concepto de AT. Hace un recorrido por la
historia de estos servicios, mostrando las razones por las que el término
Estimulacion Precoz resultdé obsoleto, avanzando asi hasta lo que hoy
conocemos como AT. Igualmente, se describe cdmo se gestionan estos
servicios en la Comunidad Autbnoma de Cantabria y las caracteristicas que

presenta.

En el capitulo 2 se realiza una aproximacion al constructo de CdVF,
pasando por el concepto de Calidad de Vida Individual y recogiendo la nueva
concepcion de la familia que tomaremos como referencia en todo el estudio.
Asimismo, se indaga sobre el funcionamiento y la importancia de trabajar en los

servicios de AT desde una perspectiva de planificacion centrada en la familia.

El dltimo apartado teorico, el capitulo 3, constata la importancia de medir
la CdVF para posteriormente poder tomar decisiones y planificar intervenciones
que aseguren esta calidad de vida en las familias. Ademas, se analizaran tres
escalas resefladas que encontramos en la actualidad, realizando una

comparacion entre ellas y destacando los puntos fuertes y débiles de cada una.

Finalmente, el capitulo 4 presenta el estudio empirico puesto en marcha
en este trabajo. A lo largo de él se valorara la idoneidad de una de las escalas
de CdVF, concretamente la de Giné et al., (2013) para su utilizacion con la
poblacion de 0 — 6 afios. Al final del capitulo se exponen las conclusiones a las
qgue se ha llegado tras analizar los resultados obtenidos y las futuras lineas de

investigacién a las que este estudio da paso.



3. CAPITULO 1: ATENCION TEMPRANA, UN SERVICIO A DISPOSICION
DE LOS NINOS DE 0 - 6 ANOS Y SUS FAMILIAS.

3.1. Un breve recorrido por la historia de la Atencion Temprana.

El concepto de Atencidon Temprana tal y como lo conocemos hoy dia, es
el resultado de mas de cuatro décadas de evolucion, estando aun en la
actualidad sujeto a revisiones y progreso. Resulta ineludible relacionar el
concepto de AT con los avances de distintas disciplinas, entre las que destacan
la Neurologia, la Genética, la Fisiologia, la Pedagogia o la Psicologia, asi como
a los diferentes cambios producidos en la sociedad, la economia y la cultura
(Milla, 2005).

Para comprender la historia de la AT es necesario remontarse a los afios
60 en Estados Unidos, donde surgi6 el término Estimulacién Precoz. Sus ecos
en Espafia se apreciaron una década después, puesto que es en los afios 70
cuando datan las primeras experiencias en nuestro pais. Cabe destacar a
Carme Gayarre como una de las impulsoras de esta disciplina en Espafia, al
organizar en 1973 el Curso breve tedrico-practico de estimulacién precoz para
nifios menores de cinco afos, que suscitd el interés de muchos profesionales
hacia esta nueva materia (Milla, 2005). Respecto al término Estimulacion
Precoz, el doctor Villa Elizaga (1976) citado en Gutiez (2005), lo define como
una “forma de tratamiento que se debe aplicar durante los primeros afios de
vida, para potenciar al maximo tanto las posibilidades fisicas como las
intelectuales del nifio” (p. 272). Fue precisamente Villa Elizaga quien creo el

primer centro de Estimulacion Precoz en nuestro pais.

Los afos 80 fueron testigos del crecimiento del movimiento de
Estimulacion Precoz en el territorio espafiol. El Servicio Social de Recuperacién
y Rehabilitacion de Minusvalidos de 1970 (SEREM) precedente del Instituto
Nacional de Servicios Sociales en 1978 (INSERSO), respaldd en todo
momento esta expansion de la AT, iniciando los tratamientos individuales de
estimulacién precoz en el afio 1980 (Robles & Sanchez, 2013). Numerosas

asociaciones de profesionales que trabajaban en el ambito, que mas tarde
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darian lugar al GAT (Federacion Estatal de Asociaciones de Profesionales de
Atencion Temprana), asi como las familias de los propios nifios, resultaron ser
ejes decisivos para la implantacion de los servicios. Desde el ambito legal,
ademas, se contdé con el respaldo de la Ley de Integracion Social de
Minusvalidos (LISMI) del afio 1982, que ampard a todos aquellos nifios con
alguna deficiencia (terminologia empleada en esos momentos), recogiendo su

derecho a ser atendidos (Sanz, 2003).

El concepto de Estimulacibn Precoz contaba con una visidén
medicalizada, rehabilitadora, centrada Unicamente en el nifio y en sus déficits.
Las intervenciones se producian tarde, y tal y como apunta Pegenaute (2003),

“contemplando a la familia y a su entorno desde una perspectiva lejana” (p. 63).

Los afios 90 supusieron un punto de inflexién, dejando atras el concepto
Estimulacion Precoz y dando paso a una nueva, mas globalizada y sistematica
denominacion: Intervencion Temprana (Gutiez, 2005). Con este nuevo término
se pretende enfatizar que el nifio forma parte de un sistema mas amplio, y por
lo tanto, las intervenciones deben contemplar no solo a éste, sino también a su
familia. De igual manera se comienzan las intervenciones desde el ambito
educativo, por lo que se va superando el modelo médico-rehabilitador

predominante.

En el afilo 2000, el GAT elabora el Libro Blanco de la Atencion
Temprana. Este documento, que sin duda supone un hito trascendental, nace
con el objetivo de “unificar criterios terminolédgicos, conceptuales y sobre todo

operativos” (Milla, 2005, p.264). Desde este documento se define la AT como:

“conjunto de intervenciones, dirigidas a la poblacién infantil de 0 — 6 afios, a la familia
y al entorno, que tienen por objetivo dar respuesta lo mas pronto posible a las
necesidades transitorias o permanentes que presentan los nifios con trastornos en su
desarrollo o que tienen el riesgo de padecerlos. Estas intervenciones, que deben
considerar a la globalidad del nifio, han de ser planificadas por un equipo de

profesionales de orientacion interdisciplinar o transdisciplinar” (p. 13)

Este nuevo planteamiento, donde el Unico protagonista no es el nifio, sino
también su familia y el entorno, esta apoyado en la teoria ecoldgica introducida

por Bronfenbrenner en 1987. Esta acufia la importancia que juegan las
10



relaciones de los distintos contextos en los que el nifio se desarrolla (Giné,
Gracia, Villaseca & Balcells, 2009).

Afin con lo propuesto por Bronfenbrenner, en nuestro pais la AT es
responsabilidad de tres ambitos: Sanidad, Educacion y Servicios Sociales. Este
planteamiento supone una estrategia para atender a la globalidad del nifio de la
manera mas oOptima posible. Con todo, se perciben algunas dificultades de
coordinacion entre ellos, tal y como informan algunos autores como Pina (2007)
o Robles y Sanchez (2013).

Es preciso, en este punto, prestar atencidén a la responsabilidad que en
este asunto le corresponde al ambito educativo, desde donde surge el presente
Trabajo Fin de Grado. La Educacion Infantil supone el escenario en el cual se
desarrolla la AT en el ambito educativo. Comparte con la AT uno de sus
principales objetivos, ya que “vela y trabaja por el desarrollo global del nifio”
(Pina, 2007, p. 180). Los docentes de la etapa, asi como otros profesionales
mas relacionados con la atencion a la diversidad en los centros, desempefian
un papel esencial no solo en la deteccion de algunos indicadores de riesgo en
el alumnado, sino también por la notable tarea de intervencidbn que

desempeiian, coordinados con los servicios de AT.

La AT en el ambito educativo es asimismo una cuestion de reciente
implantacion. Con el Real Decreto 334/1985 de Ordenacion de la Educacion
Especial en 1985 se establecen los principios de normalizacion e integracion,
sirviendo dicho Decreto de sustento para futuros avances en el sector
educativo, como es el caso del nacimiento de los equipos de AT (Milla, 2005).
La LOGSE de 1990, resulta especialmente remarcable al introducir un nuevo
término, como es el de alumnos con necesidades educativas especiales,
dejando atras el concepto de alumnos de educacion especial. Este cambio, en
palabras de Guirado y Sepulveda (2012, p.90) supuso dejar atras un término
‘cargado de multiples connotaciones peyorativas” por uno “‘mas general y
abierto”.

Una vez revisados algunos aspectos claves de la AT en el ambito

educativo, retomaremos el discurso teniendo como referencia la AT en general.
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En lo referente al marco legal, existen a nivel internacional politicas tales
como la Declaracién de los Derechos del Nifio (ONU 1959), la Conveccion de
los Derechos del Nifio (ONU 1989) y la Carta Social Europea, que suponen el
principal respaldo normativo de todas las actuaciones realizadas en materia de
AT. A nivel estatal, si bien es cierto que siendo limitada y de reciente
instauracion, tal y como apunta Quirdés (2009) en Robles y Bello (2013),
también contamos con una normativa propia. Fue la ley LISMI (1982), ya
mencionada anteriormente, el primer referente legal nacional que protegia a la
infancia con algun tipo de minusvalia. Con todo es, a nivel estatal, la
Constitucion Espafiola de 1978 el principal marco de referencia para regular los
servicios de AT, que delega en las Comunidades Autbnomas la responsabilidad
de definir y regular estos servicios, por o que en nuestro pais contamos con

una heterogeneidad de respuestas (Luengo, 2012).

Asumiendo la divergencia de respuestas segun la Comunidad Autbnoma
a la que nos refiramos, a continuacion se analizard de manera particular la

regulacion del servicio en Cantabria.

3.2. Los servicios de AT en Cantabria

La AT en la comunidad autbnoma de Cantabria ha sido, a lo largo de su
historia, dependiente de diferentes instituciones. Comenz6 su andadura en
manos del Instituto Nacional de Servicios Sociales en el afio 1979, hasta que
17 afos después, en 1996, pasara a ser concerniente de la Consejeria de
Sanidad y Servicios Sociales. El afio 2004 fue testigo de un nuevo cambio al
ser, en este caso, el Servicio Cantabro de Salud desde ese momento el
responsable de los servicios de AT en la comunidad, tal y como se recoge en el
Decreto 60/2007, de 24 de Mayo, por el que se modificaban las estructuras
organicas y de las relaciones de puestos de trabajo de la Consejeria de
Sanidad y de Servicios Sociales y de la Direccién Gerencia del Servicio
Céantabro de Salud. Desde el Gobierno de Cantabria (2008) se informa que la

inclusion de estos servicios en la Consejeria de Sanidad supuso una “iniciativa
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pionera a nivel nacional’. Desde entonces, la AT continua siendo administrada

por dicha consejeria.

En nuestra comunidad se entiende la AT en base a lo propuesto en la
Ley de Cantabria 2/2007, de 27 de marzo, de los Derechos y Servicios

Sociales, que la define como:

“Un servicio destinado a la prevencion, deteccion precoz, el diagndstico y la
atencion de los trastornos del desarrollo que puedan afectar a personas con la finalidad
de promover un desarrollo arménico y de evitar cualquier menoscabo de la autonomia
personal. El servicio sera garantizado, gratuito y prestado por el Servicio Cantabro de
Salud”. (p. 17224)

Asimismo, en el Decreto 23/2007, de 1 de marzo, donde se definen los
Derechos de la madre, el padre y el recién nacido en relacion con ambito en el
nacimiento sanitario, se contempla el derecho de los recién nacidos que
manifiesten alguna alteracién del desarrollo a recurrir a los servicios de AT. Sin
embargo, la Orden 26/2007, de 7 de mayo, alega que dicho servicio se
encuentra a disposicion de aquellos nifios que lo precisen, sin concretar mas

los motivos necesarios para que un nifio pueda solicitar AT en Cantabria.

Ademas de la normativa ya mencionada, cabe hacer alusion al Plan de
Atencion Temprana de Cantabria del afio 2003. Programado para desarrollarse
durante 4 afos, hasta 2006, surge como un instrumento innovador, que supera
la concepcion de la AT desde un “modelo clasico basado en el tratamiento de
la discapacidad” a contemplarla como “un componente mas de la asistencia
para lograr un estado de salud integral” (Consejeria de Sanidad y Servicios
Sociales, 2003, p.4). El objetivo que se busca, segun se menciona en el plan,
es unificar y coordinar las diferentes actividades que se realizan con los nifios y

las familias que precisen del servicio.

En este ambito sanitario, el equipo de AT articula su actuacion desde
una perspectiva inter y transdisciplinar. El equipo estd formado por distintos
profesionales, tales como una psicéloga, que realiza la funcion de coordinacion
de los servicios, técnicos de AT, logopedas, psicomotricistas, fisioterapeutas y

un trabajador social. Este entramado de profesionales cuenta, ineludiblemente,
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con la debida coordinacion, que se produce a través de encuentros fisicos, asi
como contactos telefonicos, y del traspaso de informacion a través de informes
escritos o el historial electrénico. La coordinacion no tiene lugar Unicamente
entre los profesionales ya nombrados, sino que de igual manera lo hacen con
los Servicios Sociales y los Educativos, sin olvidar, bajo ningun concepto, a la

familia.

Las actuaciones, descentralizadas, se prestan en distintos centros de
salud cantabros, de acuerdo con las areas marcadas por el mapa sanitario de

Cantabria (véase Figura 1):

FIGURA 1. Mapa sanitario autonémico de Cantabria. (Consejeria de Sanidad y

Servicios Sociales. Gobierno de Cantabria, s.f.). Recuperado el 10 de abril de 2015 de
http://goo.gl/CkKT8T

Todas estas actuaciones realizadas en materia de AT en nuestra
comunidad estdn contempladas dentro de un programa de intervencion
adaptado individualmente a cada nifilo, que se caracteriza por su perspectiva
global, y por estar centrado en la familia como principal contexto de desarrollo
de la infancia. Toda la intervencion, tal y como he mencionado anteriormente,
esta coordinada entre los 3 ambitos a los que concierne, y estando sujeta a las
revisiones y modificaciones pertinentes.
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Todo lo expuesto hasta el momento, cabe mencionar, es guiado por los

valores principales de la AT, que son los siguientes:

Gratuidad, universalidad y responsabilidad publica.
Igualdad de oportunidades.

Atencion integral.

Integracion familiar, escolar y social.

Participacion activa de la familia.

- F F F F+ F

Interdisciplinaridad, alta cualificacion profesional vy
especializacion en AT.

Coordinacion.

Descentralizacion y sectorizacion.

Tiempos de respuesta 6ptimos.

-+ +

Formacion e investigacion.

Todos los valores expuestos suponen los cimientos sobre los que se
sustentan todas las actuaciones en materia de AT en Cantabria, con el objetivo
final de ofrecer un servicio universal y de calidad, que vele en todo momento
por contribuir al desarrollo integral del nifio. Giné (s.f.), igualmente, recalca la
“necesidad de adoptar una perspectiva del desarrollo de naturaleza social en la
que las interacciones que se producen en los entornos de desarrollo son
determinantes para el progreso de los nifios” siendo la familia el principal de
ellos, por lo que desde AT se debe reconocer el papel que estas tienen vy,
consecuentemente, comprometerse a otorgarlas més protagonismo en las
intervenciones. El reto concluyente de estos servicios incurre directamente en
favorecer la calidad de vida no solo de los nifios a nivel individual, sino también

de su familia en conjunto, algo de lo que se hablara en apartados posteriores.
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4. CAPITULO 2: EL CONSTRUCTO DE CALIDAD DE VIDA FAMILIAR
COMO EJE DE VERTEBRADOR DE LAS INTERVENCIONES EN
ATENCION TEMPRANA.

4.1. Aproximaciones tedricas al concepto.

Desde comienzos de la historia de la humanidad las personas y la
sociedad, en general, se han inquietado por mejorar sus condiciones de vida.
Al hablar de calidad de vida, tal y como advierte Gomez (2010) estamos
haciendo alusién a un “concepto antiguo y reciente a la vez” (p. 48), puesto que
a pesar de su gran tradicion por su presencia en los debates filoséficos sobre
los aspectos positivos de la vida de las personas, no fue hasta los afios 60
cuando en la literatura cientifica se comenzé a definir este término. Al principio,
su conceptualizacion hacia alusion Unicamente a aspectos objetivables, pero
paulatinamente el campo de la psicologia comenzaba a demostrar que la
calidad de vida estaba, igualmente, vinculada a aspectos subjetivos de la
persona (Urzta & Caqueo — Urizar, 2012). En consecuencia, la calidad de vida
paso a relacionarse con la persona, dejando atras su mera concepcion social
(Goémez, 2010), razon por la cual, comenzé a hablarse de calidad de vida

individual.

Este nuevo término entabld relevancia en el campo de la discapacidad,
creciendo notoriamente la preocupacién por la calidad de vida individual en
personas con discapacidad intelectual. Schalock y Verdugo (2007) apuntan que
en el ambito de la discapacidad, el concepto de calidad de vida surgié como
una “nocion sensibilizadora” y como un “constructo social” (p. 31), pero poco a
poco, gracias a su medicion, se convirti6 en un constructo utilizado para
planificar las intervenciones en los diferentes servicios y para poner a
disposicion de las personas con discapacidad los apoyos necesarios para que
pudieran gozar de una mayor calidad de vida. Con ello, iba resultando obsoleto
centrar los esfuerzos Unicamente en desarrollar intervenciones centradas solo
en paliar los déficits que afectaban a la funcionalidad de la persona, tal y como

nos recuerdan Garcia y Crespo (2008).
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Si bien hemos comenzado este apartado hablando sobre la calidad de
vida, veamos qué se entiende por ese concepto. Una de las definiciones mas
aceptadas, hace referencia a “un estado deseado de bienestar personal que:
es multidimensional; tiene propiedades éticas (universales) y émicas (ligadas a
la cultura); tiene componentes objetivos y subjetivos; y esta influenciada por
factores personales y ambientales” (Schalock & Verdugo, en prensa citado en
Schalock & Verdugo, 2007, p.22). Estos mismos autores en 2002 definieron las
ocho dimensiones que marcan la calidad de vida individual de las personas:
autodeterminacion, desarrollo personal, relaciones interpersonales, inclusion

social, derechos, bienestar emocional, bienestar fisico y bienestar material.

En base a ello, se prevé imprescindible entender el concepto de calidad
de vida desde un enfoque ecoldgico, para asi no perder de vista todos aquellos
elementos que condicionan la calidad de vida individual (Schalock y Verdugo,
2003).

En virtud de esta declaracion, tiempo después de focalizar todos los
esfuerzos en definir y concretar los aspectos concernientes a la calidad de vida
individual de las personas con discapacidad, fue surgiendo, de igual manera,
un interés por la calidad de vida de las familias. Este nuevo constructo de CdVF
irrumpe con fuerza en el afo 2000, sustentado en los avances que
anteriormente tuvieron lugar en la calidad de vida individual, el paulatino
reconocimiento de la unién que existe entre esta calidad de vida individual y el
entorno (especialmente la familia), y la conviccion de que el desarrollo
individual se ve favorecido por un sano entorno familiar (Giné, 2012). Este
nuevo planteamiento va mas alla, por tanto, de conocer el impacto que tiene en
la familia contar con un miembro con discapacidad, tal y como se venia
considerando en la década de los 90. El enfoque de CdVF supera la vision
patolégica de la familia y adopta una percepcion integral y sistémica de ésta,
reconociendo los puntos fuertes que poseen como grupo y apostando por su

capacitaciéon funcional (Cérdoba, Gémez & Verdugo, 2008).

En este momento es preciso, antes de continuar indagando en qué
consiste este nuevo paradigma de CdVF, clarificar el concepto de familia.

Cordoba y Soto (2007) sostienen lo siguiente al respecto:
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“Se hace necesario replantear el concepto de la familia tradicional, conformada por
padres e hijos, para dar paso a un sistema familiar en el que interactian diferentes
actores que no necesariamente tienen vinculos de sangre o legales entre si, pero a los
gue en cambio los unen lazos mucho mas fuertes como el afecto, la solidaridad, la

tolerancia y el respeto mutuo” (p. 528).

Poston et al. (2004) afiaden que “una familia incluye a las personas que
piensan en si mismas como parte de la familia (...) y que se apoyan y cuidan
entre si de forma regular” (p. 38). De este modo, teniendo en cuenta estas
aportaciones, se antoja necesario que tanto las investigaciones sobre CdVF
como los profesionales que trabajan con las familias consideren a éstas bajo

esta nueva concepcion.

La CdVF cuenta con una corta trayectoria investigadora, no obstante,
existe una gran conformidad sobre la importancia del constructo (Giné, 2012),
pero... ¢a qué nos estamos refiriendo al hablar de CdVF? Verdugo, Rodriguez
y Sainz (2012) recogen la definicién aportada por Zuna, Summers, Turnbull, Hu

y Xu (2009) en la que la definen como “un estado dinamico de bienestar de la
familia, definido de forma colectiva y subjetiva y valorado por sus miembros, en

el que interactuan las necesidades a nivel individual y familiar” (p. 10).

Una vez que se ha definido lo que se entiende por CdVF, continuemos
comprendiendo el constructo de manera mas precisa. En primer lugar, se alude
al dinamismo que encierra el término, lo que concibe entender la CdVF como
un estado que varia en el tiempo, puesto que la percepcion de las familias
sobre ello va a estar condicionada por las necesidades que perciban en un
momento determinado y la forma en que sean solventadas (Giné et al. 2013).
En segundo lugar, se pone de manifiesto que la CdVF es un estado de
bienestar familiar, el cual puede entenderse como un “estado de
acontecimientos en los cuales todas las necesidades de la familia estan
cubiertas” (Cérdoba y Soto, 2007, p. 531). Es ademas destacable, que la CdVF
es definida por todos los miembros de la familia de manera subjetiva, es decir,
se valora el grado en que los familiares se sienten satisfechos con los
componentes de su vida. Del mismo modo, se valora la CdVF de una familia
atendiendo tanto a las necesidades puntuales que precisa un miembro de la

familia como las que se perciben de manera grupal por la familia en general.
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Brown y Brown (2004) en Giné et al. (2013) sostienen igualmente, que
las familias experimentan CdVF cuando “luchan y consiguen realizar lo que
quieren, estan satisfechos con lo conseguido y se sienten capacitadas para

vivir la vida que desean”.

Tras esta aproximacion conceptual al concepto de CdVF, y de acuerdo
con la preocupacion subyacente del presente trabajo, surge la gran duda...
¢como se puede contribuir a la mejora de la CdVF desde los servicios de
Atencion Temprana? El siguiente apartado nos proporcionara algunas pistas

para poder dar respuesta a este complicado cometido.

4.2. De lateoria ala préactica: la Planificacién Centrada en la Familia
en los servicios de AT.

Bien es sabido, que actualmente existe un gran beneplacito en AT a la
hora de conferir a la familia un “papel relevante” (Giné et al. 2009), siendo esta
afirmacién el resultado de una paulatina evolucién. Desde hace décadas, se
vienen realizando esfuerzos por tener en cuenta a las familias de los nifios con
discapacidad y/o alteraciones en su desarrollo en el proceso de intervencion.
De acuerdo con Giné et al. (2009), podrian mencionarse tres tipos distintos de

modelos de trabajo con las familias en los servicios de AT.

El mas obsoleto fue el modelo psicoterapéutico, en el que la actuacion
profesional consistia en tratar a los padres con psicoterapia para intentar
menguar el sufrimiento que conllevaba tener un hijo con alguna discapacidad.
El modelo de formacion de padres, posterior, trataba de ensefiar a los padres
técnicas y habilidades para que éstos continuaran el trabajo realizado en las
sesiones de AT en sus hogares. Y, finalmente, el modelo de colaboracion con
los padres, que otorga a las familias (especialmente a la madre) la toma de

decisiones sobre las intervenciones que se disefiaban para sus hijos.

Actualmente se trabaja por extender el modelo conocido como
Planificacion Centrada en la Familia. Este modelo “se centra en las fortalezas y

recursos que tiene y que puede usar la familia para lograr sus propios
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objetivos” (Verdugo et al.,, 2012, p.13) para asi contribuir a que las familias
gocen de una calidad de vida méas Optima. Con este ambicioso y a la vez
necesario objetivo, la Planificacion Centrada en la Familia propone la
capacitacion familiar como medio para conseguir el fin Gltimo: Calidad de Vida
Familiar (Turnbull, 2003). Esta misma autora explica que la capacitacion como
proceso supone lograr la participacion de todos los miembros de la familia para,
gue de manera conjunta, se sopesen las modificaciones que son necesarias
realizar en el entorno para conseguir una mejor CdVF, haciendo uso de sus

propios recursos.

Para ello resulta ineludible, que las actuaciones de mejora propuestas
por las familias pongan el énfasis “en la calidad de vida de cada uno de los
componentes y de la familia como un todo” (Verdugo et al., 2012, p.13). Estos
mismos autores advierten, tal y como se muestra en la Figura 2, que para
poder llevar a cabo una Planificacion Centrada en las Familias es requisito
indispensable disponer de una serie de preceptos, entre los que destacan el
respeto, confianza o la buena comunicacion tanto dentro de la familia como con

los servicios de AT, entre otros que se pueden observar a continuacion:
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FIGURA 2. Componentes de una planificacion con éxito centrada en la familia.
(Verdugo et al., 2012, p.14)

La Planificacién Centrada en la Familia es, sin duda, el gran reto que se
plantean aquellos que trabajan directamente con personas con discapacidad y
con sus familias. Desde los servicios de AT deben promoverse practicas bajo
este nuevo modelo, para asi comenzar con la capacitacion familiar desde los
primeros momentos, y poder preparar a las familias cuanto antes para que
logren una mayor calidad de vida. En virtud de ello, la pregunta puede ser
¢,cOmo se valora la calidad de vida de una familia?

La CdVF es, actualmente, medida por las escalas de CdVF, que sin
duda, suponen una herramienta indispensable para trabajar desde este modelo
de Planificaciéon Centrado en la Familia (Verdugo et al., 2012), tal y como se
detallara en el siguiente capitulo.
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5. CAPITULO 3: LAS ESCALAS DE CALIDAD DE VIDA FAMILIAR COMO
INSTRUMENTO DE EVALUACION DEL CONSTRUCTO: ANALISIS
COMPARATIVO.

“LLa medida de la calidad de vida familiar, en definitiva, nos muestra el

camino por donde avanzar” (Giné et al., 2013)

5.1. Lanecesidad de medir la CdVF.

El estudio de la CdVF, como hemos mencionado anteriormente,
preocupa a muchos profesionales e investigadores. El propdsito de todas estas
experiencias no es otro que asentar las bases para poder trabajar desde la
perspectiva de CdVF en el &mbito de la discapacidad. A la vez que se requiere
de un avance en la conceptualizacion de la CdVF, también se precisa de su
medicion. Tradicionalmente, tal y como nos informan Giné et al. (2013), la
forma de evaluar la CdVF era mediante entrevistas realizadas a las propias
familias, lo que proporcionaba una informacion de corte cualitativo. Es por ello,
que en los dltimos afos algunos grupos investigadores a nivel internacional y
nacional han elaborado instrumentos para medir este constructo,

concretandose en escalas CdVF, que aportaban datos mas objetivos.

Las escalas de CdVF nos permiten considerar aquellas dificultades y
necesidades de cada familia (Sainz & Verdugo, 2007) y el grado en que se
encuentran satisfechas con su calidad de vida. Estos instrumentos, segun
proponen Giné et al. (2013), “han de entenderse como herramientas de
reflexion conjunta” (p. 32) para, posteriormente, tomar decisiones y planificar

intervenciones que contribuyan a la mejora de la calidad de vida de las familias.

Por todo ello, como se ha adelantado, han sido varios los equipos
investigadores que han disefiado Escalas de CdVF. De entre todas ellas, en
este Trabajo Fin de Grado focalizaremos la atencion Unicamente en tres de las
existentes, debido al mayor reconocimiento que tienen a nivel internacional y

estatal. En consecuencia, analizaremos para nuestro estudio las siguientes
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escalas, recogiendo de manera sucinta las principales caracteristicas de cada

una:

+ Escala de Calidad de Vida Familiar (Verdugo, Rodriguez y Sainz,
2012)

+ Escala de Calidad de Vida Familiar (Escala CVF) (Sainz y
Verdugo, 2007).

+ Escala de Calidad de Vida Familiar para menores de 18 afos
[CDVF — E (0 — 18)] (Giné et al., 2013)

5.2. Escala de Calidad de Vida Familiar (Verdugo, Rodriguez y Sainz,
2012)

El Beach Center on Disability de la Universidad de Kansas (EEUU) fue el
escenario en el que surgid la escala original como una herramienta de
investigacion. Hoffman, Marquis, Poston, Summers y Turnbull fueron los
investigadores que formaban el equipo que la configuré en el afio 2006. Segun
nos informa Giné et al. (2013) este instrumento ha sido traducido y adaptado en
China, Colombia y en nuestro pais de la mano, en el afio 2011, de Balcells,
Giné, Guardia y Summers, y posteriormente, en 2012, por Verdugo, Rodriguez
y Sainz. Esta Ultima adaptacion a nuestro contexto sera la que tomemos como
referencia en este trabajo. Este instrumento alun precisa de mas validaciones
de sus propiedades psicométricas, aunque cabe destacar que se recomienda
usarlo ya en diferentes contextos, como es el médico, al ser de gran utilidad ya

para muchos profesionales en la planificacion de las intervenciones.
Esta herramienta identifica cinco dimensiones de CdVF, como son:

+ Interaccion familiar, alude a aspectos tales como el disfrute en familia,
la confianza, apoyo y cuidado entre sus miembros, para poder
determinar si las relaciones familiares son de calidad.

+ Papel de los padres como sujetos que son capaces de favorecer el

desarrollo de su hijo con discapacidad, no centrandose Unicamente en
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facilitar los apoyos que éste necesita, sino promoviendo, en ultima
instancia, su desarrollo integral como persona.

+ Bienestar emocional de todos los miembros de la familia, en relacién a
los apoyos emocionales necesarios para hacer frente a ciertas
situaciones complicadas que se presentan. Estos apoyos pueden
entenderse en términos de amistades, apoyo externo en general, o
tiempo para la desconexion de cada uno de los componentes de la
familia.

+ Bienestar fisico y material. En el caso del bienestar fisico se alude a
todos aquellos aspectos relacionados con la salud fisica y la atencion
médica que requieran, asi como a la seguridad de los familiares en los
diferentes contextos en los que se desarrollan. Por su lado, el bienestar
material sugiere constatar si la familia es solvente para hacer frente a
todos los gastos.

+ Apoyos para la persona con discapacidad, en relacién a todos
aguellos que se presentan como imprescindibles para que la persona
con discapacidad pueda progresar en los diferentes ambientes en los
que se encuentra. Se contempla, también, si las relaciones con los

diferentes servicios con los que interactian son adecuadas.

La escala se estructura en tres secciones que recogen datos Unicamente
de corte cuantitativo. En la primera de las secciones se recogen los datos
sociodemograficos de la familia en general; continla la segunda investigando
sobre los apoyos que necesitan y reciben tanto la persona con discapacidad
como la familia en general, y finalmente se propone la informacién sobre la
CdVF. Esta ultima seccién se articula en 25 items que aglutinan informacién
sobre las 5 dimensiones ya mencionadas. Es importante destacar la dualidad
de cada uno de los items, puesto que éstos son valorados en relacién por un
lado, a la satisfaccién, y por otro, a la importancia que adquieren para el
encuestado. La medida se realiza a través de una escala Likert graduada de 1
a 5 en cada uno de los casos. Cabe destacar que la escala cuenta, ademas,
con una cuarta seccion, que ha de ser respondida solo en el caso de que el
familiar con discapacidad supere los 45 afios de edad, algo que no estaba
presente en la escala original.
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La presente herramienta cuenta con tres modalidades distintas de
aplicacion, que a la vez resultan complementarias entre si. Por un lado, se
puede emplear con todas las familias de un mismo centro (planificacion
organizacional), por otro, ser completada Unicamente por el cuidado principal
(planificacion individual), o por dltimo, por toda la familia (planificacion familiar).
La escala puede ser autoaplicada o a través de una entrevista con la ayuda de

un profesional.

Es importante, igualmente, recalcar que este instrumento dispone de un
mapa de planificacion familiar, en el que se comparan graficamente los
resultados de los participantes, que facilita considerablemente la descripcion de
los resultados.

5.3. Escala de Calidad de Vida Familiar (Escala CVF) (Sainz y
Verdugo, 2007).

La escala original surge en Toronto (Canada) en el Surrey Place Center
en el aflo 2006. Fue concretamente elaborada por un grupo de nueve
investigadores como son Brown |., Brown R., Baum, Isaacs, Myerscough,
Neikrug, Roth, Sheaner y Wang. A nuestro contexto fue adaptada un afo
después de su creacion, en 2007, por Sainz y Verdugo. Su impacto a nivel
internacional es muy resefiable, habiendo sido traducida a un total de 16
idiomas y aplicada en mas de 20 paises, por lo que a veces es denominada
como “International FQoL Survey” (Giné et al.2013). Estos datos avalan su
validez, a pesar de en la revision de la literatura no se hayan encontrado datos

sobre la validaciéon de sus propiedades psicométricas.

En este caso la escala identifica nueve dimensiones de CdVF, como son

las siguientes:

+ Salud, referida a la de todos los componentes de la familia. En este

caso, salud hace alusion tanto a la salud fisica como psiquica, puesto
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gue no se hace ningun tipo de especificacion en los indicadores de la
escala.

Bienestar econdmico, o como las familias cuentan con una solvencia
econdmica que les permita hacer frente a sus necesidades como
familia.

Relaciones familiares, valorando el clima general que se aprecia en la
familia. Por un lado se refiere al grado de confianza, apoyo y disfrute de
los miembros; y por otro, a las responsabilidades que cada uno de ellos
asume dentro de los quehaceres cotidianos.

Apoyo de los otros valorado en virtud de apoyos practicos (tales como
cuidado o ayuda en el hogar, entre otros) o emocionales. Cabe destacar
gue en esta dimension no se contemplan todo aquel apoyo procedente
de los distintos servicios con los que se relaciona la familia.

Apoyo de servicios relacionados con la discapacidad, tales como los
servicios sanitarios, servicios sociales, vivienda etc.

Creencias culturales y espirituales de la familia que proporcionan un
apoyo sustancial a éstas, impactando directamente en sus vidas y en la
forma de hacer frente a la presencia de la discapacidad en la familia.
Profesiones y preparacion para la profesién es una dimension de
CdVF que hace referencia a la posibilidad que tienen los familiares y el
miembro con discapacidad para ejercer una profesion o para realizar
una carrera profesional.

Ocio y tiempo libre del que dispone la familia, tanto de disfrute
conjunto como de forma independiente cada uno de los integrantes de
la familia.

Implicacién comunitaria y civica, entendida en funcién de las
posibilidades con las que la familia cuenta para participar en la

comunidad y en los diferentes contextos en los que se desarrolla.

Esta Escala CdVF esta articulada en tres partes. En la primera de ellas

se recogen datos sobre la familia en general, mientras en la segunda se

procede a la medida de las 9 dimensiones de CdVF. Esta segunda parte divide

a cada dimension en dos secciones: la seccidn A recoge algunos datos mas

objetivos en relacion a cada dimension, mientras que la secciébn B recauda
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informacion de las dimensiones atendiendo a 6 areas especificas de vida
familiar (importancia, oportunidad, iniciativa, estabilidad, logro y satisfaccion).
Finalmente, la tercera parte de la escala tiene un caracter cualitativo, puesto

gue se compone de preguntas abiertas.

El presente instrumento solo puede ser cumplimentado por el cuidador
principal de la persona con discapacidad y se sugiere que se realice a través

de una entrevista, entre el destinatario y un profesional o investigador.

5.4. Escala de Calidad de Vida Familiar para menores de 18 afios
[CDVF - E (0-18)] (Giné et al., 2013)

El Gltimo de estos instrumentos, pero no por ello menos importante, nace
en el marco nacional espafol. Surge como resultado de la colaboracién de
cinco universidades estatales en un proyecto de investigacion financiado por el
Ministerio de Educacion y Ciencia, en el afio 2006. La universidad catalana
Ramon Llull coordina este proyecto en el que participan, también, la
universidad Autonoma de Madrid, la universidad de las Palmas de Gran
Canaria, la universidad de Sevilla y la universidad del Pais Vasco. Apenas han
pasado dos afios desde el nacimiento de la escala, por lo que alin no somos
conocedores del impacto que ha podido tener. Antes de proseguir, se hace
necesario advertir esta escala cuenta con dos versiones: una para menores de
18 afios y otra para aquellas personas que superan la mayoria de edad.
Durante el presente Trabajo Fin de Grado Unicamente haremos alusion a la
primera de ellas, aquella dirigida a los menores de 18 afios, ya que durante
este estudio solo nos centraremos en aquellos nifios atendidos en AT, es decir,
de 0 a 6 afios. El instrumento cumple con los estandares de validez y fiabilidad,
tras haberse sometido a tres tipos de analisis: de los items, de la fiabilidad y

factorial.

El objetivo que se perseguia con la confeccion de este instrumento
residia en acercarse mas a la vision de las familias espafiolas con algun
miembro con discapacidad, indagando sobre aquellos componentes

esenciales, que para ellas, conformaban su calidad de vida. Esta escala
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ayudaria en la medida de la CdVF y de ese modo, resultaria mas facil planificar

los apoyos que las familias requieren.

En este caso, C. Giné y los deméas miembros del equipo plantean siete

dimensiones de CdVF:

+ Bienestar emocional, que contempla todas aquellas
repercusiones en el ambito emocional que surgen como
consecuencia de la discapacidad de uno de los miembros. Esta
dimension, en otras palabras, trata de conocer si la familia cuenta
con una estabilidad emocional satisfactoria.

+ Interaccién familiar, dimensiéon que considera la calidad de las
relaciones entre todos los miembros que forman parte de la
familia.

+ Salud, en la que se engloban tanto la salud fisica como la
psicoldgica. Con esta dimension se trata de conocer si tanto el
familiar con discapacidad como el resto de los miembros de la
familia gozan de un buen estado de salud y si sus necesidades
meédicas se encuentran cubiertas. Asimismo, también se indaga
sobre la autonomia con la que cuenta el propio miembro con
discapacidad.

+ Bienestar econémico, en el que se recoge la informacién en
relacion a si las familias disponen de los recursos econémicos
suficientes como para poder cubrir tanto sus necesidades como
las del familiar con discapacidad, asi como descubrir si con dichos
recursos pueden amparar su seguridad familiar, la adaptacion al
entorno y el confort de todos los miembros.

+ Organizacién y habilidades parentales, propone la reflexion
sobre aquellas responsabilidades suscritas al rol de padre/madre
en relacion al hijo con discapacidad. Del mismo modo, se trata de
comprobar si estas responsabilidades pueden ser compaginadas
con el proyecto de vida de cada progenitor, o si por el contrario, la

presencia de la discapacidad en la familia supone renunciar a ello.
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+ Acomodacién de la familia, entendiendo por acomodacioén todo
lo relativo al grado de aceptacion de la discapacidad por parte de
los familiares y la manera en que todos los miembros se
encuentran adaptados a dicha situacion.

+ Inclusién y participaciéon social, tanto de la familia como del
propio miembro con discapacidad. En otras palabras, podria
decirse que esta dimension alude al grado en que pueden

participar de la vida en sociedad.

En cuanto a la estructura de esta escala, podria decirse que es sencilla.
Esta conformada por dos apartados que agrupan los 61 items: el primero de
ellos trata de acumular todos aquellos datos que tienen relacion con el contexto
familiar y con el miembro que presenta la discapacidad, mientras que en el
segundo se procede a recabar la opinién sobre la CdVF. Para ello, se dispone
en esta Ultima seccién de una escala Likert graduada de uno a cinco, mas la
opcion de “no es mi caso”, por lo que la naturaleza de la informacion resultante

sera cuantitativa.

Los autores estiman que el tiempo de cumplimentacién rondara los 30
minutos, y pueden autoaplicarse, aunque si se considera oportuno cabria
también la posibilidad de recoger la informacion a través de una entrevista. Se
precisa, qgue de manera individual, colaboren todos los miembros de la familia

para asi poder contar con una vision heterogénea y global.

5.5. Analisis y discusion de las escalas descritas

Una vez expuestas las principales caracteristicas de las tres escalas en
las que centraremos la atencidon a lo largo del presente trabajo, resulta

oportuno realizar una breve comparacion de ellas.

Para ello, en la Tabla 1 se recogen de manera esquematica y sintética
las principales caracteristicas de las escalas, a modo de facilitar la

comparacion al lector.
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TABLA 1. Comparacion de las caracteristicas de las escalas de CdVF analizadas.

Escala de calidad de vida familiar
(Verdugo, Rodriguez y Sainz, 2012)

Escala de calidad de vida familiar
(Escala CVF)
(Sainz y Verdugo, 2007).

Escala de calidad de vida familiar para
menores de 18 afios
[CDVF - E (0 - 18)] (Giné et al., 2013)

Escala original

Family Quality of Life Survey (2003) de Hoffman
et al. (Beach Center on Disability, Kansas
University, EEUU)

Family Quality of Life Survey: main caregivers of
people with intelectual disabilities (2006) por
Brown et al. (Surrey Place Centre, Toronto)

La escala analizada es la original.

Impacto

Traducida en 3 paises: China, Espafa y
Colombia.

Traduccion a 16 idiomas. Aplicada en méas de 20
paises.
Conocida como: “International FQoL Survey”

Sin informacioén por su reciente desarrollo y
aplicacion

Destinatarios

Todos los miembros de la familia o cuidador
principal.

Cuidador principal.

Todos los miembros de la familia.

Dimensiones de
CdVF

5 dimensiones: interaccion familiar, papel de los
padres, bienestar emocional, bienestar fisico y
material y apoyos para la persona con
discapacidad.

9 dimensiones: salud, bienestar econémico,
relaciones familiares, apoyo de los otros, apoyo
de los servicios, creencias culturales y
espirituales, profesiones y preparacion para la
profesion, ocio y tiempo libre e implicacion
comunitaria y civica.

7 dimensiones: bienestar emocional, interaccion
familiar, salud, bienestar econémico, organizacién
y habilidades parentales, acomodacion de la
familia e inclusion y participacion.

Estructura de la

1. Datos sociodemograficos.
Datos sobre los apoyos.

N

1. Sobre su familia.
2. CdVF: medida de las 9 dimensiones.
i) Seccion A

1. Informacion general.

escala 3. Percepcién de CdFV: 25 items evaluados ii) Seccion B: importancia, 2. CdVF: 61 items de las 7 dimensiones.
en cuando a importancia y satisfaccion. oportunidades, iniciativa, logros,
estabilidad, satisfaccion.
Modalidad de L . . . . Autoaplicacion. (Posibilidad de aplicacién
o Autoaplicacion o mediante entrevista. Se aconseja en modo entrevista. . .
aplicacion mediante entrevista)

Naturaleza de
los datos

Cuantitativos.

Cuantitativos y cualitativos.

Cuantitativos.
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Tal y como se puede comprobar en el cuadro o en las anteriores
descripciones, es evidente la cantidad de similitudes que presentan estos tres

instrumentos entre ellos, a la vez que se manifiestan algunas diferencias.

Es resefable, en primer lugar, que la escala con mas repercusion a nivel
internacional (Escala CVF, 2007) solo pueda ser cumplimentada por el
cuidador principal, ya que no refleja de manera real las percepciones de la
familia al completo. Si el objetivo es conocer la CdVF, parece imprescindible
que sea aplicada a toda la familia, puesto que la intervencion en busca de la
mejora se centra en la familia como un todo. De forma similar, se constata
como la Escala de Calidad de Vida Familiar (Verdugo et al., 2012) también

puede tener como destinatario Unicamente al cuidador principal.

El hecho de que la Escala CVF (2007) recoja tanto datos de corte
cuantitativos como cualitativos es un punto muy positivo, puesto que mucha de
la informacién sobre la CdVF puede perderse si solo se recogen datos
cuantitativos de una serie de items propuestos, tal y como hacen las otras dos
escalas. Escuchar a las familias es una accion imprescindible para poder
mejorar su CdVF, algo que puede hacerse a través del planteamiento de
preguntas abiertas como hace la Escala de 2007.

Un aspecto muy resefiable de una de las escalas, concretamente la
Escala de Calidad de Vida Familiar de Verdugo et al. (2012), es que cuenta con
un mapa de planificacion familiar donde volcar todos los datos obtenidos de los
diferentes miembros de la familia. Este mapa constituye una herramienta para
la reflexiébn conjunta de la familia -que, sin duda- y desde mi punto de vista,
supone dar un paso en favor para que las familias autodisefien sus planes de
actuacion. Es un instrumento que promueve la contraposicion de opiniones
constructiva y que a la vez da voz a muchos miembros de la familia que a
veces no la tienen, ayudando a que todos los familiares perciban de primera

mano las necesidades y opiniones de los otros.

Por otro lado, hay que subrayar que la escala CDVF — E (0 - 18) del afio
2013 solo da opcion a valorar sus items en funcion de la frecuencia con la que

se dan ciertas situaciones. Considero que esto no dota de toda la subjetividad
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necesaria a las respuestas, algo que supone un factor especialmente
importante a la hora de valorar la CdVF. Los otros dos instrumentos, sin
embargo, si recogen aspectos mas subjetivos, coincidiendo ambas en la
necesidad de recoger la importancia y la satisfaccion con la que los familiares

cuentan en relacion a los diferentes aspectos que marcan la CdVF.

En cuanto a las dimensiones que se recogen en las tres escalas, cabe
decir, que existe cierto consenso sobre aquellos aspectos que determinan la
CdVF, a pesar de que no exista unanimidad en la concrecion del numero de

dimensiones ni de los nombres que los describen.

En la Tabla 2 he realizado una comparacién esquemética de las
coincidencias de las tres escalas en cuanto al contenido de sus dimensiones.
Asi, a pesar de que los nombres de las dimensiones no coincidan en las tres
escalas, se puede constatar que el contenido en muchos de los casos es
coincidente, pero contemplandose alun algunas discrepancias entre ellas en la
concrecion de los elementos claves que configuran la CdVF. Las tres escalas
solo comparten entre ellas tres elementos claves (aunque sin denominar con el
mismo nombre a la dimension), que son: las relaciones familiares, la salud
(fisica y psicologica) y el bienestar economico o material. La escala de Giné et
al., (2013), por otro lado, no contempla la provision de apoyos como un
componente basico para medir la CdVF, mientras que las otras dos escalas si.
Del mismo modo, el papel de los padres dentro de la familia o las habilidades
gue estos requieren para cuidar al hijo con discapacidad solo es recogida por la
escala de Verdugo et al. (2012) y la del equipo de C. Giné (2013). La Escala
CVF (2007) sin embargo si seflala como elemento esencial la profesion y
preparacion para la profesion de los miembros de la familia, algo a lo que
también se alude en la CDVF — E (0-18) del 2013. El tema de participacion e
inclusion tampoco esta especificado en los items de las tres escalas,
Gnicamente en la del 2007 y la de 2013. Finalmente, hay dos dimensiones cuyo
contenido solo se encuentra presente en una de las escalas. Por un lado, me
refiero a la importancia que Sainz y Verdugo (2007) consideran que tienen las

creencias culturales y espirituales para determinar la calidad de vida de una
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familia. Por otro, solo la escala de Giné et al., (2013) confia en la importancia
de que la familia esté acomodada para poder disfrutar de una grata CdVF.

TABLA 2. Relacion entre los contenidos de las dimensiones de CdVF de las tres escalas
analizadas.

Escala de calidad de vida
familiar para menores de 18
afos
[CDVF - E (0 - 18)]

(Giné et al., 2013)

Relaciones familiares Interaccion familiar

Interaccion familiar

Ocio y tiempo libre

Bienestar emocional

Bienestar emocional
Salud
Salud
Bienestar fisico y material
Bienestar econémico Bienestar econémico
Apoyos a la persona con Apoyo de los otros
discapacidad Apoyo de los servicios

Papel de los padres
Organizacion y habilidades

Profesion y preparacion para la

parentales

profesion

Implicacién comunitaria y civica Inclusion y participacién

Creencias culturales y espirituales.

Acomodacién familiar

A modo de conclusion, y en vista de todo lo analizado, discutido y
descrito en este apartado, hay dudas sobre la idoneidad de cada una de estas
escalas para una adecuada aplicacion en la poblacion de 0 — 6 afios. Es por
ello, que resultaba oportuno este primer andlisis realizado hasta ahora en el
presente trabajo. La opcion mas acertada, sin duda, consiste en valorar los
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puntos fuertes de cada una de ellas e integrarlos en un instrumento adaptado a

las caracteristicas del contexto en el que se vaya a aplicar.

En este Trabajo Fin de Grado se va a desarrollar un estudio piloto para
conocer la viabilidad de la CDVF — E (0-18) de Giné et al. (2013) en la etapa 0
— 6 afos, realizando una primera aproximacion a la valoracion del ajuste que

tienen sus items para poder aplicar en familias con estas caracteristicas.
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6. CAPITULO 4. ESTUDIO EMPIRICO: VALORACION DE LA IDONEIDAD
DE LA CDVF — E (0-18) EN LA POBLACION 0 - 6 ANOS.

6.1. Introduccién

La revision de la literatura realizada en los anteriores capitulos pone de
manifiesto el valor y la necesidad de trabajar en los servicios de AT desde un
enfoque de CdVF. Pese a ello, se sigue percibiendo como las intervenciones
en el mencionado servicio se desarrollan teniendo como obijetivo prioritario el
desarrollo y evolucion del nifio. De igual manera también se vela por conseguir
que las familias desarrollen habilidades instrumentales para contribuir
conjuntamente al desarrollo del nifio. Asi, se responde a las demandas de la
familia como colectivo, contribuyendo a que éstas vayan consiguiendo una
mayor CdVF. Sin embargo, estas respuestas a las familias son dadas de
manera implicita y tal y como hemos visto anteriormente, se antoja necesario
sistematizarlas y realizarlas de manera explicita, lo que requiere una
modificacion de las dinamicas de trabajo que se desarrollan en los servicios

gue trabajan con nifios con discapacidad y sus familias.

Desde los servicios de AT de Cantabria se ha mostrado un especial
interés por trabajar desde el paradigma de CdVF. En base a ello, el estudio
piloto que se propone a continuacion servira para realizar una primera

aproximacion a esta demanda.

La primera necesidad que se percibe es disponer de un instrumento de
evaluacidon que permita constatar las percepciones que tienen los diferentes
miembros de una familia acerca de su CdVF. Tras realizar una descripcion y
analisis de tres de las escalas de CdVF existentes por el momento, todas ellas
presentan dudas en cuanto a su idoneidad para aplicar en una poblacion de
familias con hijos de 0 - 6 afos, por lo que habria que valorar si las
necesidades de CdVF son comparables en periodos de edad tan amplios como
se plantean. Ademas, tomando como referente la AT de Cantabria, se constata
gue la especificidad ha de ser aun mayor, puesto que el 90% de los nifios a los

que atienden pertenecen al grupo de edad 0 — 3 afos. A pesar de ello, se
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percibe gue el instrumento disefiado por Giné et al. (2013) puede ser, dadas
sus caracteristicas, el mas adecuado para aplicar en este contexto. La eleccién
de la Escala de CDVF del equipo de investigacion de Giné et al., (2013) viene
determinada por dos razones. En primer lugar, ha sido elegida por ser el Unico
instrumento que valora de manera especifica las particularidades de aquellas
familias con hijos menores frente a los que ya son adultos, puesto que esta
escala solo es aplicable para para familias con hijos de entre 0 y 18 afios. En
segundo lugar, por ser de creacidn mas reciente, lo que le ha permitido nutrirse
de los ultimos avances en el campo de CdFV y haber sido, ademas, ya

aplicada en el contexto espaiiol.

A lo largo de este capitulo se platea un estudio empirico a través del que
diferentes profesionales de AT de nuestra comunidad autbnoma valoraran la
idoneidad de la Escala del equipo de investigacion de Climent Giné et al.
(2013).

6.2. Objetivos

El objetivo general que se persigue a través de este estudio empirico es

el siguiente:

e Valorar la idoneidad de la Escala de Calidad de Vida Familiar para
menores de 18 afios (Giné et al., 2013) para su uso en los servicios de

Atencion Temprana de Cantabria.

Asi mismo, los objetivos especificos que concretan las tareas que se

desarrollaran son:

e Conocer la importancia que los profesionales de Atencion Temprana
otorgan a cada uno de los items propuestos en la Escala de Calidad de
Vida Familiar para menores de 18 afios de Giné et al., (2013) para medir
la calidad de vida de una familia.

e Comprobar la idoneidad de los items de la Escala de calidad de vida
familiar para menores de 18 afios de Giné et al. (2013) para su

aplicacion en la poblacion de 0 a 6 afos.
36



¢ |dentificar otros posibles items adecuados para medir la calidad de vida
familiar en la poblacion de O - 6 afios.

e Comprobar si la categorizacion de los items en las 7 dimensiones es
compartida por otras personas ajenas al equipo encargado de la
elaboracion de la Escala de Calidad de Vida Familiar para menores de
18 afios (Giné et al., 2013).

6.3. Diseio

El estudio empirico que se desarrolla en este trabajo es un andlisis
descriptivo, es decir, con él se trata de describir la opinion de profesionales de
AT que tienen acerca de un instrumento de evaluacion de CdVF,
concretamente de la CDVF — E (0-18) de Giné et al. (2013). Todo ello se ha
llevado a cabo a través de una metodologia mixta, puesto que aunque posee

un caracter cuantitativo predominante, cuenta con ciertos matices cualitativos.

6.4. Participantes

En el desarrollo de la investigacion participaron 14 profesionales de los
servicios de Atencién Temprana de Cantabria pertenecientes a las sedes de
Santander, Torrelavega, Laredo y Reinosa. La seleccion de los participantes se
realizé a través de un muestreo no probabilistico intencional. Contando con la
ayuda de la coordinadora de los servicios de AT de Cantabria, se invit6 a
participar a todos los profesionales que trabajan en el servicio de nuestra
comunidad auténoma, resultando 14 personas las que finalmente han

participado en este estudio de manera voluntaria.

Todos los participantes que conforman esta muestra son mujeres. En
cuanto al perfil profesional que desempefian en los servicios de AT puede
concluirse que una de ellas es psicologa (7,14 %), seis trabajan como Técnicos
de Desarrollo Infantil (42,86%), cuatro como logopedas (28.57 %) y las tres

restantes son fisioterapeutas (21.43 %), tal y como se puede ver en la Figura 3.
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7,14%

m Psicéllogas

21,43%
m Técnicos de
Desarrollo Infantil

» Logopedas

Fisioterapeutas

FIGURA 3. Perfil profesional que desempefian en AT los participantes.

En relacion a los afios que llevan trabajando en AT (véase Figura 4) se
ha recogido que tres de las participantes cuentan con una trayectoria de entre 2
y 5 afios (21,43 %), otras seis trabajan en los servicios desde hace entre 6 y 10
afos (42,86 %) y por ultimo, cinco de ellas cuentan con una trayectoria mas
extensa al acumular méas de 10 afios de experiencia en el sector (35,71%).

m2-5afos
m6-10 afos

= M3s de 10 afios

FIGURA 4. Afos de experiencia en AT de los participantes.

6.5. Técnica e instrumentos de recogidas de datos

La recogida de los datos se realizé a través de un cuestionario disefiado
exclusivamente para este propdésito, que puede encontrarse en el Anexo 1. Los
datos han sido recogidos durante el mes de Junio de 2015.
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Los 61 items de la CDVF — E (0-18) son la base sobre la que se ha
disefiado el cuestionario. Ademas, se ha considerado oportuno afiadir a ellos
otros 5 items que formaban parte de la primera escala realizada por los
autores, pero que finalmente fueron suprimidos en una revision posterior, para
poder comprobar si segun los profesionales de AT esos items tampoco son
relevantes para medir la CdVF.

En este estudio empirico, cada uno de los items ha sido valorado a

través de una escala tipo Likert graduada de 0 — 3 en relacidén a dos aspectos:

e El grado de importancia que cada item tiene para determinar la
calidad de vida de una familia.

e El grado de idoneidad de cada item para ser incluido en una Escala
de CdVF gue se aplique en aquellas familias con hijos de entre oy 6

afnos.

Asimismo, este cuestionario solicitd que cada participante reflexionara
sobre cada uno de los items y decidiera a cual de las 7 dimensiones de CdVF
propuestas por los autores pertenece. Para ello, anteriormente se describieron
cada una de las dimensiones, a propésito de que los encuestados tuvieran toda
la informacion necesaria para realizar una eleccion suficientemente

fundamentada.

Al final de todos los items, se presentaba, igualmente, una pregunta
abierta cuya respuesta es opcional. Con ella, se trataba de identificar algin
contenido que no hubiera sido recogido en los 66 items analizados y que, a
juicio de los participantes, resultara interesante y necesario para incluir en una
Escala de CdVF destinada a la poblacion 0 — 6 afios. De igual manera, fue
reservado un espacio para aportar diferentes observaciones si hubieran sido

necesarias.

Cabe destacar, que este instrumento de recogida de datos aportaba,
ademas, una carta de presentacion en la que se explicitaba el proposito que se
persigue con el estudio y algunos apuntes tedricos para situar a los

participantes en el tema. De igual manera, se aportaban las instrucciones de

39



cumplimentacién para asegurar que todos los destinatarios tuvieran claras las

tareas a realizar.

6.6. Procedimiento

El procedimiento llevado a cabo para desarrollar este Trabajo Fin de

Grado se estructura en 5 fases:
Fase 1. Busqueday revision de literatura

Este primer paso consistié6 en documentarme acerca de los temas que
formarian parte de este trabajo. Posiblemente haya sido la fase mas extensa
en el tiempo, puesto que carecia apenas de conocimientos previos sobre ello.
La literatura consultada fue extraida de algunas conocidas bases de datos
como DIALNET o SCOPUS, asi como también se encontraron muchos de los
articulos en Google Schoolar o en el buscador UNICO de la biblioteca de la
Universidad de Cantabria. Los libros fisicos han sido consultados, igualmente,
en la BUC. Otra parte importante de la bibliografia ha sido aportada o sugerida
por la directora de este trabajo y la coordinadora de los servicios de AT de

Cantabria.

Para realizar todas estas busquedas documentales se han utilizado
algunas palabras claves que eran relevantes en el trabajo como son: Atencion
Temprana, Calidad de Vida, Calidad de Vida Familiar, familia, Escalas de
Calidad de Vida Familiar...

Esta busqueda y revisiéon bibliografica me permitié tener un conocimiento
bastante amplio acerca de los temas destacados del trabajo y elaborar un
marco tedrico fundamentado que justificara la relevancia del tema en el ambito

de la discapacidad.
Fase 2: Periodo de practicas en los servicios de AT de Cantabria

Esta oportunidad que se me brindd gracias a la beca de colaboracion
con los departamentos universitarios otorgada por el MECD a principios de

curso. El periodo de préacticas tuvo una duracion de dos semanas y tenia lugar
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en el centro de salud El Alisal de Santander. Esta experiencia me permitid
conocer el funcionamiento de los servicios y la importancia de las tareas que en
él se desempefian, enriqueciendo asi mi formacion y consecuentemente, este

trabajo.
Fase 3: Elaboracion del cuestionario utilizado en la investigacion.

Para ello, se estimé de manera conjunta con la directora del trabajo cual
seria la escala de CdVF que someteriamos a valoracion, de las tres analizadas
previamente en a revision teorica. Una vez seleccionada la de Giné et al.,
(2013) se acordod cuales serian las variables a analizar de cada uno de los
items propuestos en la escala, y procedi a la elaboracién del mismo.

Fase 4: Seleccion de los participantes

Ello se realiz6 gracias a la participacion de la coordinadora de los
servicios de AT de Cantabria, codirectora de la beca de colaboracion en la que
surge este Trabajo Fin de Grado. Asi, ella fue la encargada de seleccionar a los
participantes inicialmente, de los cuales contamos con 14 de ellos, puesto que

la cumplimentacion del cuestionario era opcional y voluntaria.
Fase 5: Recogiday andlisis de datos.

Los datos fueron recogidos a través del cuestionario disefiado y
posteriormente, han sido cuidadosamente analizados para poder determinar,
en un primer momento, que items deberian ser ineludiblemente contemplados
en una escala de CdVF para aplicar en una poblacién de 0 — 6 afos, y cuales
por el contrario, no responden en absoluto a las necesidades de estos nifios y
sus familias. Igualmente se analiz6 la categorizacién por dimensién que los

participantes otorgaron a los items.

6.7. Analisis de datos y resultados

Tras recopilar todos los cuestionarios realizados por los profesionales de
AT, se procedio a realizar un analisis descriptivo de los mismos. Es necesario,

en este punto, indicar que los participantes inicialmente eran 15 personas, pero
41



se procedié a desestimar uno de los cuestionarios por no haber completado
todas las tareas solicitadas. Ademés, los datos que si fueron aportados
parecian haber sido contestados sin previa reflexion, puesto que en la escala
Likert otorgd a todos los items la misma valoracion (maxima) tanto en
importancia como en idoneidad, no concordando en absoluto con el resto de
participantes. Por ello, el total de participantes, finalmente, ha sido considerado
14.

El andlisis de los datos se ha fraccionado en tres secciones, presentadas

a continuacion:

6.7.1. Seccion 1: Andlisis de los resultados segln importancia e

idoneidad.

Para realizar el andlisis de las puntuaciones que cada item ha obtenido
en cuanto al grado de importancia e idoneidad se han traspasado todos los
datos a una tabla para facilitar su analisis. Tras ello, se ha procedido a calcular
los porcentajes que cada item ha obtenido, tanto en importancia como en
idoneidad. Cabe destacar que se han encontrado algunas respuestas en
blanco, por lo que se han omitido en el calculo de porcentajes. Todos estos
resultados son aportados en el Anexo 2.

En este apartado vamos a realizar una valoracion general de los

resultados obtenidos, rescatando los aspectos mas destacables.

Cabe subrayar, antes de proseguir, un dato importante a tener en
cuenta. Los profesionales participantes en el estudio que trabajan en los
servicios de AT de Cantabria atienden a un 90% de los nifios con edades entre
0 y 3 afios, puesto que a partir de los 3 afios la AT en nuestra comunidad pasa
a ser dependencia de la Consejeria de Educacion (aunque coordinados con los
servicios de Sanidad). Por esta razén, las respuestas pueden haber sido aun
mas especificas, ya que el propio servicio lo es, por las particularidades
caracteristicas de la psicologia evolutiva de los nifios entre 0 y 3 afios a los que

atienden y la sociologia de sus familias en esos momentos.
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Seccién 1.1: Resultados en cuanto a la importancia de los items para
valorar la CdVF.

Los participantes han considerado que 49 de los items poseen una
importancia mayor al 81%, otros 11 de ellos obtienen un porcentaje de entre el
61 y el 80%, otros 4 entre el 51 y el 60% y finalmente, solo dos de ellos han
sido considerados por debajo del 50% de importancia, tal y como se puede
comprobar en la Figura 5. En este punto, es necesario destacar que 3 de los 66
items han sido considerados de maxima importancia (100%), concretamente el
item numero 3 (“Mi familia puede hacer frente econémicamente a las
necesidades de todos sus miembros”), el 43 (“Mi familia se siente muy sola
ante los problemas del familiar con DI”) y el 45 (“La atencion del familiar con DI
requiere que mi familia realice un gran esfuerzo fisico y mental”). Los items que
han obtenido las puntuaciones mas bajas han sido el 19 (“Mi familia dispone de
seguros que cubren gastos médicos no contemplados en el régimen de la
seguridad social’) y el 28 (“Mi familia puede costear un seguro de
responsabilidad civil para el familiar con DI que cubra los dafios que pueda
ocasionar a otras personas fuera de la escuela, taller...”), con unos porcentajes
del 35,71% y 39,09% de importancia, respectivamente. Estos resultados
posiblemente hagan alusién a la confianza que los participantes depositan en la
Sanidad publica, ya que ambos items hacen mencién a servicios privados. En
este sentido, los profesionales de AT son los méas indicados para conocer la
calidad de los servicios que se ofrecen en el ambito publico, confiar en ellos
como los mas adecuados y tener la firmeza de creer que es el sector publico
quien ha de responder a todas las necesidades sanitarias (tanto fisicas como

psicolégicas) del miembro con discapacidad y de sus familias.

60
49
50
40
30

20
11

NuUmero de items

10 4

0-50 51-60 61-80 81-100
% de importancia

FIGURA 5. Resultados obtenidos por los items en cuanto al grado de importancia. 43



% de importancia

Si realizamos este analisis de resultados tomando como referencia las 7

dimensiones en las que se agrupan los items de la CDVF — E (0-18), se han

obtenido los siguientes datos: la dimension a la que, segun sus items, se la ha

otorgado mayor importancia ha sido la de Bienestar Emocional (90,17%) y en

cambio, la de Bienestar econdmico ha resultado ser la que ha obtenido menor

nivel de importancia (75,05%). Tras el analisis que venimos haciendo hasta

ahora, se puede constatar que en general la dimension de Bienestar

Econdmico presenta un sesgo en los resultados. Asi, es considerada la menos

importante pero no en relacion a que la mayoria de los items hayan sido

valorados con puntuaciones bajas en cuanto a importancia, sino porque en esta

dimensién se contemplan aquellos items que han sido destacadamente

valorados como muy poco importantes, por lo que al hacer una media de

porcentajes, la dimension de Bienestar Econdmico se ve menos valorada. En la

Figura 6 pueden comprobarse todos los resultados por dimensién, que dejando

de lado sus diferencias, resultan todos bastante altos.
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FIGURA 6. Resultados obtenidos por cada dimension segun la importancia.

Como bien se ha mencionado anteriormente, 5 de los items propuestos

para analizar no estan presentes en la Escala del afio 2013 propuesta por el

equipo de Giné, sino que forman parte de una versién anterior. Resulta muy

sorprendente como 2 de estos 5 items omitidos son valorados en este estudio
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con la maxima importancia (100%) y los otros 3 items han obtenido un
resultado por encima del 88%. Estos resultados sin duda contradicen la
decision tomada por los autores de la CDVF — E (0-18), puesto que segun
nuestros datos todos ellos, sin duda, deberian de estar contemplados dentro de
una Escala de CdVF. Probablemente, estos items hayan obtenido estas
valoraciones en base a necesidades que desde los servicios de AT las familias

trasmitan a los profesionales.

Seccion 1.2.: Resultados en cuanto a la idoneidad de los items para su
posible aplicacién con la poblacion de entre 0 — 6 afios.

Los datos extraidos manifiestan, tal y como se puede observar en la
Figura 7, que 41 de los items son muy idéneos, contando con un porcentaje
igual o superior 81%. Diez de ellos son considerados con entre un 61 — 80%,
otros ocho entre el 51 — 60% vy finalmente, siete no son considerados muy
adecuados para incluir en una Escala de CdVF con las caracteristicas
mencionadas, al obtener porcentajes iguales o inferiores al 50%. Entre este
altimo grupo de items, destaca el namero 4 (“El familiar con DI puede quedarse
solo en casa”) por su baja puntuaciéon (7,14%), asi como los items 19 (“Mi
familia dispone de seguros que cubren gastos médicos no contemplados en el
régimen de la seguridad social”’) y 28 (“Mi familia puede costear un seguro de
responsabilidad civil para el familiar con DI que cubra los dafios que pueda
ocasionar a otras personas fuera de la escuela, el taller...”) que aun contando
con un porcentaje mayor, resulta muy escaso (25,64 y 23,80%
respectivamente). El item namero 4 sin duda ha sido asi valorado al no reflejar
una realidad para nada correspondida con el grado de autonomia propio de los
nifios de 0 - 6 afos, puesto que independientemente de si posee 0 no una
discapacidad, tales edades no son adecuadas para que un nifio permanezca
solo en el hogar. Asi mismo, podemos compartir la discusion del andlisis de los
items 19 y 28 con lo mencionado en el apartado de importancia. Una firme
apuesta por la Sanidad publica puede ser el primer condicionante de las bajas
puntuaciones obtenidas. Cabe destacar igualmente, una vez mas, al item 43

(“Mi familia se siente muy sola ante los problemas del familiar con DI”) al ser
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considerado el mas idoneo de todos, con un 100%, posiblemente en base a
testimonios familiares que dia a dia acontecen en los servicios de AT.
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FIGURA 7. Resultados obtenidos por items en cuanto al grado de idoneidad.

El andlisis de los resultados en funcién de las dimensiones propuestas,
arroja unos resultados similares a los obtenidos en la importancia. Ademas,
coincide que la dimension de Bienestar Emocional ha resultado ser la que
cuenta con un porcentaje de idoneidad en sus items superior (87,43%) y, en
cambio, la de Bienestar Econdmico ha sido la que ha obtenido los resultados
mas inferiores (66,61%). Retomamos aqui las aclaraciones realizadas en el
apartado de importancia, que muestran que posiblemente la dimensién de
Bienestar EconOmico, al margen de los dos items con puntuaciones tan bajas,

no seria considerada la menos valorada (Véase Figura 8).
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FIGURA 8. Resultados obtenidos por cada dimensién segun la idoneidad. 46



Por sorpresa, de nuevo, los 5 items omitidos en la version de la Escala
del afio 2013 han alcanzado porcentajes elevados. Asi, llama especialmente la
atencion el item 43 (“Mi familia se siente muy sola ante los problemas del
familiar con DI”), con una puntuacion maxima en cuanto a idoneidad (100%),

siendo ademas, el Unico de todos los analizados en conseguir esas cifras.

Seccién 1.3.: Relacion de resultados entre el grado de importancia e

idoneidad de los items.

Tras una descripcion de los resultados por un lado de la importancia vy,
por otro, de idoneidad, a continuacion se van a exponer algunos aspectos

destacados de la comparacion entre los resultados.

En primer lugar llama la atencion que nueve de los items (18, 20, 24, 35,
39, 47, 48, 57, 62) hayan obtenido mayores resultados en la seccion de
idoneidad que en la de importancia, puesto que en un primer momento resulta
ciertamente contradictorio. Lo mas razonable es que si un item obtiene cierto
resultado de importancia, su idoneidad para aplicar en una escala para
poblacion 0 — 6 sea igual o menor. Esto es debido, a que la primera
consideracion y la mas general, se hace valorando la importancia que ese item
tiene para estimar la CdVF, y una vez valorada su importancia, se cuestione la
idoneidad para medir las necesidades familiares de nifios de entre 0 — 6 afos,
con las peculiaridades de este grupo de edad. A pesar de ello, de estos 9 items
los nimeros 47 y el 57 pueden tener una justificacion a estos resultados,
puesto que ambos hacen alusion a aspectos que pueden estas relacionados
del grupo de edad 0 — 6 afios, como pueden ser los temores iniciales
relacionados con la discapacidad (al ser, generalmente, en estos afios cuando
se descubren) o la posibilidad de contar con juegos, juguetes u otros bienes

mas especificos de la poblacion a la que se hace referencia.

En segundo lugar, se ha observado una gran relacién en los resultados
tomando como referencia de andlisis las 7 dimensiones. Tras hacer una
clasificacion de la importancia y la idoneidad de cada dimensiéon, se puede

concluir que los resultados apenas arrojan diferencias, tal y como se puede
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constatar en la Tabla 3. Estas relaciones pueden dirigirnos hacia dos posibles
conclusiones. La primera de ellas, es que existe claramente una relacion entre
la importancia de los items y su idoneidad para aplicar en la etapa O — 6, por lo
que la importancia que recae en cada item condiciona la idoneidad del mismo.
La segunda de las razones, puede ser que los participantes no hayan
comprendido correctamente a qué se hace alusién con importancia y con
idoneidad, no valorando la diferencia entre ellas y por tanto otorgando
valoraciones similares a ambas categorias, algo que puede ser consecuencia

de una pobre especificacion por mi parte en el cuestionario enviado.

TABLA 3. Relacién entre los resultados obtenidos en importancia e idoneidad de cada

dimension.
CLASIFICACION EN ) CLASIFICACION EN
DIMENSION

CUANTO A IMPORTANCIA CUANTO A IDONEIDAD
12— (90,17%) Bienestar emocional 12— (87,43%)
22— (88,74%) Acomodacion familiar 32— (78,93%)
32— (88,09%) Interaccién Familiar 22 — (81,79%)
42 — (86,30%) Organizacion y habilidades parentales 43 — (77,97%)
Salud 52 — (75,16%)

52 — (80,27%)

Inclusién y participacion 62 — (74,96%)
62 — (75,05%) Bienestar econémico 72 — (66,61%)

Es destacable, que la diferencia en cuanto al orden obtenido en
importancia y al de idoneidad, estd bastante justificada. Es sensato estipular
gue la idoneidad sea mas alta en la dimensién de Interaccién Familiar que en
Acomodacién Familiar, puesto que el bienestar emocional de los miembros (en
primera instancia) condiciona las interacciones que entre ellos se produzcan,
consiguiendo asi una acomodacion familiar. En otras palabras, una adecuada
interaccion familiar es indispensable para que la familia se encuentre

acomodada.

48



6.7.2. Seccion 2: Andlisis de los datos en relacion a la categorizacién

de los items por dimensiones.

Otra de las tareas solicitadas a los participantes era la categorizacion de
cada item en una de las 7 dimensiones propuestas, segun su opinion. Para
ello, se definié detalladamente cada una de ellas, con el objeto de clarificar

aquellas dudas que pudieran presentarse en cuanto a su definicion.

La Tabla 4 que encontramos a continuacién, muestra la categorizacion
de items realizada por el equipo investigador que ha elaborado la CDVF - E (0
— 18). Cabe anotar, que en ella no se encuentran clasificados los 5 items
omitidos en la segunda revision, por lo que desconocemos la dimensién en la

gue estaban recogidos.

TABLA 4. Correspondencia entre items y dimensiones de la CDVF - E (0-18)
(Orcasitas, Martinez & Fernandez, 2011, p. 9)

Bienestar Interaccion Salud Bienestar Organizaciony Acomodacion Inclusién y partic.

emocional familiar econémico  HH. parentales de la familia social
8 items 14 items 8 items 11 items 8 items 7 items 7 items
6 1 2 3 10 4 5
8 14 16 9 24 20 12
13 18 27 19 29 25 30
17 22 36 23 38 34 39
21 26 50 28 42 47 48
31 32 56 33 52 59 53
54 35 62 37 58 66 63
60 40 41 65
44 46
49 51
55 57
61
64 Total= 61

Tomando este cuadro como referencia, vamos a realizar la comparativa
con los resultados obtenidos en este estudio. Todas las respuestas en blanco o
con una leyenda que no se correspondia con ninguna dimension, han sido
omitidas en el analisis. Igualmente, algunos participantes han mostrado dudas
sobre la clasificacién de algunos items, sefialando dos posibles opciones. En

estos casos, se ha contabilizado como 0,5 cada respuesta.
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Primeramente vamos a valorar los 61 items que encontramos en la tabla
anterior, y después, de manera aislada los 5 que en ella no se contemplan.
Todos los datos obtenidos de este apartado pueden consultarse en el Anexo 3,

por lo que aqui realizaré un analisis mas global.

De los 61 items solo 11 de ellos (9, 12, 27, 28, 48, 51, 56, 57 y 63)
cuentan con un beneplacito de opiniones, al ser categorizados en una Unica
dimensién. Los resultados de estos items se corresponden en su totalidad con
la clasificacion de dimensiones propuestas por los autores. Por otro lado, 24 de
los items estén clasificados en dos dimensiones. Aunque es un ndmero
bastante elevado de la muestra total, cabe destacar que en 15 ellos una de las
dimensiones destaca frente a la otra, con porcentajes superiores al 80% de las

respuestas.

Asimismo cabe subrayar que son 14 los items que han sido clasificados
en tres dimensiones distintas, otros 5 en cuatro dimensiones, 6 en cinco
dimensiones e incluso un item ha sido categorizado en seis dimensiones
distintas. Esto pone de manifiesto que o bien los participantes no han entendido
correctamente la definicién de cada item o que algunos items poseen aspectos
que podrian pertenecer a mas de una categoria.

Finalmente, mencionar que de los 5 items omitidos en la escala no
poseemos datos acerca de la dimension en la que se enmarcaban. En cuanto a
los resultados que han obtenido en este estudio, puede decirse que estos 5
items no cuentan con un consenso en cuanto a Su concrecion en una
dimensién, ya que dos de ellos han sido marcados en 4 dimensiones distintas,

otros dos en 3 distintas e incluso uno de ellos en 5.

Todos estos resultados obtenidos en este apartado, evidencian que en
gran parte de los items, no hay una concordancia entre la opinion de los
participantes y la clasificacion realizada por los autores de la CDVF — E (0-18).
Esto puede ser debido, a varios factores. En primer lugar, los resultados
pueden ser resultado de una incorrecta comprension la definicion de cada
dimensién. Por otro lado, cabe igualmente la posibilidad de que algunos items

posean aspectos que podrian pertenecer a mas de una categoria, algo que no
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resulta adecuado. Finalmente, al tratarse de un cuestionario tan extenso y al
ser la categorizacion de los items una tarea ciertamente laboriosa, puede ser
que debido a ello los profesionales no hayan respondido de la manera mas

adecuada, y asi explicar la gran diversidad de opiniones.

6.7.3. Seccion 3: Andlisis de las preguntas abiertas

En este punto, voy a proceder a realizar un andlisis descriptivo de corte
cualitativo. En la ultima pagina del cuestionario, se proponian dos espacios

para que de manera voluntaria los participantes contestaran.

El primero de los espacios recogia la siguiente pregunta abierta (aunque
no estaba redactada en formato interrogativo): “Si considera que algun
contenido no ha sido recogido por la ECDVF y a su juicio es importante y
debiera estar contemplado, por favor redactelo en formato de item(s)”.
Unicamente 3 de los participantes han hecho propuestas, y los items sugeridos

son los siguientes:

e “El familiar con DI puede alimentarse de forma normal”’, con la
siguiente aclaracién: “Me refiero a que pueda comer por la boca los
alimentos, que no necesite sonda nasal, gastrica...

e “El familiar con discapacidad puede ser cuidado por otra persona
ajena a su nucleo familiar”

e “Mi familia recibe informacién suficiente sobre la discapacidad por

parte de los profesionales sanitarios”

El hecho de que estos items incluyan el acrénimo DI o la palabra
discapacidad hace que nos replanteemos si las respuestas al cuestionario han
sido aportadas en relacién unicamente a los nifios con discapacidad intelectual,
o por el contrario, a todos los nifios que acudan a los servicios de AT,
independientemente de que tengan una discapacidad o una alteracion del

desarrollo (objetivo que perseguiamos).

Por otro lado, se dejaban unas lineas destinadas a que aquellos

participantes que lo considerasen oportuno anotaran cualquier tipo de
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observacién. La mitad de los participantes han hecho uso de este espacio,

recogiéndose algunas aclaraciones a sus respuestas, alguna duda respecto de

algun item o dimensién, sugerencias, opiniones acerca del cuestionario etc. A

continuacion se recogen de manera general las observaciones aportadas:

Dos participantes transmiten que la dimensién de Organizacion y
habilidades parentales presenta dudas en su definicion.

Otras dos personas concuerdan en opinar que el cuestionario
deberia estar mas adaptado al grado de autonomia de los nifios de
entre 0 — 6 afios que acuden a los servicios de AT.

Un participante propone tener en cuenta la carga que conlleva la
presencia de otros hermanos menores y el impacto que tiene esto
sobre los progenitores.

Otra sugerencia versa en la necesidad de contemplar en los items a
la red de apoyos familiar al completo, no solo al vecindario como se
hace.

Dos personas coinciden en que es un cuestionario muy extenso y
complicado de cumplimentar, siendo ademdas poco preciso en
algunos casos, por lo que se propone revisar cuando sea pertinente

la redaccion.

Todas estas observaciones han de servir de referencia para realizar

ajustes y mejoras a esta CDVF — E (0 - 18). Seria preciso comprobar si estas

opiniones son compartidas por mas personas de los participantes, para poder

planificar lineas de actuacién al respecto, que progresivamente permitan ir

adecuado lo maximo posible esta escala a las necesidades de las familias con

hijos que acuden a AT.

6.8.

Discusion y futuras lineas de investigacion.

En este proyecto piloto se ha puesto en marcha una primera toma de

contacto de los profesionales de AT a la evaluacion de la CdVF a través de

escalas. A la luz de los resultados obtenidos en las encuestas, puede
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concluirse que aun existiendo opiniones variopintas en algunos puntos se ha

llegado a consensuar algunas opiniones.

Asi, de manera general la Escala dispone de muchos items cuyo
contenido resulta importante para medir la CdVF y a su vez, otro numero
bastante destacado de items que podrian ser integrados en una escala
aplicados en la poblacion de entre 0 y 6 afios, aunque seria importante adaptar

algunos de ellos mas a las necesidades y caracteristicas propias de la edad.

A pesar de ello, es necesario y deseable realizar un analisis mas
exhaustivo individualmente de cada uno de los items, para poder tomar
decisiones mas fundamentadas sobre su idoneidad. Asimismo, se manifiesta
necesario prestar especial atencion a el item 19 (“Mi familia dispone de seguros
gue cubren gastos médicos no contemplados en el régimen de la seguridad
social”’) y 28 (“Mi familia puede costear un seguro de responsabilidad civil para
el familiar con DI que cubra los dafios que pueda ocasionar a otras personas
fuera de la escuela, el taller...”) puesto que han obtenido puntuaciones muy
bajas tanto en importancia como en idoneidad, por lo que podria contemplarse

la eliminacién de los mismos en la Escala.

Sorprendentemente, se ha detectado una gran discrepancia con los
autores del instrumento de evaluacion en relacién a los 5 items que fueron
eliminados de la Escala del afio 2013. En este estudio, los 5 items son
valorados considerablemente importantes e idéneos, siendo incluso dos de
ellos valorados con la maxima importancia y uno, también, con la méxima
idoneidad. Esto pone en relieve la necesidad de mantenerles dentro de la

Escala a pesar de las modificaciones realizadas por los autores de la misma.

El analisis de las dimensiones ha mostrado poco acuerdo entre los
participantes y los autores de la CDVF — E (0-18), a pesar de que muchos
items parezcan estar totalmente clara su pertenencia a una dimension. Esto
puede deberse a una pobre conceptualizacién de cada dimension por mi parte
a la hora de haber realizado el cuestionario, a una incorrecta comprension por
parte de algunos participantes del concepto 0 a que algunos items contienen

aspectos que puedan ser recogidos por dimensiones distintas, algo que no
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seria deseable. Por ello, se antoja necesario realizar una puesta en comun
sobre el contenido de cada dimension con los participantes o tratar de
contactar con el equipo de Climent Giné (algo muy ambicioso desde mi
posicion como mera estudiante) para que nos pueda aportar las razones
fundamentadas que condujeron a categorizar los items de la manera en que lo
hicieron. Si se diera esta oportunidad, resultaria muy enriquecedor, ademas,
contraponer los resultados aqui obtenidos con aquellos que va obteniendo en

sus investigaciones sobre la Escala de CdVF para menores de 18 afios.

Si bien las propuestas de nuevos items han sido escasas, parecen muy
pertinentes para tenerlas en cuenta en posteriores estudios. Todas ellas estan
muy adecuadas a las caracteristicas de la edad a la que iria destinado el
instrumento de evaluacion. A pesar de ello, creo que es indiscutible la
necesidad de someterlas a un analisis similar al realizado en este trabajo, para

corroborar su importancia e idoneidad a la hora de incluirles en la escala.

Posiblemente, hubiera sido necesario realizar esta matizacion de
manera mas clara en las explicaciones del cuestionario, puesto que aunque la
CDVF — E (0 -18) estd disefiada solo para aplicar con miembros con
discapacidad intelectual (DI), lo deseable es que la escala que se pueda
adaptar o elaborar para aplicar en los servicios de AT no solo haga alusion a
estos nifios sino también a aquellos con alteraciones del desarrollo,
independientemente de que tengan o no una discapacidad. No sabemos si esta
matizacion mas clara hubiera arrojado diferentes resultados, por lo que
resultaria pertinente aclararlo con los participantes y ser conocedores de cul

ha sido su posicién a la hora de completar el cuestionario.

En cuanto al instrumento, de manera general, estoy en cierto grado de
acuerdo con algunos participantes al considerarle como muy extenso y en
cierto modo complicado de entender para algunas familias. Mi propuesta es
elaborar un instrumento mas conciso, claro y ameno, para asegurar que los
datos han sido proporcionados con la suficiente reflexion y comprension de las
familias. Seria deseable seleccionar aquellos items mas representativos de

cada dimension y configurar una mas breve y concreta, para asegurar que
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todas las familias (con la gran variedad de caracteristicas que cada una
presenta) puedan cumplimentar la escala de manera adecuada.

En sintesis, considero que este estudio piloto ha de ser considerado
como tal y no estimar sus resultados como concluyentes a la hora de tomar
decisiones en la elaboracion de un instrumento de evaluacion de la CdVF para
la poblacion 0 — 6 afios. En primer lugar, se desconocen los conocimientos que
los participantes poseen en materia de CdVF. Ademas, a pesar de haber
contado con una alta participacion de los profesionales que trabajan en
Cantabria en estos servicios, creo que no puede tomarse como representativo
el nimero de participantes, puesto que 14 personas son pocas para tomar
decisiones tan transcendentales, que indudablemente mejoraran la calidad de
las actuaciones en los servicios de AT de nuestra comunidad. Asi mismo, soy
conocedora de que los participantes han respondido al cuestionario durante su
horario laboral, a la par que contaban con una gran carga asistencial de
responsabilidades, lo que ha llevado a que las respuestas hayan sido
proporcionadas en diferentes momentos aislados, no permitiéndose asi

(seguramente) no llegar al nivel de concentracién deseado.

En cuanto las lineas de investigacion a las que da pie este Trabajo Fin
de Grado, puede asegurarse que este estudio piloto supone el primero de los
pasos hacia la consecucion de un objetivo mucho mas ambicioso: la
construccion de una escala de CdVF para aplicar en el contexto de los
servicios de AT de Cantabria.

Para ello, es necesario continuar con el camino emprendido en esta
propuesta y paulatinamente ir concretando una serie de items que resulten
realmente significativos para recoger informacion sobre la CdVF en el contexto

al que nos referimos, afladiendo aquellos que se consideren oportunos.

Asi, se deja abierto un camino en el que se antoja necesario continuar
con la revision de la literatura sobre el tema que acontece y a su vez, seguir
realizando aplicaciones empiricas que permitan ir elaborando una escala
pertinente. Asimismo, expongo la posibilidad de realizar un grupo focal con los

participantes en este estudio piloto para poder extraer datos de corte cualitativo
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acerca de su opinibn sobre la idoneidad de la escala del equipo de
investigacién de Climent Ging, y asi, enriquecer los resultados en este trabajo
descritos. De la misma manera, recoger la opinion de algunas familias acerca
de los aspectos que para ellos determinan su CdVF aportaria datos muy utiles

para la configuracion del instrumento de evaluacion.

Todas estas propuestas de actuacion deben ir acompafadas, a mi juicio,
de una formacion en materia de CdVF a todos los profesionales de AT de
Cantabria, para asi asegurar su conocimiento sobre el tema y transmitir la
importancia que tiene trabajar desde esta nueva perspectiva centrada no solo

en el niflo, sino también en su familia.
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8. ANEXOS

8.1. ANEXO 1: Cuestionario utilizado para la recogida de datos en la

parte empirica

Estimado/a profesional de Atencién Temprana:

Desde los ultimos afios se aprecia un interés cada vez mas creciente por
trabajar desde los servicios sociales desde un enfoque de Calidad de Vida Familiar.
Esto es debido, en gran medida, a las numerosas publicaciones que constatan que el
desarrollo individual se ve favorecido e impactado de manera clave por un sano
entorno familiar (Giné, 2012). Asi, el constructo de Calidad de Vida Familiar es, hoy en
dia, entendido como “un estado dinamico de bienestar de la familia, definido de forma
colectiva y subjetiva y valorado por sus miembros, en el que interactian las
necesidades a nivel individual y familiar” Zuna, Summers, Turnbull, Hu y Xu (2009) en
Verdugo, Rodriguez y Sainz (2012), p. 10.

Desde el departamento de Educacién de la Universidad de Cantabria surge el
interés por el estudio de la Evaluacion de la Calidad de Vida Familiar de cara a
poder planificar actuaciones, tanto a nivel de los servicios de Atencion Temprana como
en Educacion Infantil. En este marco surge el Trabajo Fin de Grado “Estudio piloto
sobre la idoneidad de la Escala de Calidad de Vida Familiar para menores de 18 afios
(Giné et al.,, 2013) desde los servicios de Atencibn Temprana de Cantabria’
subvencionado por el Ministerio de Educacion, Cultura y Deporte a través de una beca

de colaboracién con el departamento para el presente curso académico.

El objetivo de este trabajo es aproximarnos a valorar si la escala de Calidad de
Vida Familiar (CDVF) para menores de 18 afios (Giné et al, 2013) puede ser adecuada
para aplicar en la etapa 0-6 a partir del juicio de profesionales de los servicios de
Atencion Temprana de nuestra comunidad. Creemos que la experiencia de trabajo
acumulada de sus profesionales en este ambito de deteccion de necesidades

familiares, no sélo individuales, puede ser clave para el desarrollo exitoso del mismo.

La eleccién de la escala de CDVF del equipo de investigacion de Giné et al.,
viene determinada por dos razones. En primer lugar, ha sido elegida por ser el Gnico
instrumento que valora de manera especifica las particularidades de aquellas familias

con hijos menores frente a los que ya son adultos, puesto que esta escala solo es
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aplicable para para familias con hijos de entre 0 y 18 afios. En segundo lugar, por ser
de creacién mas reciente, lo que le ha permitido nutrirse de los Ultimos avances en el
campo de CDFVy haber sido, ademds, ya aplicada en el contexto espafiol. Dicha
escala fue desarrollada para aplicarla en aquellas familias espafiolas con hijos con
discapacidad y utilizar los resultados para planificar las intervenciones desde los
distintos servicios y la dotacion de los apoyos adecuados a cada familia. En ella se
identifican 7 dimensiones de calidad de vida familiar, como son: bienestar emocional,
interaccion familiar, salud, bienestar econémico, organizacion y habilidades parentales,

acomodacion de la familia e inclusion y participacion social.

Con estas premisas, a partir de su experiencia profesional sobre las
necesidades reales que presentan las familias con hijos que acuden a estos servicios,
solicitamos su colaboracion en este estudio piloto. Su participacion sera totalmente

andénimay se preservara la confidencialidad de los datos obtenidos en sus respuestas.

Si acepta voluntariamente a colaborar, en el siguiente documento encuentra las

instrucciones para desarrollar las tareas que precisamos.

Muchas gracias de antemanao.

Reciba un cordial saludo,

Angela de Celis Gutiérrez Alba Ibafiez Garcia y Adelaida Echevarria Saiz

(Investigadora becada por el MECD) (Directoras de la investigacion,

Departamento de Educacion de la UC)
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INSTRUCCIONES COMO COLABORADOR/A:
A continuacién encontrara un cuestionario con 66 items, los cuales que debera

analizar indicando de cada uno de ellos:

1. El grado de importancia que cada item tiene para determinar la calidad de
vida de una familia. Para ello, se presenta una escala de 0 a 3, en la que el “0”
expresa que ese item no es nada importante para medir la calidad de vida
familiar y el “3” que ese item es muy importante para medir la calidad de vida
familiar.

2. El grado de idoneidad de cada item. Es decir, cudnto de adecuado es ese item
para incluirlo en una escala de calidad de vida familiar que se aplique en
aguellas familias con hijos de 0 — 6 afios. Para ello, se presenta una escala de
0 — 3, en la que el “0” expresa que ese item no es en absoluto idoneo para
incluir en dicha escala y el “3” que es muy idéneo para incluir.

3. La dimensién. De las 7 nombradas anteriormente, indique la dimension a la
gue cree que pertenece cada item. A continuacion se explica cada una de
ellas:

e Bienestar emocional: contempla todas aquellas repercusiones en el
ambito emocional que surgen como consecuencia de la discapacidad de
uno de los miembros.

e Interaccion familiar: considera la calidad de las relaciones entre todos
los miembros que forman parte de la familia.

e Salud: engloban tanto la salud fisica como la psicolégica. Valora si el
familiar con discapacidad y su familia gozan de un buen estado de salud
y si sus necesidades médicas son cubiertas. También indaga sobre la
autonomia con la que cuenta el propio miembro con discapacidad.

e Bienestar econdémico: estima si las familias disponen de los recursos
econdmicos suficientes para cubrir sus necesidades y las del miembro
con discapacidad, amparar su seguridad familiar, la adaptacion al
entorno y el confort de todos los miembros.

e Organizacién y habilidades parentales: propone la reflexion sobre
aquellas responsabilidades suscritas al rol de padre/madre en relacion
al hijo con discapacidad. Ademas, trata de comprobar si estas
responsabilidades pueden ser compaginadas con el proyecto de vida de
cada progenitor.

e Acomodaciéon de la familia: entendiendo por acomodacion todo lo

relativo al grado de aceptacion de la discapacidad por parte de los
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familiares y la manera en que todos los miembros se encuentran
adaptados a dicha situacion.

e Inclusidn y participacién social: tanto de la familia como del propio
miembro con discapacidad. Alude a las relaciones sociales que se
establecen con otras personas ajenas a la familia, organizaciones o la
comunidad en general. Se valora igualmente las posibilidades de

participacidn que se les ofrece y su satisfaccién al respecto.

Utilice la siguiente leyenda para sefalar en el cuestionario la dimension a la
que considera que corresponde cada item:

BEM: Bienestar emocional OHP: Organizacion y habilidades parentales
IF: Interaccién familiar AC: Acomodacion de la familia
S: Salud IP: Inclusion y participacion

BEC: Biengstar Econémico

Al final del cuestionario encontrara un espacio en blanco en el que poder
exponer nuevos items que, desde su opinién, deberian estar contemplados en una
escala de calidad de vida familiar dirigida a familias con hijos de 0 a 6 afios y en la

escala analizada no se recogen.

Su opinion resultard muy util para nuestra investigacion, por lo que rogamos

encarecidamente que rellene el siguiente formulario con el maximo rigor posible.

GRACIAS POR SU COLABORACION
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DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

SEXO:

[

Masculino [ | Femenino

Menos de 2 afos
ANOS DE EXPERIENCIA EN ATENCION
TEMPRANA:

De 2 a 5 afos

De 6 a 10 afios

NI

Mas de 10 afos

Psicélogo/a

Técnico en desarrollo infantil
Logopeda

PERFIL PROFESIONAL QUE DESEMPENA: Psicomotricista
Fisioterapeuta

Trabajador/a social

Hbooood

Otros:

Una vez completados estos datos, por favor, valore los 66 items que se
proponen a partir de la siguiente pagina teniendo en cuenta las instrucciones

anteriores.

65



ITEMS IMPORTANCIA IDONEIDAD DIMENSION
1. Disponemos de tiempo para la vida en pareja o 1 2 3 0 1 2 3
2. Todos los miembros de mi familia disfrutamos de buena
. 0 1 2 3| 01 2 3
salud fisica
3. Mifamilia puede hacer frente econémicamente a las
. ) 0O 1 2 3| 0 1 2 3
necesidades de todos sus miembros
4. El familiar con DI puede quedarse solo en casa o 1 2 3 0o 1 2
5. Mifamilia sale con el familiar con DI (a dar una vuelta, a
. 0 1 2 3 0o 1 2
tomar algo, de excursion...)
6. Mifamilia tiene ilusién y proyectos de futuro 0o 1 2 3 0o 1 2
7. Laatencion al familiar con DI genera conflictos y tensiones
» ) 0O 1 2 3 0o 1 2
en la relacion de pareja.
8. En general, todos los miembros de mi familia gozan de
N ) 0 1 2 3 0o 1 2
buena estabilidad emocional.
9. Mifamilia puede sufragar el coste adicional que supone
adaptar la vivienda (bafio, silla adaptada, rampas,
. _ 0o 1 2 3 0o 1 2
protecciones, juguetes adaptados, etc.) y/o coche para
cubrir las necesidades del familiar con DI
10. Mi familia respeta las pequefias decisiones que toma el
familiar con DI (escoger la ropa, organizar su espacio y 0o 1 2 3 o 1 2
tiempo...)
11. Mi familia se siente muy atada a la vida del familiar con DI 0O 1 2 3 0o 1 2
12. El familiar con DI respeta a los demas cuando va por la
0 1 2 3 0o 1 2
calle
13. Mi familia goza de un ambiente de paz y tranquilidad en
0O 1 2 3 0o 1 2
casa
14. Como pareja estamos de acuerdo con relacion al cuidado y
. - 0 1 2 3 0o 1 2
educacién del familiar con DI
15. Mi familia se cierra en si misma 0O 1 2 3 0O 1 2
16. El familiar con DI se comporta de forma auténoma 0o 1 2 3 0o 1 2
17. Mi familia se siente bien al ver al familiar con DI contento 0O 1 2 3 0o 1 2
18. Todos los miembros de mi familia consiguen mantener la
calma y tratarse con respeto incluso en los momentos 0O 1 2 3 o 1 2
tensos
19. Mi familia dispone de seguros que cubren gastos médicos
0 1 2 3 0 1 2

no contemplados en el régimen de la seguridad social
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ITEMS IMPORTANCIA IDONEIDAD DIMENSION
20. Mi familia consigue comprender la discapacidad del familiar 0o 1 2 3 0o 1 2 3
21. Mi familia tiene recursos suficientes para superar los
) o 0o 1 2 3 0 1 2 3
momentos criticos y dificiles
22. Todos los miembros de mi familia, incluidos los hermanos y
familiares proximos, intentan crear un entorno familiar 0O 1 2 3 0O 1 2 3
agradable
23. Mi familia puede costear los gastos que supone la atencién
) o 1 2 3| 0 1 2 3
psicoldgica/psiquiatrica de todos sus miembros
24. Mi familia realiza actividades para que todos sus miembros
disfrutemos juntos (excursiones, parques teméticos, dia de O 1 2 3 0o 1 2 3
playa...)
25. Mi familiar se adapta a las necesidades del familiar con DI 0o 1 2 3 0O 1 2 3
26. Todos los miembros de mi familia se tienen la confianza
o i ; 0O 1 2 3 0O 1 2 3
suficiente para pedirse ayuda cuando la necesitan
27. El familiar con DI tiene unos habitos alimentarios saludables 0o 1 2 3 0 1 2 3
28. Mi familia puede costear un seguro de responsabilidad civil
para el familiar con DI que cubra todos los dafios que pueda 0O 1 2 3 0O 1 2 3
ocasionar a otras personas fuera de la escuela, el taller...
29. En mi familia se comparten las tareas del hogar 0O 1 2 3 0 1 2 3
30. Nuestros familiares y amigos aceptan que el familiar con DI
i o 0O 1 2 3 0 1 2 3
pueda tener un comportamiento distinto
31. Las dificultades con las que nos hemos encontrado nos han
) - 0o 1 2 3 0 1 2 3
unido como familia
32. En mi familia los hermanos mantienen buena relacion
(jugar, realizar actividades y salidas conjuntas, conversar, O 1 2 3 0o 1 2 3
ayudarse...)
33. El familiar con DI origina gastos extraordinarios que
0o 1 2 3 0 1 2 3
podemos costear
34. Mi familia se siente preparada para ofrecer al familiar con DI
_ 0O 1 2 3 0O 1 2 3
la atencién que merece
35. Todos los hermanos del familiar con DI reciben la atencién
_ 0o 1 2 3 0 1 2 3
gue precisan
36. El familiar con DI practica actividades fisicas/deportivas o 1 2 3 0o 1 2 3
37. Mi familia puede permitirse algunos caprichos 0O 1 2 3 0 1 2 3
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ITEMS IMPORTANCIA IDONEIDAD DIMENSION
38. Mi familia se organiza teniendo en cuenta las necesidades
. 0 1 2 3 0 1 2 3
del familiar con DI
39. Mi familia puede hacer lo que hacen el resto de las familias o 1 2 3 0o 1 2 3
40. Todos los miembros de mi familia participan en las
o - 0 1 2 3 0 1 2 3
decisiones sobre el familiar con DI
41. Mi familiar puede afrontar los gastos derivados de la
participacion del familiar con DI en actividades sociales de 0O 1 2 3 0O 1 2 3
ocio y tiempo libre (colonias, competiciones, excursiones...)
42. Todos los miembros de nuestra familia llevamos a cabo
] ) 0 1 2 3 0 1 2 3
nuestros proyectos de vida (personales y profesionales)
43. Mi familia se siente muy sola ante los problemas del familiar
0O 1 2 3 0O 1 2 3
con DI
44. Mi familia tiene en cuenta la opinién o las preferencias del
- o 0 1 2 3 0 1 2 3
familiar con DI en la toma de decisiones
45. La atencion al familiar con DI requiere que mi familia
) . 0O 1 2 3 0O 1 2 3
realizase un gran esfuerzo fisico y mental
46. Mi familia puede pagar los gastos derivados de las
. . . . 0 1 2 3 0 1 2 3
necesidades basicas (alimentacion, ropa ...)
47. Mi familia siente que va superando los temores iniciales
_ - 0O 1 2 3 0 1 2 3
relacionados con el familiar con DI
48. Mi familia cuenta con el apoyo de los vecinos 0O 1 2 3 0 1 2 3
49. Todos los miembros de mi familia se muestran afecto y
_ 0O 1 2 3 0o 1 2 3
carifio
50. Mi familia se siente bien tratada por los profesionales del
L o 0O 1 2 3 0 1 2 3
ambito sanitario
51. Mi familia goza de un equilibrio econémico suficiente para
. 0O 1 2 3 0o 1 2 3
encarar el futuro con tranquilidad
52. Mi familia ha conseguido conciliar las obligaciones laborales
con la atencién al familiar con DI (horarios, colegio, o 1 2 3 o 1 2 3
periodos de enfermedad...)
53. Mi familia se siente cémoda entre la gente cuando sale con
- 0O 1 2 3 0O 1 2 3
el familiar con DI
54. Mi familia esta tranquila porque observa que el familiar con
DI va progresando 0O 1 2 3 0 1 2 3
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ITEMS IMPORTANCIA IDONEIDAD DIMENSION
55. Mi familia resuelve de manera adecuada los conflictos que
) 0 1 2 3 0 1 2 3
puedan ocasionarse entre nosotros
56. Mi familia recibe la atencién médica que necesita 0O 1 2 3 0O 1 2 3
57. El familiar con DI dispone de los bienes materiales
) . o 0 1 2 3 0 1 2 3
adecuados a su edad (juegos, material de uso diario...)
58. Mi familia participa activamente, junto con el familiar con DI,
L 0O 1 2 3 0 1 2 3
en la planificacion de su futuro
59. Mi familia sobrelleva bien los cambios que realiza para
responder a las necesidades que va presentando el familiar 0o 1 2 3 o 1 2 3
con DI a medida que pasa el tiempo
60. Todos los miembros de mi familia pueden desahogarse
_ 0O 1 2 3 0O 1 2 3
cuando lo necesitan
61. Todos los miembros de mi familia hablamos abiertamente
0 1 2 3 0 1 2 3
sobre los temas que nos preocupan
62. Mi familia recibe la atencién psiquiatrica y/o psicolégica que
) Pei yop diead 0O 1 2 3 0O 1 2 3
necesita
63. El familiar con DI tiene una buena relacioén con sus
. o 0 1 2 3 0 1 2 3
compafieros del colegio o instituto
64. Mi familia tiene una buena comunicacién con el familiar con
0O 1 2 3 0 1 2 3
DI
65. Mi familia sabe afrontar los problemas de conducta del
- 0o 1 2 3 0 1 2 3
familiar con DI
66. Mi familia procura formarse en temas relacionados con la
0O 1 2 3 0 1 2 3

discapacidad
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A continuacion, si considera que algun contenido no ha sido recogido por la ECDVF y
a su juicio es importante y debiera estar contemplado, por favor redactelo en formato
de item(s):

Otras observaciones:

Muchas gracias por su colaboracion.
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8.2. ANEXO 2: Puntuaciones en % por cada item en cuanto a

importancia e idoneidad.

ITEM IMPORTANCIA % (n° de respuestas)

2 95.23% (14)
3 100% (14)

IDONEIDAD % (n° de respuestas)

90.47% (14)
97,62% (14)

6 92,85% (14)
7 95.23% (14)
8 92.85% (14)
9 95,23% (14)
10 69,04% (14)
11 88.09% (14)

13 85,71% (14)

15 92,85% (14)
16 71,42% (14)
17 85,71% (14)

19 35,71% (14)

21 95,23% (14)

23 66,66% (14)
24 85,71% (14)

92,85% (14)

92,85% (14)
90,47% (14)
92,85% (14)
54,76% (14)
71,42% (14)

84,61% (13)

90,47% (14)
57,14% (14)
74,35% (13)

25,64% (13)

95,23% (14)

59,52% (14)
88,09% (14)

27 61,90% (14)
28 38,09% (14)
29 80,95% (14)

54,76% (14)

23,80% (14)
66,66% (14)
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ITEM IMPORTANCIA % (n° respuestas)

IDONEIDAD % (n° de respuestas)

31 90,47% (14)

85,71% (14)

33 83,33% (14)

57,14% (14)
37 54,76% (14)

95,23% (14)

41 74,35% (13)
42 97,61% (14)
43 100% (14)

80,95% (14)

47,61% (14)

50% (14)
95,23% (14)

59,52% (14)
97,43% (13)
100% (14)

45 100% (14)
46 92,85% (14)

97,61% (14)
92,85% (14)

50 92,85% (14)
51 90,47% (14)
52 95,23% (14)

90,47% (14)
83,33% (14)
92,85% (14)

54 92,85% (14)

90,47% (14)

56 97,61% (14)
57 85,71% (14)
58 71,42% (14)

95,23% (14)
92,85% (14)
35,89% (13)

60 85,71% (14)

85,71% (14)
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ITEM IMPORTANCIA % (n° respuestas) IDONEIDAD % (n° de respuestas)
62 85,71% (14) 90,47% (14)

95,23% (14) 92,85% (14)

Leyenda de colores utilizados en la tabla:

Bienestar emocional

Salud
Bienestar econémico

Organizacion y habilidades parentales

Sin dimension asignada



ITEM
(respuestas)
1 (14)
2 (14)
3(14)
4 (13)

5 (14)

6 (13)
7 (14)
8 (14)
9 (14)
10 (14)
11 (14)
12 (13)
13 (14)
14 (14)
15 (14)
16 (13)
17 (14)
18 (14)

19 (14)
20 (14)
21 (14)
22 (14)
23 (14)

24 (14)
25 (14)
26 (13)

27 (14)

8.3.

dimensiones.

BEM
% (NUM)
21,43% (3)

7,69% (1)

38,46% (5)

14,29% (2)

85,71% (12)

28,57% (4)

64,29% (9)

21,43% (3)

57,14% (8)

14,29% (2)

7,14% (1)
46,43%
(6,5)

7,69% (1)

IF
% (NUM)
71,43% (10)

39,28%
(5.9

42,86% (6)

28,57% (4)

21,43% (3)

35,71% (5)
14,29% (2)

7,69% (1)
7,14% (1)
57,14% (8)

71,43% (10)

14,29% (2)
14,29% (2)
69,23% (9)

s
% (NUM)

100% (14)

30,76% (4)

14,29% (2)

28,57% (4)

46,15% (6)

7,14% (1)
17,86%
(2,5)

3,57% (0,5)

100% (14)

BEC
% (NUM)

100% (14)

100% (14)

82,14%
(11.5)

28,57% (4)

96,43%
(13,5)

OHP
% (NUM)
7,41% (1)

38,46% (5)

30,76% (4)
28,57% (4)

14,29% (2)

85,71% (12)

15,38% (2)

7,14% (1)

AC
%(NUM)

7,69% (1)
3,57% (0,5)

15,38% (2)
14,29% (2)

21,43% (3)
42,86% (6)

50% (7)
7,69% (1)
35,71% (5)
21,43% (3)

92,86% (13)
25% (3,5)

28,57% (4)

78,57% (11)
85,71% (12)
23,08% (3)

ANEXO 3: Puntuaciones en % de la clasificacion de los items en

%(NUM)

15,38% (2)
57,14% (8)

15,38% (2)

7,14% (1)
7,14% (1)
100% (13)

28,57% (4)
23,08% (3)

74



ITEM
(respuestas)

28 (14)
29 (14)
30 (14)
31 (14)
32 (14)
33 (14)
34 (14)

35 (14)

36 (14)
37 (14)
38 (14)
39 (14)
40 (14)

41 (14)

42 (14)
43 (13)
44 (14)
45 (14)
46 (14)
47 (14)
48 (13)

49 (14)

50 (14)
51 (14)
52 (14)
53 (14)
54 (14)
55 (14)
56 (14)
57 (14)
58 (13)
59 (14)

BEM
% (NUM)

21,43% (3)
14,29% (2)

14,29% (2)

21,43% (3)

7,14% (1)

21,43% (3)

21,43% (3)
76,92% (10)

28,57% (4)
7,14% (1)
42,86% (6)

28,57% (4)

35,71% (5)

78,57% (11)

28,57% (4)

IF
% (NUM)

14,29% (2)
7,14% (1)
64,28% (9)
85,71% (12)

14,29% (2)
39,29%
(5,5)

7,14% (1)
57,14% (8)

14,29% (2)
7,14% (1)

71,43%
(10)

71,43% (10)

23,08% (3)

s
% (NUM)

7,14% (1)

50% (7)

28,57% (4)
42,86% (6)

50% (7)

100% (14)

BEC

% (NUM)

100% (14)

85,71% (12)

92,86% (13)

3,57% (0,5)

92,86% (13)

7,14% (1)
89,29%
(12,5)

92,86% (13)

100% (14)

100% (14)

OHP
% (NUM)

14,29% (2)

21,43% (3)

57,14% (8)
14,29% (2)
35,71% (5)

78,57% (11)

14,29% (2)
14,29% (2)

85,71% (12)

7,14% (1)

38,46% (5)

AC
%(NUM)

28,57% (4)
14,29% (2)

57,15% (8)

7,14% (1)

42,86% (6)
7,14% (1)

7,69% (1)
35,71% (5)
7,14% (1)

57,14% (8)

14,29% (2)
28,57% (4)
7,14% (1)
14,29% (2)

23,08% (3)
71,43% (10)

P
%(NUM)

64,29% (9)

7,14% (1)

50% (7)

50% (7)

10,71%
1.%)

15,38% (2)
7,14% (1)

100% (13)

14,29% (3)

71,43% (10)
14,29% (2)
7,14% (1)

15,38% (2)
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ITEM
(respuestas)

60 (14)
61 (14)
62 (14)
63 (13)
64 (14)
65 (14)
66 (12)

BEM
% (NUM)
78,57% (11)
28,57% (4)
7,14% (1)

14,29% (2)
7,14% (1)

IF
% (NUM)
7,14% (1)

64,29% (9)

78,57% (11)
14,29% (2)

S
% (NUM)
14,29% (2)

92,86% (13)

BEC
% (NUM)

OHP
% (NUM)

7,14% (1)
16,67% (2)

AC
%(NUM)

7,14% (1)

7,14% (1)

57,14% (8)
83,33% (10)
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P
%(NUM)

100% (13)

14,29% (2)



