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Introduccion

La presente investigacion se refiere a la calidad de vida familiar, en familias que presentan
uno o mas integrantes en situacion de discapacidad, es fundamental comprender que este
concepto se asocia a variados factores como; la interaccion familiar, el apoyo social, los
servicios de salud y educacion. Asi mismo la calidad de vida familiar se relaciona de manera
intrinseca con la calidad de vida de la persona en situacion de discapacidad, considerando

que las familias desempefian un papel crucial en su bienestar (Aratjo, Paz y Gelabert, 2016).

Aunqgue se han realizado estudios previos sobre la calidad de vida familiar en familias de
personas con discapacidad en Chile, existe una carencia de investigacion profunda en el
contexto de cuidadores de personas en situacion de discapacidad. Al analizar esto, se
encuentran diversos factores y problemaéticas que afectan la calidad de vida familiar en este
contexto. Los servicios de salud y educativos especializados a menudo presentan barreras
para las familias, la calidad de vida y la disponibilidad de estos varian segln la region vy el

nivel socioeconémico.

Es por ello que se decidio realizar un cuestionario a las familias o cuidadores de personas en
situacion discapacidad, el cual permitié a los investigadores, profesionales de la salud y
educacién, funcionarios gubernamentales o municipales, cuantificar la percepcién de las
familias respecto a su calidad de vida, proporcionando datos que pueden orientar la toma de

decisiones y la planificacion de servicios



De esta forma el disefio de la investigacion se basé en un enfoque cuantitativo, ya que da la
posibilidad de obtener una vision objetiva en relacién al tema a investigar, a su vez, otorgd
datos estadisticos precisos lo que permitié comprobar hip6tesis o teorias. Se llevo a cabo un
cuestionario individual con las familias participantes, de manera presencial o virtual
(considerando la disposicion y preferencia de cada persona), se proporcioné la entrega del
instrumento para ser observado, posteriormente se aplicd el instrumento, explicando y
ejemplificando cada variable de las diferentes dimensiones, lo que generd asi una mayor
comprension, repercutiendo de manera positiva en las eleccion de los indicadores y dando

una respuesta adecuada segun sus propias experiencias.



CAPITULO I: PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA



1.1 Planteamiento del problema

La calidad de vida familiar se refiere a la percepcion subjetiva de las familias sobre su
bienestar general y su capacidad para satisfacer sus necesidades y metas. En el contexto de
familias con integrantes que presenten discapacidad, la calidad de vida familiar se asocia con

factores como la interaccion familiar, el apoyo social y los servicios de salud y educacion.

En las familias y/o cuidadores que presentan uno o mé&s integrantes en situacion de
discapacidad se genera una carga emocional y fisica asociada con la atencion constante,
sumada a la necesidad de apoyos especializados, puede influir significativamente en la
calidad de vida familiar. Es fundamental comprender esta dinamica especifica para mejorar
los servicios y el apoyo a estas familias. Como sefialan Bizama y Burdiles (2023) la calidad
de vida familiar se relaciona de manera intrinseca con la calidad de vida de la persona con
discapacidad, considerando que las familias desempefian un papel crucial en su bienestar.
Esto destaca la interconexion entre el bienestar de la familia y el bienestar del individuo con
discapacidad, lo que subraya la importancia de comprender la calidad de vida familiar en este

contexto especifico.

De acuerdo con lo mencionado anteriormente, la presente investigacion se enfoca en la
calidad de vida familiar de cuidadores de personas en situacién discapacidad,
especificamente aquellos de 14 a 40 afios, que residen en las comunas de Los Angeles,

Mulchén y Nacimiento.

Aun cuando existen antecedentes previos con respecto a la calidad de vida familiar en
familias de personas con discapacidad en Chile, como por ejemplo el realizado por Bello et
al., 2017 enfocado a evaluar la calidad de vida familiar de 316 madres, padres o adultos

4



responsables de nifios y nifias pertenecientes a establecimientos educacionales de
administracion municipal de la ciudad de Chillan, en el que se revelaron los siguientes
hallazgos en él se dan a conocer que las familias no estdn conformes en relacion a su calidad
de vida, esto se debe a que los indicadores referidos a importancias son méas altos que a los
de satisfaccion. Por otra parte tenemos el estudio de Bizama y Burdiles, 2023, el cual esta
enfocado en evaluar la calidad de vida familiar de estudiantes con Discapacidad Intelectual
y TEA, los descubrimientos mas destacados del estudio estan relacionados a los dominios
mas significativos para las familias, entre lo que se encuentran los indicadores referidos a:
interaccion familiar, salud y seguridad y recursos familiares, a su vez, con respecto a la
satisfaccion, las familias se encuentran en un rango satisfecho con los servicios y apoyos
recibidos. Al mismo tiempo, la investigacion desarrollada por Garcia et al,. 2021, esta
enfocada en estudiar a cuidadores de personas del Espectro Autista en Chile, la revelacion
mas significativa del estudio es la alta importancia de los cuidadores referente al recibimiento
de los apoyos pertinentes para el optimo desarrollo educacional, personal y social de las
personas con TEA. Sin embargo, el nivel de satisfaccion de los cuidadores es medianamente
adecuado, por lo que sus desafios y prioridades mas relevantes es que las personas con TEA
accedan a optimos servicios de salud y educacion. Por todo lo mencionado anteriormente, se
visualiza una carencia de investigacion profunda en el contexto de cuidadores de personas en
situacion de discapacidad especificamente en un rango etario de 14 a 40 afios, que se

encuentran establecidos en las comunas de Los Angeles, Mulchén y Nacimiento.

Es necesario profundizar en los diversos factores y problematicas que afectan la calidad de
vida familiar en este contexto, por ejemplo, los servicios de salud y educacion especializados

que pueden variar segun la regién y el nivel socioecondmico; o la carga emocional y fisica
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que enfrentan las cuidadoras como menciona Bizama y Burdiles (2023) el rol de cuidador de
la persona con discapacidad recae principalmente en la madre, lo que resulta en un desgaste
fisico y psicoldgico significativo y puede limitar su capacidad para desarrollarse
laboralmente (p. 256). En muchos casos, las familias recurren a una sola persona de la propia
familia, para obtener apoyo en el cuidado, lo que no es un enfoque sostenible ni equitativo.
Esta situacion refleja la necesidad de mejorar los servicios y el apoyo social para estas

familias (Bizama y Burdiles, 2023)

El estudio realizado por Bello et al., (2017) donde aplicdé la ECVF, desarrollada
originalmente por el Beach Center de la Universidad de Kansas en Estados Unidos en el 2003
creado por Farran, Lederberg y Jackson, el propdésito de este instrumento es evaluar la CVF
en familias con hijos e hijas con discapacidad. Esta escala ha sido traducida y adaptada a

poblacion espafiola por Sainz y Verdugo (2006), version en la cual se basa esta validacion.

Un estudio colombiano realizado por Bello et al., (2017) se centr6 en la calidad de vida
familiar en el contexto de discapacidades diversas, su investigacion destacaba la importancia
de factores como la interaccion familiar y el bienestar emocional en la calidad de vida de
estas familias, se examinaron aspectos relacionados con la calidad de vida familiar en Chile,
lo que dio una perspectiva comparativa con Colombia. Otro aporte de este estudio fue la
adaptacion al espafiol de la Escala de Calidad de Vida Familiar (ECVF) realizada por
Cordoba, Verdugo y Gémez (2001; 2011), instrumento que contribuye al entendimiento de
coémo las herramientas de medicidn de calidad de vida pueden ser aplicadas en diferentes
contextos culturales y asi, identificar factores como el apoyo social, los desafios econdmicos
y la percepcion de los servicios de atencion temprana, que varian segln las caracteristicas

especificas del sistema de salud y educacion de Colombia.



En el afio 2017 un grupo de investigadoras de la Universidad del Biobio y un investigador de
la Universidad de Concepcidn validan la version espafiola de la Escala de Vida Familiar
aplicado a 316 familias con nifios de prebasica y basica, pertenecientes a establecimientos
municipales de la ciudad de Chillan. Posteriormente las investigadoras Bizamas y Burdiles
(2018) realizan una adaptacion linguistica y socio cultural del mismo instrumento, este
estudio se realizé con 48 familias de estudiantes con Discapacidad Intelectual o Trastorno
del Espectro Autista de la region del Biobio, con la finalidad de conocer aspectos como
satisfaccidén que experimentan las familias y la importancia que le dan a dichos indicadores;
se debe recordar que este instrumento utilizado, en ambas investigaciones se basan en la

ECVF elaborado por Beach Center University of Kansas, 2001, USA.

Ambos estudios que se realizaron en Chile, participaron familias de nifios y niflas de 5y 7
afios de prebasica y basicay, el estudio realizado por Bello et al., (2017) incluyeron a padres

y cuidadores de nifios y jovenes desde los 8 a los 26 afios.

¢, Cual es el estado de la calidad de vida familiar de familias que presentan uno
0 mas integrantes con discapacidad intelectual, en el rango etario entre 14 y 40
afos, respecto a la satisfaccion con los servicios y apoyos recibidos en algunas

comunas de la provincia del Biobio?
Hipotesis
La calidad de vida familiar se encuentra descendida en familias con uno o mas

integrantes con discapacidad intelectual, en edades comprendidas entre los 14 y 40

anos.



Objetivos de investigacion:
El estudio se propone alcanzar los siguientes objetivos:
Objetivo General:

Evaluar la calidad de vida familiar de cuidadores de personas que presentan discapacidad
intelectual en edades comprendidas entre los 14 y 40 afios y que residen en las comunas de

Mulchén, Nacimiento y Los Angeles

Objetivos Especificos

1. Conocer los apoyos que reciben y la cantidad de servicios que necesitan en
relacion a la persona con discapacidad intelectual y su familia.

2. Establecer el nivel de importancia y satisfaccion de los cuidadores de personas
con discapacidad intelectual respecto a la interaccién familiar, rol parental, salud

y seguridad, recursos familiares y apoyo para personas con discapacidad.

Justificacion del Estudio

La investigacion se sustenta por razones solidas que dan cuenta de la relevancia social y
académica de nuestro pais, en donde se elabor6 el marco de la buena ensefianza, este
instrumento de politicas publicas se cred el afio 2003, sin embargo, en el 2021 se fusionaron

los Estandares Educativos y el MBE para crear un Gnico instrumento que guiara a los



establecimientos y profesores. ElI Marco de la Buena Ensefianza (2021), tiene como propdsito
principal apoyar el quehacer docente mediante una vision y un lenguaje compartido respecto
a las habilidades y conocimientos que realiza un profesor competente, abarcando las
interacciones con sus estudiantes e integrantes del centro educativo; lo que desencadena que
el docente genere un Optimo proceso de ensefianza- aprendizaje, el que se vera reflejado en

el conocimiento del alumnado.

A continuacion, se presentaran los estandares con mayor relevancia relacionados a la calidad

de vida.

e Dominio A:

- Estandar 1: Aprendizaje y desarrollo de los/as estudiantes:

El docente debe conocer el estilo de aprendizaje de cada uno de sus estudiantes basandose en
los variados enfoques tedricos, considerando sus necesidades educativas y el contexto que se
encuentran inserto. Del mismo modo, debe proporcionar estrategias que promuevan la
motivacion, generando asi un mayor aprendizaje significativo en el alumnado, lo que
desencadena mejores calificaciones, por lo tanto, esto no serd una problematica relevante en
su cotidianidad, produciendo asi que la calidad de vida personal y familiar se vea

acrecentadas.

e Dominio B:

= Estandar 6: Desarrollo personal y social

El docente debe poner en practica estrategias para impulsar el desarrollo personal y social de
todos sus estudiantes, logrando de esta forma un acrecentamiento en su calidad de vida y

bienestar en general, del mismo modo debe proporcionar instancias donde los estudiantes

-



desarrollan competencias sociales, personales y emocionales, generando una &ptima

participacion en su comunidad.

e Dominio D:

= Estandar 12: Compromiso con el mejoramiento continuo de la

comunidad escolar.

El docente se debe responsabilizar con la comunidad educativa llevando a cabo un trabajo
técnico-pedagogico, el que colabora en la toma de decisiones respecto al logro de las metas
institucionales, del mismo modo, el profesor es responsable de mantener una comunicacion
activa con las familias y apoderados, fomentando relaciones de confianza, y de colaboracion,
cabe destacar que debe existir confidencialidad ante situaciones personales y familiares de
los estudiantes. En lo que respecta a la participacion, el docente es un elemento fundamental,
el cual debe incentivar a los apoderados a apoyar y ser participes de las actividades referidas
a la labor docente, aportando con sus conocimientos y experiencias; todo esto desencadena
un bienestar en los apoderados respecto al proceso de ensefianza-aprendizaje de los nifios y

jévenes, alivianando sus preocupaciones y generando asi una mejor en su calidad de vida.

A continuacion, se expondran con mayor detalle:

Relevancia social

La calidad de vida de las familias con un miembro diagnosticado con algun tipo de
discapacidad es una cuestion de suma relevancia desde una perspectiva humanitaria y de
derechos. Las personas que enfrentan estas condiciones, asi como sus familias, se ven

inmersas en un complejo entramado de desafios y obstaculos que pueden afectar
10



significativamente su bienestar y calidad de vida. Por tanto, es imperativo comprender como
estas familias perciben su calidad de vida y cuan satisfechas estan con los servicios y apoyos

que reciben.

Relevancia académica
Esta investigacion tiene una significativa relevancia en el ambito académico y cientifico por

las siguientes razones:

> Contribucion al conocimiento: EIl estudio contribuird a la ampliacion del
conocimiento en lo que respecta a la calidad de vida familiar y cuidadores de personas
con discapacidad intelectual en el contexto de educacion, salud y érea social,
especialmente en las comunas de Los Angeles, Mulchén y Nacimiento. Esto
enriquecerd la literatura cientifica existente sobre calidad de vida en personas con

discapacidad contribuyendo a la generacién de conocimientos.

> Fundamentacion empirica: Los resultados obtenidos en este estudio pueden servir
como una sélida base empirica para futuras investigaciones relacionadas con la
calidad de vida en personas con discapacidad. Asimismo, se realiza un andlisis de las
politicas que promueven la calidad de vida en las personas con discapacidad y sus

familias.

> Apoyo a la toma de decisiones: La informacion recopilada en este estudio puede ser
de gran utilidad para las autoridades educativas, organizaciones de la sociedad civil
y profesionales de la salud y la educacion. Les brindara una vision integral de la

calidad de vida de las personas con discapacidad y sus familias, lo que les permitira
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disefiar estrategias y politicas mas efectivas que realmente respondan a las

necesidades de estas comunidades.

Formacion académica: La investigacion también contribuye al proceso de
formacion académica de los investigadores e individuos involucrados. Fomenta la
investigacion en el campo de la discapacidad y la inclusion educativa, lo que a su vez
puede resultar en un avance significativo en las practicas educativas y en la

promocion de una educacion inclusiva.

Conciencia social: El estudio tiene el potencial de elevar la conciencia social sobre
la calidad de vida de las familia y cuidadores de personas con discapacidad. A través
de la difusion de sus resultados, se puede generar una mayor empatia y apoyo hacia
estas comunidades, lo que podria traducirse en un cambio positivo en la percepcion

y trato hacia las personas con discapacidad y sus familias.
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CAPITULO II: MARCO TEORICO
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2.1 Calidad de Vida

Durante los ultimos afios se ha observado la necesidad de investigar y definir el concepto de
calidad de vida (CV), dado que este impacta de manera significativa en el bienestar personal,
cultural y social de cada individuo. Sin embargo, a pesar de este interés en la CV, es
importante constatar que no existe una definicién acertada de este concepto. Distintos autores
utilizan diferentes definiciones implicitas, pero no existe un acuerdo mancomunado de este
término, en general se refieren a una propiedad que tiene el individuo para experimentar
situaciones y condiciones de su ambiente dependiendo de las interpretaciones y valoraciones

que hace de los aspectos objetivos y subjetivos de su entorno. Segun Ardila (2003):

Calidad de vida es un estado de satisfaccion general, derivado de la realizacion de las
potencialidades de la persona. Posee aspectos subjetivos y aspectos objetivos. Es una
sensacion subjetiva de bienestar fisico, psicoldgico y social. Incluye como aspectos
subjetivos la intimidad, la expresion emocional, la seguridad percibida, la
productividad personal y la salud objetiva. Como aspectos objetivos el bienestar
material, las relaciones armonicas con el ambiente fisico y social y con la comunidad,

y la salud objetivamente percibida (pag. 163.).

En la revision de la literatura que realiza Suarez et al., 2022, destaca que otros autores,
Constanza et al. (2007), definen la calidad de vida como “Es la medida en que las necesidades
humanas objetivas son satisfechas en relacidn con las percepciones personales o grupales del
bienestar subjetivo”; Bhatti et al. (2017) “Es una medida de bienestar social y satisfaccion de

individuos en un area.”
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Por otro lado, en relacion al debate realizado por la Organizacién Mundial de la Salud (1996):

Se defini6 la calidad de vida en funcion de la manera en que el individuo percibe el
lugar que ocupa en el entorno cultural y en el sistema de valores en que vive, asi como
en relacion con sus objetivos, expectativas, criterios y preocupaciones. Todo ello
matizado, por supuesto, por su salud fisica, su estado psicoldgico, su grado de
independencia, sus relaciones sociales, los factores ambientales y sus creencias

personales. (p.385)

En relacion al area de la salud mental, Verdugo y Martin (2002) hacen referencia a que

La calidad de vida es un concepto asociado a los enfoques que buscan mejorar las
condiciones de vida de las personas con trastornos psicoldgicos, teniendo en cuenta
sus necesidades individuales. Con la aparicion de este concepto, alrededor de 1980,
la evaluacion de la experiencia subjetiva de los pacientes psiquiatricos se convirtié
en una de las bases tedricas de los distintos modelos que fueron surgiendo en el
ambito de la salud mental. EI concepto de calidad de vida comenz6 a utilizarse como
factor clave para el buen desarrollo de los procesos de reforma vy
desinstitucionalizacion debido a la necesidad de disefiar y disponer de una amplia 'y
diversificada red de recursos comunitarios, tanto de atencion psiquiatrica como de
rehabilitacion y apoyo social. La mejora de la calidad de vida promueve el
mantenimiento y la integracion a la comunidad de estos enfermos, asi como su

autonomia.
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Los indicadores de calidad de vida de Schalock y Verdugo que se mencionan en el estudio

realizado por Varillas, 2022 citado por Verdugo, 2004, p. 6

La perspectiva con enfoque multidimensional sobre la calidad de vida que refieren
los autores son ocho dimensiones distintas, segan el autor forman de un analisis en
cuanto a los estudios realizados durante las Ultimas décadas en materia de la salud,
bienestar personal, educacion, y la inclusion y derechos que por ley les pertenece, que

a continuacion se muestran. (p. 26)

16



INDICADOR

Bienestar
emocional

Satisfaccion: Estar satisfecho, feliz y contento.

Autoconcepto: Estar a gusto con su cuerpo, con su forma de ser,
sentirse valioso.

Ausencia de estrés: Disponer de un ambiente seguro, estable,
no sentirse nervioso, saber lo que tiene v puede hacer.

s

o

Relaciones
interpersonales

Interacciones: Estar con distintas personas y tener redes
sociales.

Relaciones: Tener satisfactorias relaciones con amigos y la
familia y sobre todo llevarse bien.

Apoyo: Sentir apoyo en los aspectos fisicos, emociones,
econdmicos. Ademas, contar con personas que le ayuden a y le
den informacion sobre su comportamiento.

S o

matenial

O

Estatus econémico: Tener y disponer de ingresos necesanos

para realizar compras lo que necesite y guste. ;

8. Empleo: Tener un trabajo digno que tenga un buen clima
laboral.

9. Vivienda: Tener una vivienda confortable con las necesidades

basicas cubiertas, para que se sienta comodo y a gusto. ‘

Desarrollo
personal

10. Educacidn: Tener las posibilidades te recibir una educacion de
calidad, acceder a titulos educativos, y que le ensefien cosas
interesantes y Gtiles para la vida.

11. Competencia personal: Disponer de conocimientos y
habilidades sobre distintas cosas que le permitan manejarse de
forma autéonoma en su vida diaria, su trabajo y su ocio, sus
relaciones sociales

12. Desempeifio: Tener éxito en las diferentes actividades que
organiza y que cstas sean productivas y creativo.

Bienestar

13. Salud: Tener un buen estado de salud, estar bien alimentado, no
tener sintomas de enfermedad.

14, Actividades de la vida diaria: Estar bien fisicamente para poder
moverse de forma independiente y realizar por si mismo
actividades de autocuidado, como la alimentacion, el aseo,
vestido, ete.

15, Atencién sanitaria: Disponer de servicios de atencion sanitana
eficaces y satisfactorios.

16. Ocio: Estar bien fisicamente para poder realizar distintas
actividades de ocio y pasatiempos.

Auto
determinacion

17. Autonomia/Control Personal: Tener la posibilidad de decidir
sobre su propia vida de forma independiente y responsable

18. Metas y valores personales: Disponetdcvnlompctsomla.
expectativas, deseos hacia los que dirija sus acciones

19. Elecciones: Disponer de distintas opciones entre las cuales
clegir de forma independiente scgun sus preferencias, por
ejemplo, donde vivir, en qué trabajar, qué ropa ponerse, qué
hacer en su tiempo libre, quiénes son sus amigos
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Inclusion 20, Integracibn y participacién en la comunidad: Acceder a todos
social los lugares y grupos comunitarios y participar del mismo modo
que el resto de personas sin discapacidad
21. Roles comunitarios: Ser una persona util v valorada en los
distintos lugares y grupos comunitanos en los que participa,
tener un estilo de vida similar al de personas sin discapacidad de
su edad
22. Apoyos sociales: Disponer de redes de apovo y de ayuda
. | __necesaria de grupos y servicios cuando lo necesite. |
Derechos 23, Derechos humanos: Que se conozean y respeten sus derechos |
como ser humano y no se le discrimine por su discapacidad
24. Derechos legales: Disponer de los mismos derechos que el resto |
de los ciudadanos y tener acceso a procesos legales para asegurar |
el respeto de estos derechos

Nota: Schalock y Verdugo (2002/2003) citado por Verdugo 2004.

Varilla, 2022, en su estudio calidad de vida familiar para personas con discapacidad del

Programa Contigo en Lima Cercano menciona

El modelo de calidad de vida esta orientado a las necesidades basicas que puede tener
una persona y en este caso cuando el individuo posee alguna discapacidad mas son
necesidades en los diferentes aspectos como lo menciona el modelo en lo personal,
econdmico, material y las oportunidades que necesita para tener una calidad de vida
tanto la persona con discapacidad y los miembros familiares por que como se sabe el
hecho de tener a una persona con alguna discapacidad en la familia, hace que esta

tenga problemas o necesidades a diferencia de otras familias.

De acuerdo con lo anteriormente mencionado, se puede concluir, que la calidad de vida ain
no posee una definicion, sin embargo, al mancomunar el estudio de diversos autores,
coinciden que la calidad de vida es un conjunto de caracteristicas que permite satisfacer el
bienestar personal, psicoldgico y social de cada individuo, subdividiendo estos aspectos de

manera objetiva y subjetiva.
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2.2 Calidad de Vida Familiar

La calidad de vida familiar es un concepto que ha ganado prominencia en los estudios
relacionados con la discapacidad, ya que se ha reconocido que las experiencias de las familias
que tienen un miembro con discapacidad son fundamentales para comprender el bienestar y
la inclusién de esa persona (Araujo et al., 2016). Como sefiala la ley que establece normas
sobre igualdad de oportunidades e inclusion social de personas con discapacidad, en su

articulo 5, menciona que:

Persona con discapacidad es aquella que teniendo una o méas deficiencias fisicas,
mentales, sea por causa psiquica o intelectual, o sensoriales, de caracter temporal o
permanente, al interactuar con diversas barreras presentes en el entorno, ve impedida
0 restringida su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de

condiciones con las demés. (Ley N°20.422, 2010, p. 3)

Por tanto, son personas que requieren apoyos para minimizar barreras mencionadas vy, las

familias son clave en la generacién de oportunidades e inclusion.

Desde una perspectiva teorica, se reconoce que la calidad de vida familiar puede verse
influenciada por factores socioecondmicos, culturales y contextuales especificos, lo que
puede variar entre paises y regiones (Cordoba, Verdugo y Goémez, 2001; 2011). Esto resalta
la importancia de considerar el contexto en el que las familias de nifios con discapacidad

viven y acceden a servicios de salud y educacion.

Pero la comprension de la calidad de vida familiar va més alla de los indicadores objetivos y

cuantitativos, adentrandose en la percepcion subjetiva de las familias sobre su bienestar
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general y su capacidad para satisfacer sus necesidades y metas. Esto resalta la importancia
de considerar la voz y las experiencias de las familias en la planificacion y prestacion de

servicios de apoyo (Bello et al., 2017).

Otro aspecto importante, mencionado por Cérdoba et al., (2006) es la multidimensionalidad
de la calidad de vida familiar, que abarca diferentes aspectos de la vida cotidiana de las
familias. Esto incluye la calidad de las relaciones familiares, la percepcion de los roles
parentales, el bienestar emocional de los miembros de la familia, las condiciones materiales
y fisicas del hogar y la disponibilidad de apoyos relacionados con la discapacidad. Cada
aspecto contribuye a la calidad de vida de la familia y su percepcién de satisfaccion con su

situacion.

Segun Turnbull 2003, hace referencia a tres factores colectivos de las muchas terminologia

sobre calidad de vida familiar, las cuales son:

1. En primer lugar, el modelo centrado en la familia respeta la eleccién de la familia,
cambiando la relacion de poder entre profesionales y familias. (p. 3)

2. En segundo lugar, el modelo centrado en la familia abandona la orientacion que se
basa en una patologia y adopta un rumbo de puntos fuertes. (p. 4)

3. En tercer lugar, toda la familia es la unidad de apoyo, y no so6lo el nifio con
discapacidad y su madre. Un resultado de este enfoque ha sido remarcar la realizacion

de la investigacion y dar mas apoyo a los padres, hermanos y familiares. (p. 4)

Continuando con el concepto de calidad de vida familiar, como sefialan Cordoba et al, 2011,
basandose en los autores Park, Turnbull y Turnbull (2002), establecen que una familia

percibe la calidad de vida cuando todos los miembros alcanzan a cubrir sus necesidades,
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disfrutar sus tiempos juntos y poseen oportunidades para alcanzar y perseguir sus principales
metas. Ademas, dichos autores identifican tres elementos fundamentales para un adecuado
constructo de la calidad de vida familiar, los cuales son: Dominios, Subdominios y los
Indicadores. Concluyendo con ello, que una familia manifiesta una calidad de vida saludable

cuando todas sus necesidades basicas y primordiales estan cubiertas. (p. 5)

Verdugo et al, 2009, en base a los autores Park y Cols., 2003; Turnbull, 2003, establecen que
una de las definiciones mas aceptadas la define como “el grado en el que se colman las
necesidades de los miembros de la familia, el grado en el que disfrutan de su tiempo juntos
y el grado en que pueden hacer cosas que sean importantes para ellos”. Del mismo modo,
Verdugo et al, 2009, como se cita en Zuna, Turnbull, y Summers, 2009 establecen que la
calidad de vida familiar no es un concepto estatico, fluctta a lo largo del crecimiento de la

persona con discapacidad y de la evolucion del crecimiento como familia.

La calidad de vida familiar es un concepto multidimensional que ha sido objeto de estudio
por investigadores y profesionales de la salud en diversos contextos. Este enfoque teodrico
permite comprender la importancia de evaluar y mejorar la calidad de vida de las familias
que tienen miembros con discapacidad, como se discute en los estudios mencionados

(Aratjo, Paz y Gelabert, 2016; Cordoba, Verdugo y Gémez, 2001; 2011).

Bello et al., 2017 fundamentandose en Zuna, Turnbull, & Summers, 2009, refiere que la
calidad de vida familiar (CVF) puede entenderse como un estado dinamico de bienestar de
la familia, definido de forma colectiva y subjetiva y valorado por sus miembros, en el que
interactGan las necesidades a nivel individual y familiar. De igual manera Bello et al., 2017

en base a Schalock & Verdugo (2007), se entiende por tanto que la CV centrada en la familia
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esta estrechamente vinculada con la CV centrada en la persona, siendo ademas influenciada

significativamente por factores personales y socioculturales

Actualmente existen diversos instrumentos que evallan la calidad de vida familiar, los cuales
miden algunos indicadores como el bienestar emocional, bienestar fisico y material, entre

otros.

2.3 ;Como Evaluar la Calidad de Vida Familiar?

Unos de los primeros instrumentos creados para evaluar la calidad de vida familiar fueron
elaborados por el Beach Center de la Universidad de Kansas, en Estados Unidos, 2001,
dirigida a evaluar la CVF en familias con hijos e hijas con discapacidad. Posteriormente esta
escala fue traducida y adaptada a la poblacion espafiola por Sainz y Verdugo 2006, luego, se
realiz6 una adaptacién en la universidad de Salamanca, Colombia, 2011, por los autores
Cordova, Verdugo y Gomez. Finalmente se elabord una validacion linglistica y socio-
cultural, en la Universidad Catolica de la Santisima Concepcion, Chile, Bizama y Burdiles,

2018.

La medicién de la calidad de vida familiar es esencial para comprender el impacto de la
discapacidad en la vida de la familia y para evaluar la eficacia de los servicios y apoyos
proporcionados (Bello et al., 2017). En este sentido, la Escala de Calidad de Vida Familiar
(ECVF), se ha convertido en una herramienta fundamental, mismo instrumento que se
utilizara en esta investigacion. Esta escala se ha adaptado y validado en diferentes contextos
culturales, incluyendo una muestra en Cali, Colombia, con resultados prometedores (Aradjo

al et., 2016). El uso de la ECVF permite a los investigadores y profesionales de la salud y la
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educacion cuantificar la percepcion de las familias sobre su calidad de vida, proporcionando
datos que pueden orientar la toma de decisiones y la planificacion de servicios (Cérdoba et

al., 2008).

La Escala de Calidad de Vida Familiar para Familias de Personas con Discapacidad
es un instrumento que permite visualizar en las familias sus dindmicas e interacciones
internas y externas; en la complejidad de sus intercambios multidimensionales
persona-ambiente. Este instrumento permite la participacion activa de los integrantes
de la familia al identificar sus fortalezas y necesidades para disefiar su plan de
colaboraciéon o intervencion. El profesional de ayuda es parte del proceso de
colaboracidn en alcanzar las metas y objetivos de la individualidad de cada sistema

familiar (Ortiz-Matos, 2022).

En el continente americano, especificamente en EEUU, existe un instrumento denominado
“Validacion y Confidencialidad de la Escala de Calidad de Vida Familiar para personas con
discapacidad intelectual en Puerto Rico”, en el cual se evaluan los siguientes items: apoyos
y servicios, calidad de vida familiar, recursos familiares; el cual nos entrega informacién

relevante para tener conocimiento general de la calidad de vida familiar.

Los resultados de la adaptaciéon al espafiol de la ECVF indicaron una excelente consistencia
interna, lo que sugiere que es una herramienta fiable para evaluar la calidad de vida familiar
en contextos hispanohablantes (Aradjo et al., 2016). El analisis factorial confirmatorio
respaldo la estructura propuesta por los autores, que consta de cinco factores relacionados
con la calidad de vida familiar. Estos factores son: la interaccion familiar, el bienestar

emocional, el bienestar fisico y material, el rol parental y los apoyos relacionados con la
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persona con discapacidad. La adaptacion de la ECVF al espafiol es un ejemplo de como las
herramientas de medicion pueden ser utilizadas en diferentes contextos culturales para
evaluar la calidad de vida familiar de las personas con discapacidad y sus familias. Esta
adaptacion permite comparaciones internacionales y la identificacion de &reas que requieren

atencion especifica en cada contexto (Bello et al., 2017).

La Escala de Calidad de Vida Familiar (ECVF) se ha convertido en una herramienta
fundamental en la evaluacion de la calidad de vida de las familias que tienen un miembro
con discapacidad (Aradjo, et al., 2016). La ECVF se ha adaptado y validado en diferentes
contextos culturales, incluyendo la adaptacion al espafiol en una muestra de 385 familias en

Cali, Colombia (Aradjo, et al., 2016).

La validacion de la ECVF es un proceso crucial que garantiza que esta herramienta mida de
manera precisa y confiable la calidad de vida familiar en diferentes poblaciones y contextos.
La adaptacion al espafiol de la ECVF en la muestra de Cali, Colombia, arroj6 resultados
prometedores (Aradjo, et al., 2016). Los autores informaron una excelente consistencia
interna para la escala, con un valor de Alfa de Cronbach de 0.96 para importancia 'y 0.95 para
satisfaccion. Esto indica que la ECVF es una herramienta fiable para evaluar la calidad de

vida familiar en contextos hispanohablantes.

Ademas de la consistencia interna, el analisis factorial confirmatorio respaldé la estructura
propuesta en la ECVF adaptada al espafiol (Araujo, et al., 2016). Esta estructura consta de
cinco factores relacionados con la calidad de vida familiar: la interaccion familiar, el
bienestar emocional, el bienestar fisico y material, el rol parental y los apoyos relacionados

con la persona con discapacidad. La validacion de la estructura de la ECVF en diferentes
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contextos culturales es fundamental, ya que permite la comparacion de datos entre regiones

y la identificacidn de areas que requieren atencion especifica en cada contexto.

La validacion de la ECVF y su adaptacion al espafiol son ejemplos de cémo las herramientas
de medicion pueden ser utilizadas en diferentes contextos culturales para evaluar la calidad
de vida familiar de las personas con discapacidad y sus familias (Aradjo et al., 2016). Estas
adaptaciones son esenciales para la investigacion y la practica en el campo de la discapacidad,
ya que permiten una evaluacion precisa 'y comparativa de la calidad de vida familiar en todo

el mundo.

La ECVF validada en espafiol se presenta como un instrumento valido para investigar y
apoyar la calidad de vida de las familias que tienen un miembro con discapacidad en
contextos hispanohablantes, como el colombiano (Aradjo et al., 2016). Esta validacion es un
paso importante para comprender y abordar las necesidades de estas familias y garantizar que

reciban el apoyo adecuado.

De acuerdo al estudio internacional elaborado por la investigadora Z. Verdugo (2017),
titulado “Calidad de vida de las personas con discapacidad en relacion a la funcionalidad
familiar Loja 2016, busca determinar la relacion de la calidad de vida de personas con
discapacidad severas y profundas con la funcionalidad familiar originados en la capital de
Loja, es decir, busca indagar la calidad de vida junto con la funcion familiar y aquellos
factores demogréaficos y socioecondémicos. Se llevo a cabo un estudio no experimental
correlacional con una poblacién de 397 personas con discapacidad intelectual, mediante la
utilizacion de la escala de calidad de vida GENCAT, ademés de un cuestionario de

condiciones socioecondmicas 2010 por el Instituto Ecuatoriano de Estadisticas y Censos, y
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por ultimo, el test APGAR; dando como resultado una deficiente calidad de vida, mientras

que la funcionalidad familiar es moderada. (p. 2-33)

El articulo cientifico realizado por Madiedo 2018, denominado “Calidad de vida familiar en
familias de personas con discapacidad en el Municipio de Puerto Colombia Atlantico” tiene
como objetivo determinar los niveles de la calidad de vida de las familias de personas con
discapacidad; la poblacion del estudio fue de 30 familias en las que uno de sus integrantes
presenta discapacidad intelectual. Se utilizé el instrumento Escala de vida familiar (ECVF)
adaptado por Cordova et al. (2018); como menciona Varilla 2022, en base a la autora
Madiedo, 2022, los resultados en las dimensiones de Calidad de vida familiar donde los
Recursos Familiares (25.4) fue la media mas baja, en cuanto al apoyo que se le brinda para
las Personas con Discapacidad fue un (24,26), concluyeron que al tener integrante familiar
con habilidad diferente en consecuencia en los aspectos psicolégicos, fisicos y econémicos

los cuales van a concretar la calidad y bienestar de vida en las familias.

Un estudio internacional realizado por los autores Zapata-Alban y Galarza-Iglesia (2020),
titulado “Calidad de vida de las familias con personas en condicion de discapacidad
intelectual: un estudio descriptivo” realizado en la Universidad del Valle, en la ciudad de
Cali, Colombia; tuvo como principal objetivo dar a conocer la calidad de vida de las familias
gue posean una persona en condicion con Discapacidad Intelectual. Se llevo a cabo a través
de un estudio descriptivo transversal, considerando una poblacion de 26 familias. El
instrumento utilizado en este estudio fue “Escala de calidad de vida familiar” (ECVF) de

Beach University; y como menciona Varilla 2022, en base a las autoras Zapata y
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Galarza, 2020, concluyo que este estudio obtuvo los siguientes resultados, sobre el papel de
los padres y aspectos del desempefio en salud y seguridad. Esto fue calificado en el nivel méas
alto en términos de importancia y satisfaccion percibidas. Los aspectos de interaccion
familiar y recursos familiares dieron una puntuacién neutra de satisfaccion, mientras que el
aspecto de apoyo a la discapacidad le otorgd una puntuacion de insatisfaccion més alta.
Finalmente, en conclusion, las familias realizan un rol fundamental e importante en la
comprension de las brechas y problemas que enfrentan y su desarrollo. Por ello, las familias
deben ser consideradas muy importantes para el Estado para el disefio de politicas y realizar

adecuadas intervenciones.

2.4 Dimensiones

Interaccion Familiar:

Se entiende por interaccion familiar a la dindmica de relaciones entre los miembros que
componen una familia, el cual incluye aspectos como el apoyo mutuo, la comunicacién y el
establecimiento de normas, con el propoésito de fomentar el bienestar general y el logro

adecuado de sus metas y desafios establecidos.

En relacion a esta terminologia, Varillas et al, 2022, segun el investigador Turnbull (2003),
en su estudio de “Calidad de vida familiar de las personas con discapacidad del programa
contigo en Lima Cercado, 2020, sefiala que la interaccion familiar es un “factor muy
importante porque tiene que ver con las relaciones entre los miembros en cuanto al disfrute
del tiempo que pasa reunida, las esperanzas sobre el futuro, relaciones adecuadas con la

familia extensa, entre otras”. (p. 25)
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Asimismo, Cordova, Verdugo y Gomez, 2011, en el manual de “Escala de Calidad de Vida
Familiar para familias de personas con discapacidad” refieren que la interaccion familiar es
el vinculo que presentan los miembros de la familia entre si, y el clima emocional que
caracteriza dichas relaciones; esto incluye aspectos como un adecuado ambiente
interaccional, comunicacion afectiva, apoyo mutuo y la flexibilidad en la organizacion. (p.

5-6)

Por otra parte, en relacién a las autoras Aya-Gomez y Cordoba, 2013, en su articulo de
investigacion “Asumiendo juntos los retos: calidad de vida en familias de jovenes con
discapacidad intelectual” define la interaccion familiar como “la relacion que tienen los

miembros de la familia entre s, y el clima emocional dentro del cual existe dicha relacion”.

(p. 158)

En conclusion, la interaccion familiar se basa principalmente en la comunicacion efectiva y
el apoyo continuo que se facilita a la familia, con el fin de atender todas las necesidades que

surgen en el nacleo familiar.
Rol Parental:

Se entiende por rol parental al conjunto de actividades que lleva a cabo una familia con el
propdsito de educar, proteger y guiar a los nifios y jovenes, produciendo un impacto
significativo en el desarrollo integral y potenciando aquellas competencias afectivas, sociales

y emocionales.

De acuerdo a la investigacion realizada Turnbull, 2003, hace referencia que el rol parental

son aquellas funciones que cumplen los adultos para contribuir con la educacién de los nifios
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y jovenes para favorecer el crecimiento y desarrollo adecuado, implicando acciones como
ensefiar a ayudar en tareas del hogar, fomentar la independencia, atender las necesidades
individuales de los nifios o jovenes y facilitar estrategias que le permitan interactuar con otras

personas presentes en su vida. (p. 19)

De igual manera los autores Cordova, Verdugo y Goémez, 2011, sefialan que “los indicadores
de este factor evalla la forma en que los adultos proveen orientacion o guia, disciplina y

ensefianza a los nifios y adolescentes de la familia”. (p. 6)

Finalmente, en relacion al estudio ejecutado por las investigadoras Aya-Gémez y Cérdoba,
2013, refieren que el rol parental busca evaluar el papel de los padres y adultos que
conforman una familia, con el fin de proveer a los nifios y adolescentes una orientacién y

disciplina oportuna (p. 158).

Salud y Seguridad:

El concepto de salud y seguridad se enfoca en comprender los aspectos principales en
relacién a la salud fisica y mental de cada integrante de la familia, promoviendo el acceso a
una atencién sanitaria adecuada y fomentando la seguridad familiar en los entornos fisicos
en los que se desplazan diariamente. En base a esto, Turnbull, 2003, menciona que “el campo
de la seguridad y la salud comprende los aspectos de la salud fisica y emocional, el acceso a

la atencion sanitaria y la seguridad de los miembros de la familia.” (p.12)

En lo referido a este concepto Varilla, 2022:

Este aspecto esta integrado por la salud en relacion de lo fisico y emocional, donde la

atencion de salud y la seguridad de los integrantes del nicleo familiar debe ser
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accesible. Se debe entender que para estar sanos fisicamente y emocionalmente debe
haber una eficiente calidad por parte de los expertos y los establecimientos de salud
de atencion primaria teniendo en cuenta que la seguridad es muy significativa para
las personas que presenten alguna discapacidad, sentirse seguros ya sea en el trabajo,
hogar o en el vecindario hard que aumente su confianza y superar algunos miedos y

obstaculos.

Por otro lado, Cordova, Verdugo y Gomez, 2011, confirman esta dimension busca un
desarrollo adecuado tanto en la salud mental como en la salud fisica de los miembros de la
familia, considerando aquellos contextos fisicos en los cuales tan insertos (hogar, colegio,

trabajo, vecindario y comunidad). (p. 6)

Recursos Familiares:

Los recursos familiares son aquellos elementos que permiten satisfacer las necesidades
béasicas de todos los miembros que componen la familia, favoreciendo el respeto mutuo y la
toma de decisiones. De igual manera, estos recursos incluyen apoyos externos que colaboran
con el cuidado familiar, reduccion en el desgaste mental, entre otros. Aya-Gomez y Cérdoba,
2013, en su investigacion refieren que los recursos familiares son aquellos que “evalua los

apoyos fisicos e internos (propios del ndcleo familiar) que dispone la familia”

En relacion a este término, Cordova, Verdugo y Gomez, 2011, refieren que

Los indicadores de este factor miden aspectos como: cuidado familiar, actividades
diarias del hogar, obtencién de ayuda externa, habilidades y oportunidades para tener

relaciones con personas de fuera de la familia, contar con ingresos que le permitan a
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la familia por lo menos cubrir los gastos, identidad, respeto, reduccion del estrés, libre

eleccién.

En conclusion, los recursos familiares son aquellos requerimientos que solicita una familia
con el propdsito de colmar las necesidades basicas de todos los integrantes de la familia,

fortaleciendo de mejor manera la calidad de vida.

Apoyo para personas con discapacidad:

El concepto de apoyos para las personas con discapacidad, se refiere a las oportunidades o
recursos que posee una persona en situacion de discapacidad, con el fin de fomentar la
inclusion y participacion activa en la comunidad que esté inserto. Ademas, abarca ambitos
enfocados en la educacion y en la laboralidad, reduciendo asi las barreras de participacion y

promoviendo la independencia en el desarrollo de sus funciones.

De acuerdo a lo anterior, Cordova, Verdugo y Gomez, 2011, mencionan que

Este factor se refiere a las oportunidades con que cuenta el miembro de la familia con
discapacidad para participar en diferentes actividades tales como educacion, trabajo,
tiempo libre. Ademas, las actividades que desarrollan los miembros de la familia para

apoyarse mutuamente u obtener apoyo de otros.

Asimismo, Aya-Gomez y Cordoba, 2013, define este concepto como “las oportunidades de
inclusion social con que cuenta la persona con discapacidad, asi como las actividades que
llevan a cabo los miembros de la familia para apoyarse mutuamente u obtener apoyo de

otros”. (p. 6)
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Por lo tanto, se entendera que esta dimension se enfoca en el apoyo que obtiene una familia
en relacion a otros familiares o del entorno fuera del nicleo familiar para el pleno beneficio
de la persona con discapacidad, considerando aquellos recursos provenientes de los ambitos
educativos, laborales, sociales y gubernamentales, entre otros.

2.5 Estudios sobre el instrumento Escala de Calidad de Vida Familiar para familias de
personas con discapacidad

Calidad de vida Familiar de las personas con Discapacidad del programa en Lima Cercado,

2020. Varilla, 2022:

El estudio realizado por Varillas (2022) denominado “Calidad de Vida Familiar de las
Personas con Discapacidad del Programa Contigo en Lima Cercado, 2020 en Huacho, Perq,
enfocado en identificar la CVF de las personas con discapacidad del programa Contigo en

Lima Cercado, plantea lo siguiente

En relacion a la calidad de vida identifico que es muy importante una adecuada
calidad de vida familiar, a su vez, manifiestan una satisfaccion promedio respecto a
este ambito. Del mismo modo, refieren una opinion alta sobre la importancia de tener
calidad de vida familiar, sin embargo, presentan una baja satisfaccion en lo referido

a cémo esta su calidad de vida en relacion a su familia.

Las familias son conscientes que los resultados indican la enorme importancia de
tener una calidad de vida familiar sin embargo tienen niveles de insatisfaccion

considerables esto, debido a las condiciones de vida que presentan al tener una
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persona con discapacidad entre su familia, refiriéndose a la interaccion familiar, rol
parental, pocos cuidados en la salud, insuficientes recursos y apoyo a la persona con

discapacidad son algunos aspectos que hace relevancia a la calidad de vida familiar.

En lo relacionado al primero se hallé que el 54.6% manifiestan una alta importancia
en la interaccion familiar que debe desarrollarse en las familias. Por otro lado, el
43.2% de beneficiarios tienen una satisfaccion promedio de interaccion familiar.
Estos resultados demuestran que las familias de los beneficiarios tienen un alto nivel
alto de importancia en la interaccion familiar donde las relaciones familiares son

fuertes y hay apoyo mutuo entre todos.

En lo vinculado al segundo dominio se hall6 el 45.4% le da un nivel de importancia
alto en su calidad de vida familiar en el rol parental, sin embargo esta poblacion en
un 47.7% sefiala niveles bajos de satisfaccion en cuanto a la calidad de vida familiar
en el rol familiar; en ese sentido los padres manifiestan la importancia de las normas
ejercidas por ellos, el cumplimiento de las practicas parentales y las decisiones que
toman ya que sus hijos presentan la discapacidad severa , entonces tienen ayudar en
el ‘proceso de rehabilitacién y consiguen una situacion de independientes pero
muchos muestran insatisfaccion porque no estan convencidos del rol parental que

deben asumir en el bienestar de su familia.

En lo asociado al tercer dominio del instrumento aplicado, se hall6 que el 59.1%

presenta un nivel promedio de importancia en salud y seguridad de la calidad de vida
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familiar, asi como el 81.8% presenta un nivel bajo de satisfaccion de la salud y
seguridad familiar. En ese sentido los padres manifiestan la importancia que tiene la
salud y seguridad de los hijos que presentan discapacidad; sin embargo, no tienen las
oportunidades para que sean una familia saludable por ello una insatisfaccion en

cuanto a que las entidades de salud que no tienen la adecuada cobertura de atencion.

Respecto al cuarto dominio del instrumento Calidad de Vida Familiar de familiar con
personas con discapacidad, se hallo6 que el 47.8% sefialan que es muy importante
obtener recursos familiares y que se sienta apoyada por su entorno; sin embargo, el
54.6% presenta un nivel promedio de satisfaccion de contar estos recursos familiares.
Por ello los padres manifiestan la importancia que tiene el acceder al soporte externo
gue necesitan para bajar el estrés, o que sus miembros cuenten con apoyo para
desplazarse para la rehabilitacion de sus hijos, el apoyo mutuo entre ellos o también
solicitar ayuda externa, y por ultimo lo que mas llama la atencion que no dispongan

de recursos para perseguir sus propdsitos y metas personales.

En consideracion del quinto dominio, se obtuvo que el 43.2% manifiestan la poca
importancia al apoyar a la persona discapacitada y por el otro lado el 40.9% refiere
un nivel promedio de satisfaccién en cuanto al soporte para la persona con
discapacidad. Asimismo, se entiende que los padres manifiestan la poca importancia

que le dan al integrante familiar con habilidades diferentes para que tenga apoyo
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En resumen, solo la dimensidn rol parental califica con alta en cuanto a importancia
y menor grado de satisfaccion; a diferencia de las dimensiones interaccion familiar y
recursos familiares son consideradas muy importantes por los cuidadores, pero tienen
puntuaciéon neutra (promedio) respecto a la satisfaccion. Los padres asumen una
posicion neutral (promedio) de la familia en cuanto a importancia de la salud y
seguridad y una baja insatisfaccion en esta dimension. Por ultimo, le dan poca
importancia al soporte para los sujetos con discapacidad y asumen una posicion

neutra (promedia en cuanto a satisfaccion). (Varilla, 2022, p. 52-54)

Necesidades de apoyo y calidad de vida de familias de personas con discapacidad intelectual

en Puerto Rico. Ortiz-Matos, 2022:

El estudio realizado por Ortiz-Matos (2022) nominado Necesidades de apoyo y calidad de
vida de familias de personas con discapacidad intelectual en Puerto Rico, dirigido a los
padres, madres o representante legal de personas con discapacidad intelectual, exponen lo
siguiente.
Las personas entrevistadas reflejaron que el principal apoyo y servicio que necesitan
son los educativos para su hijo/a con discapacidad y obtuvo un 42 %. A esta
informacién le prosiguen en prioridad un 38 % los servicios de orientacion y
psicolégicos y servicios de equipos interdisciplinarios. Por otro lado, el 30 % reporto
la necesidad de servicios de adiestramiento en habilidades de autocuidado, 29 %
apoyo conductual y 26 % de un cuidador o cuidadora para la persona con

discapacidad.
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Se puede observar las medias y desviaciones estandar obtenidas en el estudio para la
importancia y satisfaccion de cada una de las cinco dimensiones de la Escala de
Calidad de Vida para Familias de Personas con Discapacidad. La dimension que
califico mas alta para Importancia fue “Apoyos para personas con discapacidad”,
seguido de “Salud y seguridad” y, la que califico mas bajo, “Recursos familiares”. En
el nivel de Satisfecho tiene el mayor promedio la dimensioén “Recursos familiares”, .

El promedio mas bajo fue para “Salud y seguridad”.

La dimension 1, interaccion familiar, fue identificada como area prioritaria Il. Los
indicadores que fueron calificados importantes, con un grado de insatisfaccion son:
1, mi familia disfrute el tiempo que pasa reunida; 2, mi familia sea capaz de manejar
los altibajos de la vida; 3, mi familia tenga esperanza en el futuro y los miembros de
mi familia nos apoyemos unos a otros para lograr las metas. Los indicadores con
puntuaciones neutrales son: 5, los miembros de mi familia conversemos abiertamente
unos con otros; 6, mi familia resuelva los problemas juntos; 7, los miembros de mi
familia mostremos que nos queremos y cuidamos mutuamente y 8, los miembros de
mi familia tengamos buenas relaciones con la familia extensa (abuelos, cufiados, etc.).
El indicador 9 es considerado una fortaleza de la familia, los miembros de mi familia

estamos orgullosos unos de los otros.

La dimension 2, rol parental, fue clasificada importante con un grado de neutralidad
respecto a insatisfaccion en el area prioritaria 11 y estos fueron el 10, los miembros de

mi familia ayudemos a los nifios con las tareas y actividades escolares, y de
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formacion; 11, los miembros de mi familia ensefiemos a los nifios como ayudar en el
trabajo de la casa; 12, los adultos en mi familia conozcamos otras personas en la vida
de los nifios (amigos, profesores, etc.); 13, los miembros de mi familia ensefiemos a
los nifios como llevarse bien con otros; 14, los adultos en mi familia tengamos la
informacion necesaria para tomar decisiones acerca de los nifios; 15, los adultos en
mi familia ensefiemos a los nifios a tomar buenas decisiones; 16, los adultos en mi
familia tengamos tiempo para atender las necesidades individuales de cada nifio y 17,

los miembros de mi familia ayudemos a los nifios a aprender a ser independientes.

En cuanto a la dimension 3, salud y seguridad, el indicador referente a los miembros
de mi familia nos cuidemos unos a otros cuando alguno esta enfermo, fue identificado
como fortaleza. Mientras que los indicadores que fueron calificados importantes con
un grado de neutralidad respecto a insatisfaccion son los indicadores asociados a mi
familia sea fisicamente sana, mi familia obtenga servicio médico cuando lo necesita,
mi familia obtenga servicios odontologico cuando lo necesita, mi familia sea
emocionalmente saludable, mi familia tenga servicio de entidades de salud que
conozcan nuestras necesidades individuales de salud, mi familia se sienta segura en
casa, el trabajo, el colegio y en nuestro vecindario y mi familia se realice chequeos

médicos regulares.

La dimension 4, recursos familiares, fue clasificada como importante con una
disposicion hacia la neutralidad y satisfaccion, los indicadores neutrales respecto a

satisfaccion son: mi familia reciba ayuda externa para las tareas rutinarias y los
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mandados cuando los necesitan; los miembros de mi familia cuenten con recursos
para desplazarse hacia los sitios donde necesitan estar; mi familia se sienta apoyada
por nuestros grupos sociales, espirituales o culturales; mi familia tenga su manera de
controlar los gastos; los miembros de mi familia tengamos amigos u otros que nos
den apoyo y los miembros de mi familia tengamos algo de tiempo para perseguir
nuestros intereses individuales. Las personas expresaron estar satisfechas con los
indicadores 29 y 30. Estos indicadores describen los siguientes puntos fuertes o
fortalezas en las familias: mi familia disponga de ayuda externa para que podamos
cuidar de las necesidades individuales de toda la familia y mi familia tenga el apoyo

gue nosotros necesitamos para bajar el estrés.

Por ultimo, la dimensién 5, apoyos para personas con discapacidad, fue clasificada
como importante con un grado de insatisfaccion respecto a la neutralidad. La
descripcion de los indicadores con grado de neutralidad respecto a insatisfaccion son
referidos a que el miembros de mi familia con discapacidad tenga apoyo para
progresar en el colegio o lugar de trabajo; el miembro de mi familia con discapacidad
tenga apoyo para hacer amigos; el miembro de mi familia con discapacidad tenga
apoyo para ser incluido en actividades comunitarias; mi familia tenga apoyo para
conseguir los beneficios del gobierno que necesita el miembro de nuestra familia con
discapacidad; mi familia tenga apoyo de las entidades locales para conseguir los
servicios que necesita el miembro de nuestra familia con discapacidad y mi familia
tenga apoyo para obtener un buen cuidado médico para el miembro de nuestra familia

con discapacidad. Los indicadores identificados como fortalezas son que el miembro
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de mi familia con discapacidad tenga apoyo para progresar en el hogar y mi familia
tenga una buena relacion con los profesionales de las instituciones de salud y

educativas que trabajan con el miembro de nuestra familia con discapacidad.

En relacién a la hipdtesis del estudio, se logré comprobar esta, esto se debe a que
existe una correlacion estadisticamente significativa entre las necesidades de apoyo
de las familias de la persona con discapacidad intelectual y la calidad de vida. (Ortiz-

Matos, 2022, p. 64-67)

Calidad de vida de las familias con personas en condicién de discapacidad intelectual: un

estudio descriptivo:

La investigacion realizada por Zapata-Alban y Galarza-Iglesias denominado “Calidad de
vida de las familias con personas en condicion de discapacidad intelectual: un estudio
descriptivo”, en Cali, Colombia; dirigida a 26 familias constituida por 30 jovenes con
discapacidad, con el objetivo de entender la calidad de vida familiar como un estado dindmico
del bienestar familiar, en el que las necesidades individuales y colectivas interactian, dan a

conocer los siguientes resultados

Segun los familiares, los servicios que requiere la PSD y que se reportan sin cobertura
por el 75y el 64 %, respectivamente, son el empleo / formacién y la orientacion
vocacional, seguido por una no cobertura del 43 % de fisioterapia / terapia

ocupacional y habla / lenguaje. Otros servicios que dicen requerir son: educacion
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especial, salud, audicion / vista, transporte y movilidad, a pesar de tener una cobertura
que consideran suficiente, con un porcentaje entre el 40 y el 45 %.

Entre los servicios que mas del 70% de los familiares manifiestan necesitar y refieren
tener baja cobertura se encuentran los servicios de apoyo econdémico, de informacion
sobre donde conseguir servicios para la PSD y su familia, y de informacién sobre
derechos legales.

Otros servicios que fueron identificados como necesarios por el 52 % de los
participantes y que reportan baja cobertura, son la orientacion en relacion con la
discapacidad y en formar a los padres o a la familia en informacién especifica sobre

la discapacidad.

La dimension “Interaccion Familiar” (indicadores 1-9) no fue identificada como
prioridad de intervencion por parte de los familiares; por el contrario, los indicadores
7y 9, correspondiente a “los miembros de mi familia mostramos que

nos queremos y cuidamos mutuamente” y “los miembros de mi familia estamos
orgullosos unos de otros”,fueron identificados como fortalezas. Sin embargo, hay
que prestar atencion a los indicadores 5, 8 y 2, relacionados con que “los miembros
de la familia conversemos abiertamente unos con otros”, “los miembros de mi fa-
milia tenemos buenas relaciones con la familia extensa” y “mi familia es capaz de
manejar los altibajos de la vida”, debido a que son calificados como muy importan-

tes, con un grado de satisfaccion de bajo a neutro.
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En la dimension “Papel de los Padres” (indicadores 10-17), se observa que ningln
familiar report6 algun indicador como prioridad de intervencion; I. El indicador

que se identifica como prioridad Il., es decir, importante con bajo grado de
satisfaccion para el 25 %, fue el 11, que corresponde a “los miembros de mi familia
ensefiamos a los nifios como ayudar en el trabajo en casa”. Se identifican como puntos
fuertes, por el 18,8 %, cada uno los indicadores 13 y 15, correspondientes, a “los
miembros de mi familia ensefiamos a los nifios cémo llevarse bien con otros” y “los

adultos de mi familia ensefiamos a los nifios a tomar buenas decisiones”.

En cuanto a la dimension “Salud y Seguridad” (indicadores 18-25), en la figura 1 se
observa que los encuestados calificaron en promedio esta dimensiéon como “Muy
importante”, con una disposicion hacia la satisfaccion. El indicador 23, “mi familia
tiene servicio de entidades de salud que conocen nuestras necesidades individuales
de salud”, y el indicador 19, “mi familia obtiene servicio médico cuando lo necesita”,
fueron evaluados por el 37,5 % como prioritario 1, es decir, los consideran bastantes
importantes y muy insatisfechos. Finalmente, fueron definidos como puntos fuertes,
para el 37,5 %, el indicador 22, relacionado con que “los miembros de mi familia nos
cuidamos unos a otros cuando alguno estd enfermo” y con un 31,3 %, el indicador

20, “mi familia obtiene servicio odontoldgico cuando lo necesita”.

La dimension “Recursos Familiares” (indicadores 26-33) fue clasificada como
importante, con una disposicion hacia lo neutral respecto al grado de satisfaccion.

Ningun familiar valor6 algun indicador de esta dimensién como punto fuerte de la
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familia. Se observa una propension a asumir todos los indicadores de esta dimensién
como prioridad de intervencion ii, especialmente el indicador 27, “Los miembros de
mi familia cuentan con recursos para desplazarse hacia los sitios donde necesitan
estar”, y el indicador 29, “Mi familia dispone de ayuda externa para que podamos
cuidar de las necesidades individuales de toda la familia”.

Finalmente, la dimension apoyo para PSD (indicadores 34-41) fue la que mayor grado
de insatisfaccién mostré respecto a las otras dimensiones. Se encontr6 que los
indicadores 38 y 39, relacionados con “mi familia tiene apoyo para conseguir los
beneficios del gobierno que necesita el miembro de nuestra familia con discapaci-
dad” y “Mi familia tiene apoyo de las entidades locales para conseguir los servicios
que necesita el miembro de nuestra familia con discapacidad” son clasificados por

los familiares como muy importantes, y muy insatisfechos o insatisfechos.

Para concluir las autoras exponen que la familia, como grupo humano mas cercano a
la PSD, desempefia un papel fundamental en la mediacion del desarrollo psicoldgico,
afectivo, fisico, social, cultural, ético y moral, entre otros, y como agente de cambio
ideoldgico y garante de derechos y acceso a los servicios en términos de igualdad e
inclusion. La ECVF les ayuda a disponer de un conocimiento de sus familiares, de
sus dinamicas y del papel que desemperfian, lo que favorece la participacion familiar
activa y promueve que sea la propia familia la que sepa reconocer sus prioridades y
contribuir en la elaboracién de su propio plan, lo cual indudablemente se convertira

en factor de éxito de programas y de politicas encaminadas a la prevencion,
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intervencion e inclusién de jovenes, en este caso, con discapacidad intelectual.

(Zapata y Galarza, 2020, p. 4; 6-7)

Calidad de vida de familias de nifios y adolescentes con discapacidad asociada a defectos

congénitos, en Colombia Ortiz-Quiroga, Araiza y Pachajoa, 2018:

El estudio realizado en la Universidad de Iceis por las autoras Ortiz-Quiroga, Araiza y
Pachajoa (2018) denominado Calidad de vida de familias de nifios y adolescentes con
discapacidad asociada a defectos congénitos, en sur a occidental, Colombia. La investigacién
tiene como objetivo describir la satisfaccion de la calidad de vida de familias que conviven
con una persona con discapacidad (nifios y jovenes), asociada a una anomalia congénita, en
el sur occidente colombiano. Los participantes de este estudio son 40 familias de nifios y
adolescentes, pacientes de la consulta de genética clinica de la Fundacion Valle del Lili. Los

resultados obtenidos en la investigacion fueron los siguientes:

El rol parental fue uno de los factores que obtuvo los mejores resultados de
satisfaccion percibida, ubicandose el mayor reporte de satisfaccion en el area fuerte
del mapa con un (68%), mientras que el (9%) se ubico en el area de las necesidades.
De los diferentes items que componen este factor, se destaca la mayor satisfaccion en
los criterios relacionados con que “se ensefie a nuestro familiar con discapacidad
como llevarse bien con otros” (item 13) (45%), y en que “los miembros de la familia
ensenemos a los nifios como ayudar en el trabajo de la casa” (item 11) (43%). Por el

contrario, el item donde las familias percibieron mayor insatisfaccion fue el (item 14),
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“que los adultos en mi familia tengamos la informacién necesaria para tomar

decisiones acerca de nuestro familiar con discapacidad”.

Asi mismo, el factor de interaccion familiar se ubicé dentro del mayor reporte de
satisfaccion por parte de las familias con un (62%), contrariamente al (13%) que fue
valorado en el area critica. Este factor esta compuesto por 9 items, y fue el (item 7),
el que se relaciona con que “los miembros de la familia muestren que se quieren y
cuidan mutuamente”, el que mostrdé la mayor satisfaccion de las familias con un
porcentaje de (80%), seguido por el (item 1), “Mi familia disfruta del tiempo que pasa
reunida”, con un (65%). Estos resultados demuestran que existe un buen clima
familiar basado en las buenas relaciones entre los integrantes del grupo. Sin embargo,
fue el (item 8), “que los miembros de mi familia tengamos buenas relaciones con la

familia extensa”, el que tuvo la clasificacion mas baja de satisfaccion (20%).

Por otro lado, la tabla muestra que el factor de recursos generales, que se relaciona
con la obtencion de ayuda externa y oportunidades para relacionarse con personas
fuera de la familia, y el factor de apoyo a personas con discapacidad, que se relaciona
con las oportunidades con gque cuenta el miembro de la familia con discapacidad para
participar en diferentes actividades tales como educacién, trabajo y tiempo libre, se
ubicaron dentro del area critica obteniendo los resultados mas altos de insatisfaccion
(38% y 39%, respectivamente), en comparacion con los otros factores de Calidad de
Vida Familiar. Sin embargo, es necesario indicar que la inconformidad con estos

factores se manifiesta en items especificos.
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Para el caso del factor recursos generales, los items que obtuvieron el mayor
porcentaje de insatisfaccion fueron aquellos relacionados con la situacion economica:
el (item 27), que indica que “Los miembros de mi familia cuenten con recursos para
desplazarse hacia los sitios donde necesitan estar”, y el (item 31), que se refiere a “Mi
familia tenga la manera de controlar los gastos”, con un porcentaje del 50% cada uno.
Mientras que en el factor apoyo a personas con discapacidad, los items reportados
con la mayor insatisfaccion (80% cada uno), fueron los (item 38 y 39), que
manifiestan que “Mi familia tenga el apoyo para conseguir los beneficios del gobierno
que necesita el miembro de la familia con discapacidad” y que “Mi familia tenga
apoyo de las entidades locales para conseguir los servicios que necesita el miembro

de la familia con discapacidad”, respectivamente.

En conclusion, el rol parental, la interaccion familiar, y la salud y seguridad fueron
los factores que tuvieron el mayor reporte de satisfaccion por parte de las familias.
Mientras que los factores de recursos generales y apoyo a la discapacidad tuvieron el
mayor reporte de insatisfaccion por parte de las familias. Los datos presentados en la
tabla permiten evidenciar que globalmente las familias se perciben con una calidad
de vida satisfactoria (categorias de satisfaccion neutra y fuerte). (Ortiz-Quiroga,
Araiza y Pachajoa, 2018, p. 5-6)

Calidad de vida familiar en personas con discapacidad: un analisis comparativo. Cordova,

Gbmez y Verdugo 2007:
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El estudio realizado en la Universidad de Barcelona y Universidad de Salamanca por
Coérdova, Gomez y Verdugo 2007, denominado calidad de vida familiar en personas con
discapacidad: un andlisis comparativo; tiene como objetivo evaluar la calidad de vida en
familias de nifios y adolescentes con discapacidad en la ciudad de Cali, Colombia. En la
investigacion participaron 385 familias de nifios y adolescentes con discapacidad (3-17 afios)

de Cali, Colombia.

No existen diferencias significativas en el nivel de satisfaccion de las familias con la
interaccion familiar, el rol parental, la salud y la seguridad, los recursos de la familia
y el apoyo a la persona con discapacidad, en funcién de estas tres variables tal como
se habia planteado, ya que ninguna de los resultaron estadisticamente significativas
al nivel de confianza del 95%. Igualmente, no se encontraron diferencias
significativas en el nivel de satisfaccion de las familias con la Interaccién familiar, el
rol parental, la salud y la seguridad, los recursos de la familia y el apoyo a la persona
con discapacidad, en funcién de variables como estatus socioeconémico de la familia
y relacion del respondiente con el miembro de la familia con discapacidad,

contrariamente a las hipotesis que se habian planteado para este estudio.

Del analisis descriptivo se identifico que los indicadores relacionados con el apoyo
del Gobierno y de las entidades locales para las personas con discapacidad, fueron
aquellos en los cuales las familias de nifios y adolescentes con discapacidad en Cali

reportaron mayor insatisfaccién con unas medias de 2.7 y 2.88, respectivamente.
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Estos dos indicadores pertenecen al factor apoyo a las personas con discapacidad, el
cual refleja globalmente la insatisfaccion de las familias, por cuanto presenta la media
inferior (27.97) con relacién a los demés factores. Mientras que el factor en el cual
las familias reportaron sentirse mas satisfechas fue el de interaccion familiar, con una
media de 34.12. Entre tanto, los dos indicadores en los cuales las familias informaron
sentirse més satisfechas se refieren al cuidado mutuo entre los miembros de la familia
cuando alguno estd enfermo (item 22) y el relacionado con la forma en que los
miembros adultos de la familia ensefian a los menores como llevarse bien con otras

personas (item 13), con unas medias de 4.14 y 4.02, respectivamente.

Estos resultados fueron consistentes con los obtenidos al analizar el mapa de calidad
de vida familiar, en el que se identifico que los items con mayor frecuencia en el area
critica, en la que se ubican los indicadores calificados como de importancia crucial y
mucha insatisfaccion, fueron el 38 y el 39, que corresponden a los apoyos del
gobierno y de las entidades locales a la persona con discapacidad. Adicionalmente,
en este analisis se encontrd también la presencia, en el area critica del item 40 que se
refiere a la obtencion por parte de la familia, de un buen cuidado médico para la
persona con discapacidad. Se priorizan las expectativas hacia el apoyo gubernamental
en los diferentes niveles y se pierde de vista la responsabilidad de toda la sociedad en
la clarificacién y provision de apoyos para la persona con discapacidad y su familia.
Asimismo, se hace evidente la escasa capacitacion funcional de las familias por
cuanto los respondientes demandan insistentemente ayudas externas. (Cérdova,

Gobmez y Verdugo, 2007)
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Calidad de vida familiar de estudiantes chilenos con discapacidad, Bizama y Burdiles 2022:

La investigacion realizada en la universidad Catdlica de la Santisima Concepcion
denominado Calidad de vida familiar de estudiantes chilenos con discapacidad, Bizama y
Burdiles, 2022 en Concepcion, Chile. Este estudio tiene como objetivo analizar la
importancia que las familias de estudiantes chilenos con Discapacidad Intelectual o
Trastornos del Espectro Autista, otorgan a las diferentes dimensiones de la Calidad de Vida
Familiar. La muestra estd conformada por 48 familias de estudiantes con Discapacidad
Intelectual y/o Trastorno del Espectro Autista de la Region del Biobio, Chile, cuyas edades

flucttan entre 8 y 26 afios. las autoras expusieron los siguientes resultados:

Al respecto de la Importancia atribuida por las familias de nifios, nifias y jévenes con
discapacidad permanente derivada de DI y TEA, los dominios estimados como mas
importantes fueron Interaccién Familiar, Salud y Seguridad y Recursos Familiares.

Por otra parte, el Rol Parental y los Apoyos recibidos fueron estimados por las

familias participantes del estudio como levemente menos importantes.

Otro objetivo de la investigacion fue conocer el grado de Satisfaccion con los
servicios y apoyos recibidos por los estudiantes con discapacidad derivadas de DI y/o
TEA. Al respecto, la mayoria de los encuestados se encuentra entre los rangos
Satisfecho (Rango 4) y Muy Satisfecho (Rango 5). (Bizama y Burdiles, 2022, p. 254-

255)

48



2.6 Familia

El concepto de familia no tiene una definicion en especifico, sin embargo, al agrupar diversos
estudios se entiende como un grupo de personas que interactian mediante vinculos
matrimoniales, convivencia o afinidad, los que viven en un mismo hogar y tienen lazos
sanguineos en comun.

Existen diferentes tipos de familia entre ellas la mas conocidas son: a) nuclear biparental,
la cual esta compuesta por una pareja unida o casada legalmente con o sin hijos; b) nuclear
monoparental, integrada por uno de los padres y uno o mas hijos; ¢) extensa compuesta,
corresponde a cualquiera de los tipos definidos anteriormente, mas la presencia de uno o mas
parientes (extenso) o no parientes (compuesto) de jefe del hogar; d) Una familia ensamblada,
es un grupo familiar en el que uno o ambos integrantes de la pareja tienen hijos de una
relacion anterior.

Para resolver el problema, tratamos primero de definir la familia, no mediante la integracion
de numerosas observaciones de hechos que han tenido lugar en diferentes sociedades, no
limitandose a la situacién prevaleciente entre nosotros, sino construyendo un modelo ideal
de los que tenemos en mente cuando usamos la palabra familia. Parecia entonces que esta
palabra sirve para designar un grupo social que ofrece por lo menos tres caracteristicas: 1)
encuentra su origen en el matrimonio; 2) consta de esposo, esposa e hijos nacidos desde su
unién, aunque puede concebirse que otros parientes puedan encontrar acomodo al lado de
este grupo nuclear; y 3) los mismo de la familia se mantiene unidos por a) lazos legales; b)

derechos y obligaciones economicas, religiosos y de otro tipo; c)una red definida de
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prohibiciones y privilegios sexuales, y una serie variable y diversificada de sentimientos

psicologicos, amor, afecto, respeto, temor, etc. (Velasco, 2010).

Dentro de esta terminologia, se subdivide en diversas clasificaciones, las cuales encontramos:

e Familia Monoparental: Se conoce como familia monoparental al nacleo familiar
compuesto por uno de los padres y uno o0 mas hijos. lrueste et al, 2020, basandose en
Cortés y Canton, 2010, refiere que “Las Familias Monoparentales o Monoparentales
son aquellas en las cuales los hijos son responsabilidad de un solo progenitor que

convive con ellos” (p. 13)

Asimismo, menciona que esta clasificacion,

Se conforma habitualmente por un ndcleo principal, constituido por el progenitor y
los hijos, y a veces se incluye dentro de una familia compleja en la que hay una pareja
externa como por ejemplo los abuelos (en este caso se le denomina nucleo

monoparental secundario o dependiente). (p. 13)

A su vez, Martinez, 2015, define familia monoparental como,

Es aquella familia que se constituye por uno de los padres y sus hijos. Esta puede
tener diversos origenes. Ya sea porque los padres se han divorciado y los hijos quedan
viviendo con uno de los padres, por lo general la madre; por un embarazo precoz
donde se configura otro tipo de familia dentro de la mencionada: la familia de madre

soltera; o por fallecimiento de uno de los conyuges. (p. 526)
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e Familia Biparental: Se entenderd por familia biparental o también denominada
como familia nuclear, elemental o tradicional, al nicleo de pareja unida o casada
legalmente con o sin hijos. En relacion a esto, Martinez, 2015, expone que una familia
tradicional es aquella “es la unidad familiar bésica que se compone de esposo (padre),
esposa (madre) e hijos. Estos Ultimos pueden ser la descendencia bioldgica de la

pareja o miembros adoptados por la familia.” (p. 526)

Por otra parte, Chuquimajo, 2014, menciona en su estudio que esta familia “hogar que
presenta un nucleo conyugal constituido por el jefe de hogar y su cdnyuge, y uno 0 mas hijos
del primero. No hay presencia de otros miembros (otros parientes del jefe de hogar, no
parientes)” (p. 27). A su vez, refiere las ventajas que presenta esta clasificacion familiar,

refiriendo que,

El crecer en una familia nuclear se asocia con ciertas ventajas, mayores 29 recursos
econdmicos, ya que se cuenta con los ingresos integros de ambos padres, una
parentalidad mas efectiva, ya que se puede dividir los roles en el cuidado de los hijos,
lo cual representa un aumento de la cantidad y calidad del tiempo que se le dedica a
los mismos, finalmente hay apoyo mutuo ante las dificultades o los retos que implica
la crianza y de una mayor estabilidad emocional de ambos padres debido al apoyo

mutuo y el afecto que se brindan. (p. 28-29)

e Familia Extensa: Nucleo familiar que corresponde a cualquiera de los tipos definidos
anteriormente, mas la presencia de uno o mas parientes, Chuquimajo, 2014, define
qué “hogar que puede presentar un nicleo conyugal completo o incompleto, més otros

parientes del jefe de hogar. No hay presencia de miembros no parientes del jefe de
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hogar (p. 27). Asimismo, Betancurt et al, 2023, basandose en el estudio realizado por

los autores Rosales y Espinosa, 2008, aluden que

Las familias extensas estdn compuestas por tres generaciones y parientes tales
como: tios, tias, primos o sobrinos, viven en el mismo hogar, se componen de
mas de una unidad nuclear y estan basadas en los vinculos de sangre de una

gran cantidad de personas (p. 3-4)

Del mismo modo Lares et al, 2021, en base a las investigaciones de Valdivia, 2008 y Lopez,
2016, argumenta que la familia extensa “es aquella que estd constituida por colaterales,
pueden ser hermanos pertenecientes a una sola generacion, y estos tienen sus respectivos

hijos y parejas” (p. 6)

Martinez, 2015, define esta clasificacién como

Se compone de mas de una unidad nuclear, se extiende mas alla de dos generaciones
y esta basada en los vinculos de sangre de una gran cantidad de personas, incluyendo
a los padres, nifios, abuelos, tios, tias, sobrinos, primos y demas; por ejemplo, la
familia de triple generacion incluye a los padres, a sus hijos casados o solteros, y a

los nietos.

e Familia Ensamblada: De acuerdo a la investigacion realizada por Chavez et al,
2023, en base al autor Calderédn, 2014, define que la familia ensamblada es aquella

que

Tiene una estructura familiar que se da por el primer matrimonio o por unién

de hecho, pues las parejas son separados, viudos, padres solteros, o mas
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resaltante es que una de las parejas posee un hijo de la relacion anterior, donde
se convive con la estabilidad, publicidad y mediante el reconocimiento

respectivamente. (p. 36)

Asimismo, Chavez y Navincopa, 2023, sefialan que “la familia ensamblada unas de las
parejas ya tienen hijos ya sea el esposo o la esposa o la conviviente anterior, quienes buscan
vivir con estabilidad con el nuevo matrimonio o con la unién de hecho que celebraran” (p.

36).

2.7 Cuidador:

Un cuidador/a de una persona con discapacidad desempefia un rol fundamental en la vida de
aquellos que presentan una limitacién especifica, debido a que facilitan una asistencia
constante a las personas en situacion de discapacidad, ya sea de manera voluntaria o
remunerada, presentado o no presentando un parentesco entre si. En relacién a la normativa
que establece el derecho a una atencién preferente en relacion a la salud, a cuidadores de
PcD, en su articulo 5 define este concepto como “toda persona que, de forma gratuita o
remunerada, proporcione asistencia o cuidado, temporal o permanente, para la realizacién de
actividades de la vida diaria, a personas con discapacidad o dependencia, estén 0 no unidas

por vinculos de parentesco” (Ley N°21.380, 2021, p.1).

Asimismo, Navarrete et al, 2023, en base a la definicion entregada por la Organizacion
Mundial de la Salud [OMS], 1999, menciona que un cuidador primario es aquel que,
voluntariamente, se responsabiliza por el paciente, ademas es el encargado de tomar buenas
decisiones con el fin de cubrir todas sus necesidades basicas. Del mismo modo, Navarrete,

2023, concluye que “el cuidador atiende las necesidades basicas fisicas y emocionales de la
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persona con discapacidad fisica que ha perdido su autonomia total o parcialmente, y es quien

lo apoya no solo en el hogar, sino también fuera de é1” (p. 2)

No obstante, dado a que el cuidador/a asiste diariamente a la persona con discapacidad, se
manifiesta una mayor sobrecarga en relacion a su salud fisica y mental, teniendo en cuenta
que un gran porcentaje de estos cuidadores son informales, es decir, que la misma familia
cumple con la labor de cuidado, afectando asi sus actividades de ocio, relaciones sociales,

equilibrio emocional, entre otros. (Espinoza y Jofre, 2012).

2.8 Discapacidad

En términos generales, la discapacidad se refiere a una condicion fisica, mental o sensorial
que limita de manera significativa la capacidad de una persona para realizar actividades
cotidianas consideradas normales. Estas limitaciones pueden afectar la movilidad, la

comunicacion, la percepcion, el aprendizaje o la participacion en la vida social.

En muchos casos, las definiciones de discapacidad también incluyen la interaccion de la
persona con su entorno y las barreras que pueden surgir en areas como el acceso a la
educacion, el empleo, los servicios de salud y la participacion en la comunidad. Es importante
destacar que la discapacidad no solo se centra en las limitaciones individuales, sino que
también considera la relacion entre la persona y su entorno, lo que se conoce como un
enfoque de discapacidad basado en el modelo social.

Diferentes organizaciones, como la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y otros
organismos internacionales, han contribuido a definir y comprender la discapacidad en

términos de su impacto en la vida de las personas y las medidas necesarias para promover la

inclusion y la igualdad de oportunidades.

El término discapacidad es definido por variados autores en sus estudios o investigaciones,

segun Padilla, 2010,
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Discapacidad (disability) se define como la “restriccion o falta (debido a una
deficiencia) de la capacidad para realizar una actividad en la forma o dentro del
margen que se consideran normales para un ser humano. Engloba las limitaciones
funcionales o las restricciones para realizar una actividad que resultan de una
deficiencia”. Las discapacidades son trastornos definidos en funcion de como afectan
la vida de una persona. Algunos ejemplos de discapacidades son las dificultades para
ver, oir o hablar normalmente; para moverse o subir las escaleras; para bafiarse, comer

o ir al servicio. (p. 399)

2.9 Servicios de Apoyos para Personas con Discapacidad.

El Servicio Nacional de la Discapacidad (SENADIS) nos proporciona diversas funciones con
el fin de mejorar la calidad de vida personal y familiar; y, ademas, la inclusion y participacion
social para las PcD, estos programas contemplan los: Servicios de Apoyo de Cuidado y
Asistencia (apoyos para la realizacion de las actividades de la vida diaria), Servicios de Apoyo
de Intermediacion (apoyos para la participacion en el entorno social) y las Adaptaciones del
Entorno Habitual en el que la persona desarrolla sus actividades (2016). Estos servicios
mencionados con anterioridad son de suma importancia, debido a que pretenden generar
mayor autonomia, mejorar la funcionalidad, originando asi que las PcD se desenvuelven e
integren a la sociedad. A su vez, es de suma importancia mencionar el Servicio de Salud que
se brinda, esto se debe a que incluye el diagndstico, la rehabilitacion (equipo
multidisciplinario), derivaciones a profesionales competentes, credencial de discapacidad,
accesorios necesarios para facilitar sus actividades de la vida diaria (bafio portatil, sillas de
ruedas, camas antiescaras, entre otras); a la vez este servicio se encarga de la salud emocional

tanto de las PcD como de los cuidadores de estos.
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Otro servicio primordial que brinda el estado de Chile es la Educacion, la cual otorga a los
profesionales que requiere la PcD, las intervenciones necesarias, adecuaciones tanto en el
curriculum como en el acceso de los contenidos y la contencién emocional tanto a la persona

como a los cuidadores de ella.

Para finalizar, pero no menos importante otro servicio fundamental son las pensiones, en la
cual la Pension Bésica de Invalidez proporciona un aporte monetario a PcD o declaradas con

invalidez para realizar su trabajo, la cual comprende un rango etario entre 18 a 65 afios.
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CAPITULO I1I: DISENO METODOLOGICO
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3.1 Enfoque de la Investigacion

El disefio de la investigacion se basara en un enfogque cuantitativo, ya que, este enfoque
permite una recoleccion de datos para probar hipotesis con base en la medicion numeérica y
el analisis estadistico, con el fin de establecer pautas de comportamiento y probar teorias.

(Sampieri 2014 et,al)

Diversos investigadores han definido el enfoque cuantitativo, y como indica Sampieri 2014
et al., de acuerdo a los autores Grinnell, 1997 y Creswell, 2013, mencionan que se necesita
comprender o tener la mayor cantidad de informacion sobre la realidad objetiva. Conocemos
la realidad del fendbmeno y los eventos que la rodean a través de sus manifestaciones. Para
entender cada realidad (el porqué de las cosas), es necesario registrar y analizar dichos
eventos. Desde luego, en el enfoque cuantitativo lo subjetivo existe y posee un valor para los
investigadores; pero este enfoque se aboca a demostrar qué tan bien se adecua el
conocimiento a la realidad objetiva. Documentar esta coincidencia constituye un propdsito
central de muchos estudios cuantitativos (que los efectos que consideramos que provoca una
enfermedad sean “verdaderos”, que captemos la relacion “real” entre las motivaciones de una
persona y su conducta, que un material que se supone posea determinada resistencia

auténticamente la tenga, entre otros).
Disefio
Esta investigacion, como menciona Samperi (2014) se desarrollara de acuerdo a un disefio

transeccional descriptivo, el cual busca medir en un grupo de personas las diversas variables

proporcionando asi una descripcion, en otras palabras, “Indagan la incidencia de las
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modalidades, categorias o niveles de una o mas variables en una poblacion, son estudios

puramente descriptivos” (p. 155)

Dimension Temporal

Esta investigacion se plantea desde una dimension no experimental, de caracter transeccional
o transversal, la cual recoge los datos en un momento determinado, y como menciona
Sampieri 2014 et al., en base a los autores Liu, 2008 y Tucker, 2004 “Los disefios de
investigacion transeccional o transversal recolectan datos en un solo momento, en un tiempo

unico”.

Paoblacion

La poblacién es el conjunto de todos los casos que concuerdan con una serie de
especificaciones (Lepkowski, 2008, como se citd en Sampieri et al., 2014), por lo que los
beneficiarios de este estudio seran familiares o cuidadores de personas con discapacidad

intelectual

Muestra

La muestra de esta investigacion es no probabilistica, de tipo homogénea, se define este
concepto como ““las muestras homogéneas las unidades que se van a seleccionar poseen un
mismo perfil o caracteristicas, o bien comparten rasgos similares. Su prop6sito es centrarse
en el tema para investigar o resaltar situaciones, procesos o episodios en un grupo social.”
(Creswell, 2013, como se citd en Sampieri et al., 2014). Por lo expuesto anteriormente la
muestra de esta investigacion son 30 familiares o cuidadores de personas con discapacidad

intelectual. En el rango etario entre 14 a 40 afos, los que residen en las comunas de Mulchén,
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Nacimiento y los Angeles, de la provincia del Biobio que asistan a establecimiento
educacionales de modalidad regular, escuelas especiales, taller laboral u organizacion de

personas en situacion de discapacidad intelectual.

Técnicas de Recoleccion Datos

Esta investigacion se desarroll6 en una etapa, la que consistio en la recopilacion de los datos
durante el mes de septiembre y principio del mes de octubre del presente afio, donde se utiliz6
el instrumento “escala de calidad de vida familiar para familias de personas con
discapacidad”, validado para la poblacion chilena por las autoras Bizama y Burdiles, 2018,
un cuestionario son el conjunto de preguntas respecto de una o mas variables que se esperan

medir (Chasteauneuf, 2009 como se cit6 en Sampieri et al., 2014).

El cuestionario se aplicé de manera individual a cada uno de los familiares o cuidadores, en
donde gran parte de estos fueron realizados presencialmente (21 encuestas) y las otras 9
restantes fueron llevadas a cabo de manera online, mediante la plataforma Teams. Cada
indicador con sus respectivas preguntas o variables fueron explicadas, incorporando
ejemplos, con la finalidad de una mayor comprension del contenido, generando asi respuestas

que reflejen la realidad en la calidad de vida.

Concluida la recopilacion de datos, se realiz6 un estudio analitico mediante el programa
SSPS, en el cual se insertaron los datos correspondientes, arrojando asi tablas y graficos con
los indicadores mas relevantes y seleccionados por las investigadoras, comenzando por la
seccion I “Informacion Sociodemografica” la que se divide en datos del cuidador o familiar
y los de la persona con discapacidad, posterior a esto se da lugar a la seccion |1 referida a los
“Apoyos y Servicios” la cual, se clasifica en los apoyos que son recibidos por la persona con
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discapacidad y los servicios que la familia necesita o recibe. Para finalizar, se da paso a la
seccion III y ultima del instrumento denominada “Calidad de Vida Familiar” la que
considera los 5 indicadores relevantes para este estudio. Cabe destacar que se realizaron notas

y descripciones de cada uno de los indicadores y variables seleccionadas.

Es importante mencionar que se cuenta con la autorizacion de las investigadoras que
realizaron la adaptacion linguistica y socio-cultural de la escala de calidad de vida familiar
para familias de personas con discapacidad, el permiso para utilizar este instrumento fue

otorgado el dia 18 de marzo 2024.

Consideraciones Eticas

Se respetaran todas las consideraciones éticas al realizar la investigacion, el dia 26 de marzo
del afio 2024 se envid el proyecto de investigacion mas el consentimiento informado a utilizar
en esta investigacion al comité de Etica, Bioética y Bioseguridad de la Vicerrectoria de
Investigacion y Desarrollo de la Universidad de Concepcion, obteniendo una respuesta
favorable el dia 23 de abril del afio 2024. En anexo 1 se adjunta carta de autorizacion del

estudio.
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CAPITULO IV: ANALISIS DE LOS RESULTADOS
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En este capitulo se mostrardn los resultados obtenidos de la aplicacién del instrumento
“escala de calidad de vida familiar para familias de personas con discapacidad” el cual fue
estudiado a 30 familias de las comunas de Mulchén, Nacimiento y Los Angeles, las cuales

fueron 10 familias por comuna.

En primer lugar, se entregara una caracterizacion de datos sociodemograficos tanto del
cuidador como de la persona con discapacidad, entre ellos se observara lo siguiente: género,
edad, nivel educativo, tipo de familia, ingresos mensuales, frecuencia de convivir con
familiar. Todos estos datos corresponden al cuidador; luego, en relacion a la persona con
discapacidad, se visualizara lo siguiente: cantidad de integrantes con discapacidad, servicios

que recibe, edad, nivel de discapacidad y nivel educativo.
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Estadistico 1

Estadisticos

IC_INGRES | IC_FREC C
IC_GENER IC_ANO_NA IC_NIVELE | IC_HOG OMENSUA | ONVIVIEN
O C DUCATIVO | AR L CIA
N Valido | 30 30 30 30 30 30
Perdid
0 0 0 0 0 0
0S
Media 1,83 1,77 4,63 2,17 2,80 1,07
Mediana 2,00 2,00 4,00 2,00 2,50 1,00
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Tabla 1l

I.C Género
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Masculino 5 16,7 16,7 16,7
Femenino 25 83,3 83,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
IC_GENERO
B IC_GENERO |

De acuerdo con el instrumento realizado, se observa que la participacion del género

masculino es notablemente menor. Por lo que se genera una tendencia hacia una mayor

participacion del género femenino en el contexto analizado.
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Tabla 2

I.C Afo de nacimiento o Edad

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido 20-40 afios 8 26,7 26,7 26,7
40-60 afos 21 70,0 70,0 96,7
60 0 mas 1 33 3,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
IC_ANO_NAC

En cuanto a la edad de los cuidadores o familiares involucrados, se observa una mayor

tendencia en el grupo etario comprendido entre los 40 y 60 afios; mientras que las personas

mayores de 60 afios tuvieron una participacion menor en este estudio.
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Tabla 3

I.C Nivel educativo

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Ensefianza basica
3 10,0 10,0 10,0
completa
Ensefianza basica
2 6,7 6,7 16,7
incompleta
Ensefianza media
13 43,3 43,3 60,0
completa
Ensefianza media
5 16,7 16,7 76,7
incompleta
Ensefianza técnica
2 6,7 6,7 83,3
profesional
Ensefianza universitaria 2 6,7 6,7 90,0
Ensefianza universitaria
3 10,0 10,0 100,0
incompleta
Total 30 100,0 100,0
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IC_NIVELEDUCATIVO

50

40

304

Porcentaje

W13TdWOD W IISYE WINYNISHIH
W1ITdOD FIGIN WENTNISHIH
F1ITWODN FIJIW FENTHISHIH
TFMOISIA0Ed FIINIIL TENTHISHIH
I LISHIAIND W ZNTHISHI

W 1ITAWODNI W ISYA WINTHNISHIH |

W LITNOIN WIEY LISHIAIND WZNYNISHI

It NIVEL FRLICATIVOY

Respecto al nivel educativo los familiares o cuidadores implicados en este estudio, indican
que el mayor nivel educativo alcanzado es ensefianza media completa, por el contrario, se
observa que el menor nivel educativo logrado es la ensefianza basica incompleta, al igual que

la técnica profesional y la ensefianza universitaria completa.
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Tabla 4

I.C Personas en el hogar

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
Véalido Nuclear monoparental 7 23,3 23,3 23,3
Nuclear biparental 15 50,0 50,0 73,3
Extenso 4 13,3 13,3 86,7
Ensamblada 4 13,3 13,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
IC_HOGAR

50+

304

Porcentaje

204

T T
MUCLEAR MNUCLEAR BIPARENTAL
MONOPARENTAL

IC_HOGAR

T
EXTENSO

T
ENSAMBLADA
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En la aplicacion del instrumento de calidad de vida familiar para familias de personas con
discapacidad, se visualiza que el tipo de familia mas frecuente es la compuesta por una madre,
un padre y uno 0 mas hijos/as, indicando que en el estudio predominan las familias nucleares
biparentales. Por el contrario, los tipos de familia con menor participacion son familias

extensas y ensambladas.
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Tabla 5

I.C Ingreso mensual

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vélido Inferior a $286.000 6 20,0 20,0 20,0
Alrededor de $286.000 9 30,0 30,0 50,0
Alrededor de $572.000 6 20,0 20,0 70,0
Alrededor de $858.000 3 10,0 10,0 80,0
Mayor a $1.114.000 6 20,0 20,0 100,0
Total 30 100,0 100,0

IC_INGRESOMENSUAL

209

Porcentaje

T
INFERIOR 2
$286 000

IC_INGRESOMENSUAL

T T T
ALREDEDOR DE ALREDEDOR DE ALREDEDOR DE
$286 000 $572.000 $858.000

T
MAYOR A
$1.114 000
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De las 30 familias participantes en este estudio, nueve indicaron que su ingreso mensual es
de aproximadamente $286.000, lo que refleja la tendencia més alta de las variables. Por el
contrario, la variable con menor frecuencia corresponde a un ingreso mensual de alrededor

de $858.000 en el hogar.
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Tabla 6

I.C Frecuencia con la que convive con PCD

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vélido  Diariamente 29 96,7 96,7 96,7
Otra 1 3,3 33 100,0
Total 30 100,0 100,0
IC_FREC_CONVIVIENCIA

IC_FREC_CONVIVIENCIA

Los familiares o cuidadores reportan convivir a diario con su familiar que presenta
discapacidad intelectual, lo cual se refleja como la tendencia predominante en el estudio. En
cambio, la muestra minima indica que solo un familiar o cuidador convive cada 15 dias con

su familiar con discapacidad.
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Estadisticos 2

Estadisticos

PCD Miembro con PCD PCD afio de | PCD nivel de | PCD nivel

discapacidad Servicios | nacimiento | discapacidad | educativo
N Valido 30 30 30 30 30
Perdidos 0 0 0 0 0
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Tabla 7

PCD Cantidad de miembro con discapacidad

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vaélido 1 persona 23 76,7 76,7 76,7
2 0 MA&s personas 7 23,3 23,3 100,0
Total 30 100,0 100,0

PCD_MIEMBROCON_DISC

259

Frecuencia

1 PERSONA 20 WAS PERSONAS
PCD_MIEMBROCON_DISC

La variable de mayor tendencia en lo relacionado a la cantidad de integrantes con
discapacidad en un ndcleo familiar es la de un solo miembro con discapacidad. Sin embargo,
es relevante destacar, que siete cuidadores sefialan que su familia esta constituida por dos o

mas personas que presentan discapacidad.
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Tabla 8

Qué tipo de servicio recibe su familiar con discapacidad

Frecuenci | Porcentaj | Porcentaje Porcentaje

a e valido acumulado
Véalid SERVICIO DE
0 EDUCACION,
SALUD, 30 100,0 100,0 100,0

CAPACITACION Y

OTROS

PDC_SERVICIOS

304

204

Frecuencia

- T -
SERVICIO DE EDUCACION, SALUD, CAPACITACION ¥ OTROS
PDC_SERVICIOS

De acuerdo al tipo de servicio que recibe el familiar con discapacidad, se considera que el
100% de las familias entrevistadas confirman que su integrante accede a servicios

relacionados a la educacion, salud, capacitacion de un oficio, entre otros.
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Tabla9

PCD Afio de nacimiento o edad

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vélido  Entre 10 y 20 afios 20 66,7 66,7 66,7
Entre 20 y 30 afios 10 33,3 33,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
PCD_ANO_NAC
. ) PCD_ANO_NAC . )

En relacion con la edad de la persona con discapacidad, se observa que la variable mayor

tendencia corresponde al grupo etario comprendido entre los 10 y 20 afios. Por el contrario,

la variable con menor tendencia son las edades comprendidas entre 30 y 40 afios, debido a la

ausencia de participacion en este grupo etario.

77



Tabla 10

PCD Nivel de discapacidad

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Leve 12 40,0 40,0 40,0
Moderado 14 46,7 46,7 86,7
Desconocido 4 13,3 13,3 100,0
Total 30 100,0 100,0

Porcentaje

PCD_NIVEL_DISC

a0

407

30+

204

T
LEVE

T
MODERADD

PCD_NIVEL_DISC

T
DESCONOCIDO

En relacion al nivel de discapacidad intelectual de los integrantes, se visualiza una mayor

frecuencia en la variable de Discapacidad Intelectual Moderada, obteniendo un porcentaje de

46,7%. No obstante, el nivel de discapacidad con menor representacion es la variable de
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"Desconocido”, la cual alcanza un 13,3%, demostrando asi un desconocimiento en las

familias de acuerdo al grado de discapacidad que posee dicho familiar.

79



Tabla 11

PCD nivel educativo

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Estudios basicos 11 36,7 36,7 36,7
Ensefianza media 6 20,0 20,0 56,7
Escuela especial 1 3,3 3,3 60,0
Centro de capacitacion
12 40,0 40,0 100,0
laboral especial
Total 30 100,0 100,0
PCD_NIVEL_EDUC
° ESTUDIOé BAsICO ENSENANIZA MEDIA ESCUELAIESPEC\AL CENTII?.O CE

LABORAL ESPECIAL

PCD_NIVEL_EDUC
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En lo referente al nivel educativo alcanzado por el integrante con discapacidad intelectual,
los centros de capacitacion laboral especial son la variable con mayor tendencia. Por el

contrario, las escuelas especiales son el nivel con menor alcance educativo.

Observacion

Cabe destacar que, de acuerdo a los indicadores tipo de discapacidad, estado civil y laboral
referente de la PcD, no se incluyen tablas ni graficos debido a que el 100% de las familias
entrevistadas indican que su integrante presenta DI, estado civil soltero e inactivo

laboralmente, dado que se encuentran en proceso educativo.

En relacién con el indicador de tipo de discapacidad, el 100% de los encuestados sefial6 que
su familiar presenta discapacidad intelectual. Asimismo, en cuanto al estado civil, el 100%
de los cuidadores indicé que su familiar es soltero, de igual manera ocurre con el ambito
laboral, ya que todos se encuentran inactivos. Debido a las caracteristicas de igualdad en las

respuestas, no se incluyen graficos ni tablas
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En segundo lugar, se entregaran datos sobre servicios y apoyos tanto del cuidador como de

la persona con discapacidad.
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Estadistico 3

Estadisticos

AYU ENT |EQUI | SER |SER
D_TE SER APO REN_|PO |V.O |VE
CNIC |SER |V A SER |SER |[SER |YO_ HAB | INTE | RIEN | MPL
AS C | viICl |uDIC VH |VE [VO |CON [SER | AU |RDIS [TV |EOF

OMU | 0SS | ION_ |FISIO | ABL |DUC |RIEN |DUC |V_TR|TOC |cCIPLI|OCA | ORM
NICA | ALU |VIST |TER_|A_LE| ESP | T PS | TUA | ASP_ | UIDA | NARI | CION | EMP

CION | D A TO NG EC IC L MOV | DO O AL LEO
N i\éil 30 30 30 30 30 30 30 30 30 30 30 30 30
Per
did 10 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0

0S

Media 2,10 287 |223 |77 |183 |317 |250 130 193 |1,40 |19 |200 |220

Median 200 |300 |[200 [1,00 [1,00 |400 |300 |100 |150 (1,00 (1,00 |[1,00 {200
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Tabla 12

Ayudas técnicas de comunicacion

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vaélido No 15 50,0 50,0 50,0
Si, ninguno
12 40,0 40,0 90,0
Si, alguno
Si, suficientes 3 10,0 10,0 100,0
Total 30 100,0 100,0

Nota: De acuerdo a las familias entrevistadas, se puede inferir que una mitad de los

entrevistados, menciona que las PcD no requieren apoyos especificos en relacion a las ayudas

técnicas y/o de comunicacion. Por otra parte, el resto de familiares, comentan que su familiar

si requiere apoyos, no obstante, no recibe los suficientes.
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AYUD_TECNICAS_COMUNICACION

50+

40+

304

Porcentaje

204

T T
NO SLALGUNOS PERO NO SI,SUFICIENTES
SUFICIENTES

AYUD_TECNICAS_COMUNICACION

El 50% considera que sus hijos o familiares no necesitan ayudas técnicas y de comunicacion,

por el contrario, el 40% refiere a si necesitar de ayudas técnicas, pero las que recibidas no

son considera suficientes, a su vez, el 10% indica que recibe las ayudas necesarias suficientes
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Tabla 13

Servicios de salud

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido No 7 23,3 23,3 23,3
Si, ninguno 2 6,7 6,7 30,0
Si, algunos 9 30,0 30,0 60,0
Si, suficientes 12 40,0 40,0 100,0
Total 30 100,0 100,0

Nota: Las familias refieren la importancia del recibimiento de estos servicios,

aludiendo que obtienen la cantidad adecuada para la salud de la persona con

discapacidad.
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SERVICIOS_SALUD

404

30+

204

Porcentaje

NO S\,NIN!GUNO SI,ALGIUNOS s, SUFICEENTES
SERVICIOS_SALUD

El 23,3% menciona que no necesita de servicios de salud en la actualidad, por el contrario,
el 76,7% indica que, si requiere de este servicio, siendo crucial en la vida de su familiar, del
cual el 6,7% indica que no recibe ningun tipo de apoyo, el 30% recibe algunos apoyos, pero
considera que no recibe la cantidad adecuada, y por ultimo el 40% indica recibe los apoyos

suficientes.
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Tabla 14

Servicio de audicion y/o vista

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido No 15 50,0 50,0 50,0
Si, algunos 8 26,7 26,7 76,7
Si, suficientes 7 23,3 23,3 100,0
Total 30 100,0 100,0

Nota: Las personas determinan la importancia de los servicios destinados al

desarrollo visual-auditivo, demostrando asi una adecuada adquisicion de estos apoyos

cuando lo requieren.

SERV_AUDICION_VISTA

50

40

30+

Porcentaje

204

T
SIALGUNOS

SERV_AUDICION_VISTA

T
SI,SUFICIENTES
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De los cuidadores el 50% indica que no requiere de servicios de audicion o vista, por el
contrario, el 50% indica que, si los necesita actualmente, de estos el 26,7% recibe algunos
servicios, pero no con la frecuencia idonea que ellos estiman, y el 23,3 % consideras que la

cantidad del servicio es suficiente.
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Tabla 15

Fisioterapia o terapeuta ocupacional

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido No 18 60,0 60,0 60,0
Si, ninguno 4 13,3 13,3 73,3
Si, algunos 5 16,7 16,7 90,0
Si, suficiente 3 10,0 10,0 100,0
Total 30 100,0 100,0

Nota: Las personas comprenden la importancia de los servicios enfocados en la
rehabilitacion fisica y en la independencia de la vida diaria, no obstante, un gran

numero de las familias no necesitan apoyos especificos en estas areas.

FISIOTER_TO

60

504

404

Porcentaje

T T T
MO SIMINGUNO SILALGUNOS SI,SUFICIENTE

FISIOTER_TO
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El 60% de los cuidadores indica que no precisan de fisioterapia o terapia ocupacional, ya que
no serd relevante en la mejora de la calidad de vida en cambio el 40% expresa que, si requiere
de estos servicios, de estos el 13,3% no recibe este servicio, el 16,7% recibe, pero no la

cantidad adecuada, y el 10% menciona que recibe de forma suficiente los apoyos.
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Tabla 16

Porcentaje

Servicio de habla o lenguaje

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vaélido No 17 56,7 56,7 56,7
Si, ninguno 2 6,7 6,7 63,3
Si, algunos 10 33,3 33,3 96,7
Si, suficiente 1 3,3 3,3 100,0
Total 30 100,0 100,0

Nota: Las familias entienden la importancia de estos servicios enfocados en el

desarrollo del lenguaje, sin embargo, un gran porcentaje no requiere de estos apoyos

ya que mencionan que es necesario solo en los primeros afios de vida.

SERV_HABLA_LENG

60

50+

404

304

I

T
SININGUNO

T
SILALGUNOS

SERV_HABLA_LENG

T
SI,SUFICIENTE
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De los familiares el 56,7% da a conocer que no necesita del servicio de habla o lenguaje, esto
se debe a que tienden a pensar que solo solo es crucial para los primeros afios de vida. En
contraste el 43,3% refiere que, si lo necesita actualmente, y de estos el 6,7% indica que carece
de este apoyo, y el 33,3% si recibe, pero no la cantidad deseada, y el 3% indica que recibe

los servicios suficientes.
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Tabla 17

Servicio de educacion especial

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vélido No 6 20,0 20,0 20,0
Si, algunos 7 23,3 23,3 43,3
Si, suficiente 17 56,7 56,7 100,0
Total 30 100,0 100,0

Nota: Las personas conocen la importancia de la educacion especial para su familiar
con discapacidad, reflejando que un gran nimero requiere apoyos en estos servicios,

recibiendo asi ayudas suficientes y adecuadas para la persona con discapacidad.

SERV_EDUC_ESPEC

60

50+

40|

30

Porcentaje

20+

T T
NO SIALGUNOS SISUFICIENTE

SERV_EDUC_ESPEC

94



El 20% de las familias da a conocer que no requiere de los servicios de educacion especial,
sin embargo, el 80% indica que si requieren del servicio, debido a que es fundamental para
el aprendizaje de su familiar con discapacidad; de estos el 23,3% menciona que recibe una

limitada cantidad de apoyo, el 56,7% indica que recibe el apoyo suficiente.
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Tabla 18

Servicios de orientacion y psicoldgicos

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje | valido acumulado
Vélido No 9 30,0 30,0 30,0
Si, ninguno 5 16,7 16,7 46,7
Si, algunos 8 26,7 26,7 73,3
Si, suficiente 8 26,7 26,7 100,0
Total 30 100,0 100,0

Porcentaje

SERV_ORIENT_PSIC

minimos y/o suficientes para el familiar con discapacidad.

304

2049

T T
NO SIMINGUNO SILALGUNOS

SERV_ORIENT_PSIC

T
SISUFICIENTE

Nota: Las familias tienden a precisar diversos apoyos especificos en relacion a los

servicios destinados a la psicologia y orientacion, reflejando que reciben apoyos

96



En lo referido a los servicios de orientacion y psicologo, el 30% considera que no lo necesita
en la actualidad, ya que mencionan que tienen asumida la discapacidad de su familiar y del
estilo de vida que conlleva esto. Por otro lado, el 70 % indica que si requiere del servicio, de
estos el 16,7 escasea de este apoyo, a su vez el 26,7% recibe una cantidad limitada, y el 26,7%

restante menciona que recibe lo suficiente.
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Tabla 19

Apoyo conductual

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido No 25 83,3 83,3 83,3
Si, ninguno 2 6,7 6,7 90,0
Si, algunos 2 6,7 6,7 96,7
Si, suficiente 1 3,3 3,3 100,0
Total 30 100,0 100,0

Nota: Los entrevistados comprenden la importancia de aquellos servicios destinados

en la disminucién de conductas problematicas de diversas personas con discapacidad,

sin embargo, un gran nimero de entrevistados confirman que su familiar no requiera

de estos apoyos particulares.
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APOYO_CONDUCTUAL

100

604

Porcentaje

404

|| —

O SI,NIN;}UNO SI,ALGIUNOS SI,SUF\IC\ENTE
APOYO_CONDUCTUAL

En relacion al apoyo conductual el 83,3% de los cuidadores indica que su familiar con
discapacidad no requiere de este indicador, por el contrario, el 16,7% indica que, si requiere
del apoyo, de ellos el 6.7% no lo recibe, el 6,7% indica que recibe una cantidad limitada, y

el 3,3% restante considera que recibe la cantidad suficiente.
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Tabla 20

Servicio de transporte y movilidad

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido No 15 50,0 50,0 50,0
Si, ninguno 6 20,0 20,0 70,0
Si, algunos 5 16,7 16,7 86,7
Si, suficiente 4 13,3 13,3 100,0
Total 30 100,0 100,0

Nota: De acuerdo al resultado de la investigacion, se puede inferir que la mitad de las

familias entrevistadas requieren de servicios de transporte y movilidad, sin embargo,

algunos carecen de estos apoyos especificos.
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Respecto al servicio de transporte y movilidad, el 50% refiere a que no requieren de este
servicio, por el contrario, el otro 50% si lo necesita, de ellos el 20% carece de este, debido a
que existen dificultades a nivel econdmico, el 16,7% indica que recibe, pero no la cantidad

deseada, y el 13,3% restante indica que es la cantidad suficiente.
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Tabla 21

Entrenamiento de habilidades de autocuidado

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
Vaélido No 23 76,7 76,7 76,7
Si, ninguno 2 6,7 6,7 83,3
Si, algunos 5 16,7 16,7 100,0
Total 30 100,0 100,0

Nota: Las personas coinciden con la relevancia de un correcto entrenamiento en

relacién a las destrezas de autocuidado, no obstante, un gran porcentaje de familias

refieren que su familiar con discapacidad posee un adecuado desarrollo en las

diversas habilidades de la vida diaria, por lo que no precisa ayudas especificas para

estos servicios.

Porcentaje

ENTREN_HAB_AUTOCUIDADO

60—

20
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T
SLNINGUNG

T
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En lo relacionado en el entrenamiento de habilidades de autocuidado el 76,7% indica que no
requiere apoyos para el 6ptimo desarrollo de estos, ya que lo tienen adquirido en su vida
diaria. Por el contrario, el 23,4% si precisa apoyos, del cual el 6,7% carece de este, y el 16,7%

restante solo recibe una parte de la cantidad que desean o necesitan.
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Tabla 22

Equipo interdisiplinario

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vaélido No 17 56,7 56,7 56,7
Si, ninguno 3 10,0 10,0 66,7
Si, algunos 6 20,0 20,0 86,7
Si, suficiente 4 13,3 13,3 100,0
Total 30 100,0 100,0

Nota: Los entrevistados entienden el significado del trabajo de un equipo

interdisciplinario, sin embargo, la mayoria de las familias no requieren de estos

servicios para la persona con discapacidad.
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En lo asociado a la coordinacion entre los diferentes servicios, el 56,7% indica que no es
necesario actualmente, por el contrario del 43,3% indica que si lo precisan, esto se debe a
que consideran que es relevante para el desarrollo de sus familiares o hijos, generando asi un
mayor avance en las areas abordadas, de estos el 10% menciona que no recibe ninguna
cantidad de este servicio, el 20% indica que la cantidad es insuficiente, y el 13,3% considera

que recibe el apoyo suficiente.
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Tabla 23

Servicios de orientacién vocacional

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido No 16 53,3 53,3 53,3
Si, ninguno 2 6,7 6,7 60,0
Si, algunos 8 26,7 26,7 86,7
Si, suficiente 4 13,3 13,3 100,0
Total 30 100,0 100,0

Nota: Las familias reconocen la relevancia de los servicios destinados a la orientacién

vocacional, no obstante, un gran porcentaje no precisa de estos apoyos especificos.
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En lo vinculado a los servicios de orientacion vocacional el 53,3% considera que su familiar
no solicitan de este, sin embargo, el 46,7% considera necesaria la orientacion, para el
desarrollo auténomo de la vida adulta de su hijo/a o familiar, de ellos el 6,7% carece de los
apoyos, el 26,7% indica que recibe una cantidad insuficiente, esto se deben a que los
cuidadores no reciben la suficiente informacién para apoyar a sus hijos en la toma de

decisiones, el 13,3 que resta considera que la cantidad del servicio es adecuada.
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Tabla 24

Servicio de empleo o formacion

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido No 11 36,7 36,7 36,7
Si, ninguno 7 23,3 23,3 60,0
Si, algunos 7 23,3 23,3 83,3
Si, suficiente 5 16,7 16,7 100,0
Total 30 100,0 100,0

Nota: Los entrevistados mencionan la relevancia de recibir los servicios de formacién

del empleo, no obstante, la cantidad que disponen es escasa 0 minima.
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En lo referido a los servicios de empleo o formacion para el empleo el 36,7% de los familiares
considera que sus hijos no necesitan trabajar o ser instruidos para el empleo, capacitaciones,
y pasantias, sin embargo el 63,3% considera que si precisan de estos apoyos, de los cuales el
23,3% de los cuidadores dan a conocer que escasean de orientaciones, del mismo modo el
23,3% considera que requieren mayor informacion de la que les es entregada, por altimo el

16,7% da a conocer que la cantidad del servicio otorgado es acorde a sus necesidades.
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Estadistico 4

Estadisticos

PAR
A
REE PAG ORIE SOB | FAM
MPL @) GRU | NT_ RE ILAR
AZA SER PO_ |[ATE |APO |[FOR | LA CON INFO
R CUID | VICI |EM | TRA | APO | N_DI | YO MAC | DISC | DISC | PAR | _DC

CUID | ADO |0SO |PLE [NSP |[YO_ |SCA |HER |ION_ |APA |APA |ALA [HO_
ADO |R PC |APO |AD |ORT |[SOCI | PACI | MAN | FAM | CIDA | CIDA | FAM | LEG

PCD | D YOS (A E AL DAD | OS ILIA D D ILIA | AL

N i\éil 30 30 30 30 30 30 30 30 30 30 30 30 30
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did | O 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
0S
Media
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Tabla 25

Reemplazar cuidado PCD

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido No 15 50,0 50,0 50,0
Si, ninguno 2 6,7 6,7 56,7
Si, algunos 9 30,0 30,0 86,7
Si, suficiente 4 13,3 13,3 100,0
Total 30 100,0 100,0

Nota: En relacion a la investigacion, se puede inferir que una parte de los

entrevistados no requieren apoyos para el reemplazo del cuidado de la PcD, sin

embargo, algunas familias si lo requieren, pero la cantidad es escasa.
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En relacion al reemplazo para el cuidado de la persona con discapacidad, el 50% de los
entrevistados refiere que no necesitan ayuda de una persona externa para el cuidado diario
del familiar con discapacidad. No obstante, un 50% de las familias exponen que solicitan
apoyos para el cuidado de la persona con discapacidad, determinando asi que un 13,3% recibe
ayuda suficiente a lo que necesita, un 30% obtienen apoyo de este servicio, pero no lo
suficiente de lo que requiere. Finalmente, un 6.7% de las familias entrevistadas menciona
que solicitan esta ayuda, sin embargo, no cuentan con una persona externa para el cuidado

de su familiar.
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Tabla 26

Cuidador PCD

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vélido No 19 63,3 63,3 63,3
Si, ninguno 4 13,3 13,3 76,7
Si, suficiente 7 23,3 23,3 100,0
Total 30 100,0 100,0

Nota: Las personas comprenden la importancia del rol del cuidador especifico para

su familiar con discapacidad, no obstante, un gran porcentaje de familias

entrevistadas refieren que no solicitan apoyo especifico para este servicio.
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En referencia al cuidador de la persona con discapacidad, podemos visualizar que un 63.3%
de las familias investigadas no demandan de un cuidador particular para su familiar con
discapacidad. Por otro lado, un 36.6% de las familias refieren que, si necesitan apoyos en
relacion a un cuidador especifico para la persona con discapacidad, en el cual un 23,3% si

recibe apoyos suficientes de un cuidador, sin embargo, un 13,3% carece de estos servicios.
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Tabla 27

Pago de servicios o apoyos para la PCD

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vélido No 6 20,0 20,0 20,0
Si, ninguno 13 43,3 43,3 63,3
Si, algunos 11 36,7 36,7 100,0
Total 30 100,0 100,0

Nota: Las familias comprenden la necesidad de adquirir apoyos econémicos para el

pago de servicios destinados a la PcD, a pesar de ello, la cantidad de este apoyo es

escaso o insuficiente.
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En cuanto al pago de servicios o apoyos que solicitan las familias, se demuestra que un 20%
de los entrevistados no requiere de ayudas econdémicas para el pago de servicios destinados
a la persona con discapacidad. No obstante, un 80% de las familias mencionan que si
necesitan diversos apoyos econémicos, en el cual un 36.7% si recibe este servicio pero no lo
suficiente de lo que requiere la persona con discapacidad, y por otro lado, un 43.3% de las
familias refieren que si requieren de estos apoyos no obstante no reciben ningun ingreso

econdmico para el pago de estos servicios.
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Tabla 28

Empleada
Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido No 27 90,0 90,0 90,0
Si, ninguno 2 6,7 6,7 96,7
Si, algunos 1 3,3 3,3 100,0
Total 30 100,0 100,0

Nota: Los entrevistados conocen la importancia de un correcto servicio de

mantenimiento en el hogar, a pesar de ello, la mayoria no requieren del servicio de

una empleada doméstica dado que como familias se apoyan mutuamente.
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De acuerdo a los servicios de apoyos domésticos y/o empleada, se puede inferir que un 90%
de las familias investigadas no requiere de estos apoyos para el adecuado mantenimiento en
el hogar. Por otro lado, un 10% de las familias exponen que si necesitan de estos apoyos
domeésticos, reflejando asi un 6,7% de las familias no reciben ninguna ayuda en relacion a
este servicio. Por otra parte, un 3,3% de los entrevistados, si reciben apoyos domésticos, pero

no lo suficiente de lo que se requiere.
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Tabla 29

Transporte
Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje | valido acumulado
Vélido No 12 40,0 40,0 40,0
Si, ninguno 7 23,3 23,3 63,3
Si, algunos 7 23,3 23,3 86,7
Si, suficiente 4 13,3 13,3 100,0
Total 30 100,0 100,0

Nota: Los cuidadores comprenden la importancia del apto uso del medio de

transporte, sin embargo, el recibimiento de estos servicios es nulo o insuficiente.
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En lo referido al transporte el 40% de las familias menciona que no requiere de este apoyo,
mientras tanto que el 59,9% considera que si requiere de este apoyo, esto se debe a que es
crucial para la mejora sobre la calidad de vida y el traslado 6ptimo de su familiar, de estos el
23,3% tiene un nulo apoyo, asi mismo el 23,3% si cuenta con trasporte, pero no particular, y

por ultimo el , 13,3% considera que cuenta con el transporte necesario que requiere.

120



Tabla 30

Grupo de apoyo social

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje [ valido acumulado
Vélido No 22 73,3 73,3 73,3
Si, ninguno 2 6,7 6,7 80,0
Si, algunos 3 10,0 10,0 90,0
Si, suficiente 3 10,0 10,0 100,0
Total 30 100,0 100,0

Nota: Respecto a los resultados entregados por la investigacion, se puede observar

que las familias no precisan de apoyos de diversos grupos sociales debido a que esto

no es relevante para sus nucleos familiares.
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En lo vinculado a los apoyos de grupos sociales, el 73,3% no lo considera necesario para su
familia, debido a que no trasciende de manera significativa en su dia a dia. Por el contrario,
el 26,7% indica que, si requiere de grupos sociales, de estos el 6,7% recibe un apoyo
inexistente, el 10% menciona que obtiene un apoyo que no es el adecuado a la necesidad de

la familia, y el 10% restante, da a conocer que el apoyo percibido es el idoneo.
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Tabla 31

Orientacion a la atencion de la discapacidad.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
Vélido No 12 40,0 40,0 40,0
Si, ninguno 4 13,3 13,3 53,3
Si, algunos 12 40,0 40,0 93,3
Si, suficiente 2 6,7 6,7 100,0
Total 30 100,0 100,0

Nota: Las familias entrevistadas comprenden la importancia de una adecuada

adquisicion en el conocimiento de la atencion de la discapacidad, a pesar de ello,

indican que la cantidad de apoyos es restringida.
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Segun los familiares o cuidadores en lo referido a la orientacion a la atencion de la
discapacidad, el 40% considera que no necesita de este apoyo, debido a que todo el
conocimiento necesario lo obtuvieron de manera autbnoma sobre la necesidad que presenta
su hijo o familiar. Sin embargo, el 60% indica que, si necesita de este apoyo, ya que es crucial
para la mejora de la calidad de vida del nacleo familiar, de ellos el 13,3% escasea de estos
apoyos, el 40% obtiene algunos apoyos, mientras que el 6,7% menciona que recibe los

apoyos pertinentes que precisa su familia.
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Tabla 32

Apoyo para los hermanos de la PcD.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
Vélido  No 20 66,7 66,7 66,7
Si, ninguno 4 13,3 13,3 80,0
Si, algunos 3 10,0 10,0 90,0
Si, suficiente 3 10,0 10,0 100,0
Total 30 100,0 100,0

Porcentaje

APOYO_HERMANOS

no requieren servicios en relacién a estas areas.

40+

204

T
SININGUNO

APOYO_HERMANOS

T
SILALGUNOS

T
SI,SUFICIENTE

Nota: Los entrevistados entienden la relevancia de facilitar diversos apoyos hacia los

hermanos de la PcD, no obstante, un gran porcentaje de las familias mencionan que
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En lo referido al apoyo de hermanos/as de la persona con discapacidad el 66,7% indica no
necesitar de aquello, por otra parte, el 33,3% nos menciona que si requiere de este apoyo, sin
embargo el 13,3% carece de estos apoyos, el 10% no precisa de los apoyos que desea, asi

mismo el 10% restante recibe el servicio en una cantidad idénea.
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Tabla 33

Formacion de los padres o familia.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vélido No 16 53,3 53,3 53,3
Si, ninguno 2 6,7 6,7 60,0
Si, algunos 9 30,0 30,0 90,0
Si, suficiente 3 10,0 10,0 100,0
Total 30 100,0 100,0

Nota: De acuerdo a los resultados de la investigacion, se puede concluir que una gran

parte de los entrevistados no solicitan de los servicios para una formacion familiar
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dado que lo han ido disciplinando individualmente, no obstante, es necesario

fomentar el conocimiento de este servicio a través de una adecuada
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formacion FORMACION_FAMILIA de los padres o
familia, el 53,3% menciona que no requiere de este apoyo, esto se debe a que se instruyeron
sobre la discapacidad de manera individual sin requerir de profesionales, por otro lado, el
46,7% indica que, si precisa de esta formacidn, sin embargo, el 6,7% escasea de este apoyo,
el 30% considera que recibe algunos servicios, pero no los suficientes, por altimo, el 10%

restante recibe los apoyos necesarios.
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Tabla 34

Informacidn especifica sobre la discapacidad.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vélido No 13 43,3 43,3 43,3
Si, ninguno 1 3,3 3,3 46,7
Si, algunos 13 43,3 43,3 90,0
Si, suficiente 3 10,0 10,0 100,0
Total 30 100,0 100,0

Nota: Las personas entienden la relevancia de adquirir conocimientos en relacion a

la discapacidad de su familiar, no obstante, se logra reflejar un apoyo limitado para

las familias.
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Respecto a la informacion especifica sobre la discapacidad, el 43,3% considera que su familia
no requiere este apoyo, por otra parte, el 56,6% si precisa de este, debido a que es
fundamental para la toma de decisiones respecto de la persona con discapacidad, de estos el
3,3% carece de dichos informacion, el 43,3% esta medianamente satisfecho ya que perciben
que la informacidn entregada es a nivel general y no individualizada, y el 10% restante se

encuentra complacido con la cantidad de servicio que recibe.

130



Tabla 35

Informacion sobre donde conseguir servicios para su familiar con discapacidad.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido No 7 23,3 23,3 23,3
Si, ninguno 4 13,3 13,3 36,7
Si, algunos 16 53,3 53,3 90,0
Si, suficiente 3 10,0 10,0 100,0
Total 30 100,0 100,0

Nota: Los entrevistados se propenden a necesitar informacion especifica para
conseguir diversos servicios destinados para la PcD, aun asi la cantidad que recibe es

insuficiente.
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En lo vinculado a la informacion sobre donde conseguir servicios para su familiar con
discapacidad, los encuestados consideran que el 23,3% no requiere este apoyo, mientras que
el 76,6% indica si necesitan de estos apoyos, ya que es fundamental para los requerimientos
que posee su familiar, de ellos el 13,3% recibe un nulo apoyo, el 53,3% obtiene algunos, pero
no los suficientes; y por Gltimo el 10% restante considera que se le entregan los servicios

suficientes.
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Tabla 36

Informacion sobre donde conseguir servicios para su familia.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido No 10 33,3 33,3 33,3
Si, ninguno 7 23,3 23,3 56,7
Si, algunos 11 36,7 36,7 93,3
Si, suficiente 2 6,7 6,7 100,0
Total 30 100,0 100,0

Nota: Las familias comprenden la importancia de recibir informacion relevante con

el fin de conseguir diversos servicios especiales, no obstante, un gran nimero de

familia carece del recibimiento de esta informacion.
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En lo asociado a informacion sobre donde conseguir servicios para su familia, el 33,3%
considera que no requiere de dicho servicio, por el contrario, el 66,7% si precisa de estos, ya
que es relevante para el 6ptimo desarrollo tanto a nivel personal de cada individuo como a
nivel familiar, de ellos el 23,3% no obtiene ningln tipo de apoyo, a su vez el 36,7% precisa

de solo algunos apoyos, y el 6,7% restante indica recibir los apoyos necesarios.
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Tabla 37

Informacion sobre derechos legales.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido No 13 43,3 43,3 43,3
Si, ninguno 8 26,7 26,7 70,0
Si, algunos 8 26,7 26,7 96,7
Si, suficiente 1 3,3 3,3 100,0
Total 30 100,0 100,0

Nota: Las personas si tienden a solicitar informacion en relacién a los diversos

derechos legales, sin embargo, la cantidad con la que lo necesitan es nula o

insuficiente.
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En lo referido a la obtencidn de informacion sobre derechos legales, el 43,3% indica que no
necesitan de ellos, ya que considera que su familiar no presenta las caracteristicas para estar
vinculado a problemaéticas del &mbito legal, por el contrario, el 56,7% menciona si necesitar
de este apoyo, debido a que es importante contar con los recursos necesarios sobre
informacion de los derechos legales, de ellos el 26,7% considera que carece de este apoyo,
asi mismo el otro 26,7% indica que no recibe los apoyos suficientes, y el 3,3% menciona que

si recibe los apoyos idoneos.
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En tercer lugar, se dara a conocer los niveles de importancia y satisfaccion de acuerdo a

cada indicador: Interaccién Familiar.

Tabla 38

Mi familia disfrute el tiempo que pasa reunida.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Muy importante 22 73,3 73,3 73,3
Crucialmente importante 8 26,7 26,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
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Respecto la importancia del disfrute del tiempo que pasa reunida la, los cuidadores
consideran que la variable con mayor relevancia que muy importante, siendo esta un 73,3%,

dando lugar a la segunda variable indicada como crucialmente importante con un 26.7%.
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Tabla 39

Mi familia disfrute el tiempo que pasa reunida.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Neutro 2 6,7 6,7 6,7
Satisfecho 17 56,7 56,7 63,3
Muy satisfecho 11 36,7 36,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
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En relacion al nivel de satisfaccion enfocada en el tiempo que posee una familia para estar
reunidos, se visualiza un alto grado de relevancia para los entrevistados reflejando una
tendencia de 93.4% de satisfaccion demostrando asi que las familias buscan las instancias

para compartir tiempos juntos, comprender a cada uno de los miembros, ayudarlos a
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solucionar diversos problemas que se presenten, entre otras. Se concluye asi que un 56.7%
de los entrevistados coinciden en que se encuentran satisfechos con estos items, mientras que
un 36.7% se ubican en la categoria de muy satisfecho. Sin embargo, un 6.7% de los

investigados se localizan en el indicador neutro.
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Tabla 40

Mi familia sea capaz de manejar los altibajos de la vida.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Muy importante 22 73,3 73,3 73,3
Crucialmente importante 8 26,7 26,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
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En lo referido a la importancia de sobrellevar los altibajos de la vida, los familiares indican

que la variable con mayor tendencia es muy importante con un 73,3%, posteriormente se

encuentra la segunda variable descartada, la cual es crucialmente importante, llevando el

26,7% restante.
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Tabla 41

Mi familia sea capaz de manejar los altibajos de la vida.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Insatisfecho 1 3,3 3,3 3,3
Neutro 3 10,0 10,0 13,3
Satisfecho 15 50,0 50,0 63,3
Muy satisfecho 11 36,7 36,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
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Acerca al manejo de los altibajos personales que se presentan en la familia, se concluye que

un 50% de las personas analizadas coinciden con la categoria de satisfecho, demostrando asi
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que las familias logran desarrollar estrategias para controlar diversos cambios o sucesos, ya
sea positivos o negativos, de cada miembro familiar. En tanto que, un 36.7% de los
entrevistados responden que se encuentran muy satisfecho con estos items. Por otro lado,
13.3% reflejan que aun necesitan disefiar diversas estrategias para fortalecer esta area,
concluyendo que un 10% de los investigados enmarcan la neutralidad, mientras que un 3.3%

se localiza en la insatisfaccion de dicha aplicacion.
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Tabla 42

Mi familia tenga esperanza en el futuro.

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Medianamente importante 4 13,3 13,3 13,3
Muy importante 15 50,0 50,0 63,3
Crucialmente importante 11 36,7 36,7 100,0
Total 30 100,0 100,0

FAM_ESPE_FUTURO

a0

407

30+

Porcentaje

204

T T
MEDIANAMEMTE IMPORTARTE MUY IMPORTANTE

FAM_ESPE_FUTURO

T
CRUCIALMEMTE IMPORTANTE

En lo vinculado a la esperanza que tiene en el futuro la familia, el mayor nimero de

encuestados encasilla la respuesta en la variable muy importante con un 50%, posteriormente,
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le sigue la variable crucialmente importante con un 36,7%; y finalmente con un 13,3%

considera este indicador como medianamente importante.
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Tabla 43

Mi familia tenga esperanza en el futuro.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Insatisfecho 5 16,7 16,7 16,7
Neutro 6 20,0 20,0 36,7
Satisfecho 10 33,3 33,3 70,0
Muy satisfecho 9 30,0 30,0 100,0
Total 30 100,0 100,0
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Con respecto al grado de expectativa y/o esperanza con el futuro familiar, un 33.3% de las
entrevistadas coincide con el indicador satisfecho, concluyendo asi que las familias poseen

un alto nivel de esperanza con el futuro de cada miembro de la familia, ya sea academico,
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social, laboral, profesional, etc. A diferencia de un 30% que concuerdan con el rango de muy
satisfecho. No obstante, un 20% de las familias presentan neutralidad con respecto a estos
items, dado que la mayoria concluyen en que viven el dia a dia como familia. Finalmente, un

16.7% coincide con la insatisfaccion en relacion a esta posicion.
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Tabla 44

Los miembros de mi familia nos apoyemos mutuamente para lograr metas.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vaélido Medianamente importante 1 3,3 3,3 3,3
Muy importante 20 66,7 66,7 70,0
Crucialmente importante 9 30,0 30,0 100,0
Total 30 100,0 100,0
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En lo referido al apoyo para el logro de metas entre los integrantes de la familia, los

encuestados consideran a la variable muy importante relevante con un 66,7%, dando lugar a

la segunda variable con mayor tendencia crucialmente importante con un 30%. Para finalizar,
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en tercer lugar, de importancia se encuentra la variable medianamente importante, con el

3,3% restante.
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Tabla 45

Los miembros de mi familia nos apoyemos mutuamente para lograr metas.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Neutro 2 6,7 6,7 6,7
Satisfecho 20 66,7 66,7 73,3
Muy satisfecho 8 26,7 26,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
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Respectivamente, en relacion a que la familia se apoye mutuamente para alcanzar un
adecuado logro en sus metas, se analiza un alto nivel de relevancia en este indicador en donde
un 93.4% de las familias buscan fomentar estrategias para que cada uno de sus miembros

alcancen sus diversos objetivos que se propongan, reflejando asi un 66.7% satisfecho y un
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26.7% muy satisfecho. Mientras que un 6.7% de los entrevistados responden con la variable

de neutro.
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Tabla 46

Los miembros de mi familia conversemos abiertamente unos con otros.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vélido Medianamente importante 1 3,3 3,3 3,3
Muy importante 19 63,3 63,3 66,7
Crucialmente importante 10 33,3 33,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
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En relacion al nivel de importancia del item de conversacion abiertamente, se puede inferir

que un 96.3% de las familias entrevistadas refieren la relevancia de proporcionar un ambiente

de interaccion, potenciando aquellas habilidades interpersonales entre los miembros que
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componen la familia, en el cual, un 63.3% de los entrevistados marcan la variable de muy
importante, mientras que un 33,3%, considera estos items con una variable de crucialmente

importante.
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Tabla 46

Los miembros de mi familia conversemos abiertamente unos con otros.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Insatisfecho 3 10,0 10,0 10,0
Neutro 4 13,3 13,3 23,3
Satisfecho 16 53,3 53,3 76,7
Muy satisfecho 7 23,3 23,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
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En cuanto a la adecuada conversacién familiar, se concluye que un 53.3% de los

entrevistados coinciden con la variable de satisfecho, estableciendo asi diversas instancias en
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que puedan conversar abiertamente de sus necesidades, gustos, deseos y anhelos para el
futuro, en tanto que un 23.3% consideran este indicador como muy satisfecho. Sin embargo,
un 23.3% presentan una mediana frecuencia de satisfaccion, demostrando asi un 13.3% en

un rango neutro y un 10% en un rango insatisfecho.
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Tabla 47

Mi familia resuelva los problemas.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Muy importante 20 66,7 66,7 66,7
Crucialmente importante 10 33,3 33,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
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Acerca de la resolucion de problema familiar, se analiza un mayor nivel de importancia en

las familias en solucionar juntos diversos conflictos que se puedan presentar, en donde un

66,7% de las familias sitian de mayor relevancia en la frecuencia de muy importante, por

otro lado, un 33,3% sefialan que es crucialmente importante potenciar la habilidad de

resolucion de problemas de manera familiar.
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Tabla 48

Mi familia resuelva los problemas.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Insatisfecho 1 3,3 3,3 3,3
Neutro 7 23,3 23,3 26,7
Satisfecho 14 46,7 46,7 73,3
Muy satisfecho 8 26,7 26,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
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En cuanto a la resolucion de problemas entre los miembros de la familia, se analiza que un

46,7% de los cuidadores consideran que estan satisfechos respecto a la resolucion de
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inconvenientes que se generan en su nucleo familiar, a su vez, un 26,7% coincide que se
encuentran muy satisfechos respecto a estos items. Sin embargo, un 23,3% de los familiares
indica que su satisfaccion es neutral y para finalizar el 3.3% considera que estan
insatisfechos, dando a conocer que la mejora de esto es crucial para la mejora en su calidad

de vida.
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Tabla 49

Los miembros de mi familia mostremos que nos queremos y cuidamos mutuamente.

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vaélido Muy importante 16 53,3 53,3 53,3
Crucialmente importante 14 46,7 46,7 100,0
Total 30 100,0 100,0

FAM_QUERER_CUIDAR

60

a0+

.
o
1

Porcentaje
w
i

204

T
MUY IMPORTANTE

T
CRUCIALMENTE IMPORTANTE

FAM_QUERER_CUIDAR

De acuerdo a las diversas habilidades parentales como el quererse y cuidarse mutuamente,

un 53,3% de las familias entrevistadas declaran que esta variable es muy importante, mientras

que un 46,7% de los encuestados responden que potenciar esta habilidad es crucialmente

importante en las familias.
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Tabla 50

Los miembros de mi familia mostremos que nos queremos y cuidamos mutuamente.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Insatisfecho 2 6,7 6,7 6,7
Neutro 2 6,7 6,7 13,3
Satisfecho 15 50,0 50,0 63,3
Muy satisfecho 11 36,7 36,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
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Referente a las muestras de carifios y cuidados que se manifiestan entre los integrantes de la

familia, un gran porcentaje de los encuestados de las entrevistas contemplan este apartado
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relevante para un buen desarrollo afectivo, teniendo en cuenta que un 50% concluyen que
encuentran satisfechos y un 36,7% concuerdan que estdn muy satisfechos. Por otro lado,
6,7% coinciden que su satisfaccion es neutral ante las demostraciones amorosas, a su vez, el
6,7% de los encuestados indican que estan insatisfechos respecto a estos items, dando a
conocer que las muestras de carifio se podrian otorgar con mayor frecuencia, generando asi

una mejora en la union familiar.
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Tabla 51

Los miembros de mi familia tengamos buenas relaciones con la familia extensa.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vaélido Poco importante 2 6,7 6,7 6,7
Algo importante 2 6,7 6,7 13,3
Medianamente importante 2 6,7 6,7 20,0
Muy importante 19 63,3 63,3 83,3
Crucialmente importante 5 16,7 16,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
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En referencia a mantener buenas relaciones con la familia extensas, un 63,3% de los
entrevistados responden que es muy importante fomentar las relaciones con miembros
externos de la familia. Por otro lado, un 16,7% de las familias, refieren una variable de
crucialmente importante. Sin embargo, un 20,1% de los investigados no entregan mayor
importancia a estos items, reflejando asi un 6.7% mencionan que es medianamente
importante, al igual que un 6,7% responden que es al relevante y, finalmente, un 6,7%

refieren que es poco relevante.
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Tabla 52

Los miembros de mi familia tengamos buenas relaciones con la familia extensa

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Insatisfecho 1 3,3 3,3 3,3
Neutro 10 33,3 333 36,7
Satisfecho 11 36,7 36,7 73,3
Muy satisfecho 8 26,7 26,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
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Acerca de la relacion que tiene la familia con los familiares extensos, se analiza que el 36,7%

se encuentra satisfecho con los vinculos familiares, del mismo modo, un 33,3% considera
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neutral la interaccion; por otro lado, un 36,7% de los cuidadores refieren que estan muy
satisfechos de la convivencia con su familia extensa. Sin embargo, un menor porcentaje de
encuestados indica que en relacion a estos items estan insatisfechos, siendo este el 3,3%

restante.
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Tabla 53

Los miembros de mi familia estemos orgullosos unos de los otros.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vélido Medianamente importante 1 3,3 3,3 3,3
Muy importante 15 50,0 50,0 53,3
Crucialmente importante 14 46,7 46,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
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En relacion a que los miembros de la familia estan orgullosos unos de otros, los cuidadores

hacen referencia a que el nivel con mayor importancia es la variable muy importante con un

50%, posteriormente indican que en segunda posicién esta la variable crucialmente
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importante con un 46,7%, y considerando en Ultima instancia la variable medianamente

importante con un 3,3%.
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Tabla 54

Los miembros de mi familia estemos orgullosos unos de los otros.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Neutro 1 3,3 3,3 3,3
Satisfecho 16 53,3 53,3 56,7
Muy satisfecho 13 43,3 43,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
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En referencia a el orgullo que sienten los integrantes de la familia uno de los otros, un 53,3%
de los entrevistados responden que estan satisfechos con el proceso de ensefianza-aprendizaje

de la autonomia. Por otro lado, un 43,3% de las familias, refieren a que se encuentran muy
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satisfechos. Sin embargo, un 3,3% de los encuestados consideran una satisfaccion neutra a

estos items.
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Rol Parental:

Tabla 55

Los miembros de mi familia ayudemos a los nifios y jovenes con las tareas y actividades escolares
y de formacién

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido M_edlanamente 1 33 33 33
importante
Muy importante 19 63,3 63,3 66,7
Crucialmente importante 10 33,3 33,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
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En relacion a las ayudas familiares para nifios y/o jovenes referidas a actividades escolares y
de formacion, se observa un 63,3% de los entrevistados mencionan que es muy importante

apoyarse mutuamente en areas de formacion escolar, mientras que un 33,3% refieren que este
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item es crucialmente importante. No obstante, un 3,3% de la familia declara que estos tipos

de apoyos son medianamente importantes.
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Tabla 56

Los miembros de mi familia ayudemos a los nifios y jovenes con las tareas y actividades
escolares y de formacion

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Neutro 1 3,3 33 33
Satisfecho 21 70,0 70,0 73,3
Muy satisfecho 8 26,7 26,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
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En lo asociado en que los miembros de mi familia ayudemos a los nifios y jovenes con la
tareas y actividades escolares y de formacion, el 96,7% de las familias y cuidadores nos dan
a conocer estar de acuerdo con las actividades que aportan a su hijo o familiar con

discapacidad, de tal forma el 70% comunica que se encuentra satisfechos con dichos apoyos,
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por otra parte el 26,7% da a conocer estar muy satisfecho, y el 3,3% restante indica estar

imparcial o neutro con los recursos que a entregado.
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Tabla 57

Los miembros de mi familia ensefiemos a los nifios y jovenes como ayudar en el trabajo de la

casa.
Frecuenci Porcentaje Porcentaje

a Porcentaje valido acumulado

Valido Muy importante 21 70,0 70,0 70,0
C_ruualmente 9 30,0 30,0 100,0
importante
Total 30 100,0 100,0
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Respecto de la ayuda que proporcionan los integrantes de la familia en las tareas o actividades

escolares, los cuidadores consideran a la variable con mayor tendencia a muy importante,

con un 63,3%, para asi dar lugar a la segunda variable crucialmente importante con un 33,3%.

Finalmente, la tercera y Ultima variable considerada con un 3,3% es medianamente

importante.
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Tabla 58

Los miembros de mi familia ensefiemos a los nifios y jovenes como ayudar en el trabajo de

la casa
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vélido Neutro 1 33 33 33
Satisfecho 21 70,0 70,0 73,3
Muy satisfecho 8 26,7 26,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
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Acerca de que los miembros de mi familia ayudemos a los nifios y jovenes con la tareas y
actividades escolares y de formacion, el 96,7% de las familias y cuidadores nos dan a conocer

estar de acuerdo con las actividades que aportan a su hijo o familiar con discapacidad, de tal
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forma el 70% comunica que se encuentra satisfechos con dichos apoyos, por otra parte el
26,7% da a conocer estar muy satisfecho, y el 3,3% restante indica estar imparcial 0 neutro

con los recursos que a entregado.
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Tabla 59

Los adultos en mi familia conozcamos otras personas en la vida de los nifios y jovenes (amigos,
profesores, etc.)

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido M_edlanamente 5 16.7 16,7 16,7
importante
Muy importante 15 50,0 50,0 66,7
Crucialmente importante 10 33,3 33,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
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En lo relacionado al conocimiento de los adultos respecto de las personas que se encuentran
inmersas en la vida de los nifios y jovenes, los cuidadores refieren que el nivel con mayor
importancia es la variable muy importante con un 50%, dando asi lugar a la variable en
segunda posicion crucialmente importante con un 33.3% e indicando como Gltima variable a

medianamente importante, con el 16,7% restante del total.
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Tabla 60

Los adultos en mi familia conozcamos otras personas en la vida de los nifios y jovenes
(amigos, profesores, etc.)

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Neutro 10 33,3 33,3 33,3
Satisfecho 11 36,7 36,7 70,0
Muy satisfecho 9 30,0 30,0 100,0
Total 30 100,0 100,0
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DE LA VIDA DE LOS NINOS O JOVENES
En lo vinculado al conocimiento de los adultos sobre las personas que se encuentran dentro
del circulo de la vida de los nifios y jovenes, los entrevistados se refieren que el nivel con
mayor satisfaccion es la variable satisfecha con un 37,7%, en segundo lugar, el 30% indican
encontrarse muy satisfecho, sin embargo, el 33,3% menciona sentirse imparcial o0 neutro con

dichos items.
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Tabla 61

Los miembros de mi familia ensefiemos a los nifios y jovenes como llevarse bien con otros.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido M_edlanamente 5 6.7 6.7 6.7
importante
Muy importante 18 60,0 60,0 66,7
Crucialmente importante 10 33,3 33,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
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En lo asociado al proceso de ensefianza otorgado por los adultos hacia los nifios referido al

llevarse bien y convivir en tranquilidad con los miembros de la sociedad, las familias

consideran con el mayor nivel de relevancia a la variable muy importante con un 60%, dando

paso a la segunda variable crucialmente importante con un 33,3%; en tercera y ultima

posicién se encuentra la variable medianamente importante con el 6,7% restante.
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Tabla 62

Los miembros de mi familia ensefiemos a los nifios y jovenes como llevarse bien con otros.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Neutro 7 23,3 23,3 23,3
Satisfecho 17 56,7 56,7 80,0
Muy satisfecho 6 20,0 20,0 100,0
Total 30 100,0 100,0
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En lo relacionado a que los adultos en mi familia conozcamos otras personas en la vida de
los nifios y jovenes (amigos, profesores, etc). EI 76,7% se refiere a estar de acuerdo con las
relaciones interpersonales de su hijo o familiar con discapacidad, de ellos el 56,7% comunico
estar satisfecho, el 20% dice estar muy satisfecho, y por dltimo el 23,3% restante manifiesta

sentirse neutro con dichos items.
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Tabla 63

Los adultos en mi familia tengamos la informacion necesaria para tomar decisiones acerca de los
nifios y jovenes.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vaélido Muy importante 19 63,3 63,3 63,3
Crucialmente importante 11 36,7 36,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
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Sobre el indicador que la familia obtenga informacion necesaria para la toma de decisiones
acerca de los nifios y jovenes, refieren que el 63,3% indica que es muy importante, mientras

que el 36,7% restante menciona que es crucialmente importante obtener dicha informacion.
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Tabla 64

Los adultos en mi familia tengamos la informacion necesaria para tomar decisiones acerca
de los nifios y jovenes.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Neutro 4 13,3 13,3 13,3
Satisfecho 16 53,3 53,3 66,7
Muy satisfecho 10 33,3 33,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
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SOBRE LOS NINOS O JOVENES
Conforme al indicador que la familia obtenga informacion necesaria para la toma de
decisiones acerca de los nifios/as y jovenes, se infiere que un 53.3% de los entrevistados se
presentan satisfechos manifestando una adecuada planificacion con el fin de conseguir
informacidn relevante para una correcta toma de decisiones adecuada para los respectivos

nifios y jovenes que componen la familia. En tanto que un 33.3% se clasifica en la variable
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de muy satisfecho. Por otro lado, se observa que un 13.3% de la familia presenta neutralidad

en este item.
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Tabla 65

Los adultos en mi familia ensefiemos a los nifios y jovenes a tomar buenas decisiones.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vaélido Muy importante 18 60,0 60,0 60,0
C_ruualmente 12 400 400 100,0
importante
Total 30 100,0 100,0
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Correspondientemente a que los adultos obtengan una adecuada informacion para potenciar

la toma de decisiones referido a nifios y jovenes que componen la familia, se infiere que un

60% de las familias responden que es muy importante proporcionar informacion necesaria

para la toma de decisiones, por otro lado, un 40% de los investigados refiere esta destreza

como crucialmente importante.
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Tabla 66

Los adultos en mi familia ensefiemos a los nifios y jovenes a tomar buenas decisiones.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vaélido Neutro ) 16,7 16,7 16,7
Satisfecho 14 46,7 46,7 63,3
Muy satisfecho 11 36,7 36,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
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Acerca a que la familia proporcione una adecuada ensefianza a los nifios y jévenes a tomar
buenas decisiones, se analiza que un 83.4% manifiestan preocupacién en ensefar

constantemente a los menores de edad de las familias a tomar decisiones de manera correcta
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en diversos ambitos de sus vidas, reflejando que un 46.7% responden que se encuentran
satisfechos con sus estrategias, mientras que un 36.7% se ubica en la categoria de muy

satisfecho. Finalmente, un 16.7%, coincide con el indicador neutro.

187



Tabla 67

Los adultos en mi familia tengamos tiempo para atender las necesidades individuales de cada nifio

y joven.
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Muy importante 21 70,0 70,0 70,0
Crucialmente importante 9 30,0 30,0 100,0
Total 30 100,0 100,0
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Sobre el tiempo que poseen los adultos para atender a las necesidades basicas individuales

de los nifios y jovenes de las familias, se analiza que un 70% de las personas investigadas

marcan la variable muy importante, mientras que un 30% encuentra este items crucialmente
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importante, reflejando asi un mayor grado de relevancia de los adultos es satisfacer aquellas
necesidades bésicas que se presentan en los menores de edad en las familias como lo es la

proteccion, alimentacion, afecto, vestimenta, entre otras.
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Tabla 69

Los adultos en mi familia tengamos tiempo para atender las necesidades individuales de

cada nifio y joven.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Neutro 2 6,7 6,7 6,7
Satisfecho 21 70,0 70,0 76,7
Muy satisfecho 7 23,3 23,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
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Con respecto a que la familia posea el tiempo para atender las necesidades individuales de
los nifios y jovenes, se observa una principal relevancia de satisfacer las necesidades bésicas
de todos los miembros de la familia. Por un lado, un 70% de los entrevistados coinciden con
la variable de satisfaccion, demostrando el compromiso de identificar el tipo de necesidad y
ademas de proporcionar diversos apoyos que se requiere. Por otro lado, un 23.3% se ubican

en la variable de muy satisfecho. Por ultimo, un 6,7% manifiesta imparcialidad en este caso.
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Tabla 70

Los miembros de mi familia ayudemos a los nifios y jovenes a aprender a ser independientes.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Muy importante 17 56,7 56,7 56,7
Crucialmente importante 13 43,3 43,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
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Referido a que los miembros de las familias apoyen a nifios y jovenes a fomentar la

independencia, se observa un 56,7% de los investigados enmarca la variable muy importante,

en tanto que un 43,3% responden que es crucialmente importante proporcionar ayudas
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técnicas que potencien adecuadamente la independencia en los menores ya sea mediante

actividades en el hogar, compras bésicas, actividades de la vida diaria, etc.
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Tabla 71

Los miembros de mi familia ayudemos a los nifios y jovenes a aprender a ser
independientes.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Neutro 1 3,3 33 33
Satisfecho 21 70,0 70,0 73,3
Muy satisfecho 8 26,7 26,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
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En relacion a el proceso de ensefianza-aprendizaje referente a la autonomia entre adultos-
nifios, el 70% considera que se encuentran satisfechos en lo asociado a este items,
posteriormente un 26,7% de los cuidadores coinciden que estan muy satisfechos con el

aprendizaje que les han ensefiado a los nifios y jévenes para ser autobnomos. Sin embargo, un
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3.3% indica que su satisfaccion es neutral, generando asi un cuestionamiento respecto al

proceso de crianza de los nifos.
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Salud y Seguridad:

Tabla 72

Mi familia sea fisicamente sana.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vaélido Medianamente
1 3,3 3,3 3,3
importante
Muy importante 12 40,0 40,0 43,3
Crucialmente importante 17 56,7 56,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
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En lo asociado a la salud fisica de la familia, los encuestados consideran una mayor tendencia
a la variable crucialmente importante con un 56,7%. Seguidamente, se encuentra en segundo
lugar a la variable muy importante con un 40% y para finalizar, en tercera posicion las

familias seleccionan a la variable medianamente importante con el 3,3% restante.
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Tabla 73

Mi familia sea fisicamente sana.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Neutro 5 16,7 16,7 16,7
Satisfecho 18 60,0 60,0 76,7
Muy satisfecho 7 23,3 23,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
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Relacionado al indicador de que la familia sea sana fisicamente, se visualiza un alto grado de
importancia en atender con prioridad aquellas necesidades que perjudique la salud de cada

miembro de la familia, concluyendo asi que un 60% de las familias buscan observar y cuidar
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aquellos sintomas que deterioran la salud. A diferencia de un 23.3% que enmarcan la variable
de muy satisfecho. Finalmente, un 16.7% de los entrevistados reflejan una neutralidad en

estos items.
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Tabla 74

Mi familia obtenga servicio médico cuando lo necesita.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vaélido Muy importante 18 60,0 60,0 60,0
Crucialmente importante 12 40,0 40,0 100,0
Total 30 100,0 100,0
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En lo referido a la obtencion de servicios médicos cuando la familia lo requiera, los

encuestados consideran que la variable con mayor nivel de tendencia es “muy importante”
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con un 60%, dando asi lugar a la variable en segunda y ultima posicién “crucialmente

importante” con el 40% restante.
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Tabla 75

Mi familia obtenga servicio médico cuando lo necesita.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Insatisfecho 1 3,3 3,3 3,3
Neutro 8 26,7 26,7 30,0
Satisfecho 14 46,7 46,7 76,7
Muy satisfecho 7 23,3 23,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
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Con respecto a que la familia obtenga diversos servicios médicos cuando se requiera, se
deduce que un 46.7% de los investigados estan preocupados en proporcionar diferentes

métodos con el fin de que cada miembro de la familia reciba variado servicio medico cuando
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lo necesita, respondiendo al indicador satisfecho. Mientras que un 23.3% se ubican en la
variable de muy satisfecho. Por otro lado, un 26.7% manifiesta imparcialidad en el
recibimiento de diversos servicios médicos, a diferencia de 3.3% que se encuentra

insatisfecho.
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Tabla 76

Mi familia obtenga servicio odontoldgico cuando lo necesita

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Algo importante 1 3,3 3,3 3,3
Medianamente
9 30,0 30,0 33,3
importante
Muy importante 9 30,0 30,0 63,3
Crucialmente importante 11 36,7 36,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
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En relacion a la obtencion de servicios odontoldgicos, el 36,7% los cuidadores consideran
con mayor tendencia a la variable crucialmente importante, posteriormente se da lugar a la
segunda posicion con mayor nivel a las variable muy importante y medianamente importante
con un 30% cada una; para finalizar y en ultimo lugar los cuidadores consideran a la variable

algo importante con un 3,3%.
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Tabla 76

Mi familia obtenga servicio odontoldgico cuando lo necesita

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vaélido Muy insatisfecho 2 6,7 6,7 6,7
Neutro 15 50,0 50,0 56,7
Satisfecho 7 23,3 23,3 80,0
Muy satisfecho 6 20,0 20,0 100,0
Total 30 100,0 100,0
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Acerca de que la familia obtenga servicio odontoldgico cuando lo necesite, se observa una
alta frecuencia en el indicador de neutralidad reflejando un 50%, demostrando que para los
grupos familiares es levemente relevante recibir servicio odontoldgico en relacion a un
diagndstico y/o tratamiento.Sin embargo, se demuestra un 6.7% de insatisfaccion en los
apoyos de dichos servicios. Por otro lado, un 23.3% refleja la satisfaccion de estas ayudas,

mientras que un 20% enmarca la categoria de muy satisfecho.
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Tabla 77

Mi familia sea emocionalmente saludable

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vaélido Medianamente
1 3,3 3,3 3,3
importante
Muy importante 17 56,7 56,7 60,0
Crucialmente
12 40,0 40,0 100,0
importante
Total 30 100,0 100,0
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Conforme a la emocionalidad saludable de la familia, se analiza que un 56,7% de los
encuestados seleccionan a la variable muy importante, mientras que el 40% considera este
indicador como crucialmente importante. Dando paso con un 3,3% a la ultima y tercera

variable medianamente importante.
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Tabla 78

Mi familia sea emocionalmente saludable

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Muy insatisfecho 1 3,3 3,3 3,3

Insatisfecho 4 13,3 13,3 16,7

Neutro 5 16,7 16,7 33,3

Satisfecho 14 46,7 46,7 80,0

Muy satisfecho 6 20,0 20,0 100,0

Total 30 100,0 100,0
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Con respecto a la salud mental familiar, se visualiza que un 66.7% de las investigaciones
buscan potenciar el bienestar emocional en los miembros de las familias facilitando diversos
apoyos de respectivos profesionales de la salud. Se evidencia asi que un 46.7% se encuentra
satisfecho de acuerdo a estos apoyos especificos, ademas, un 20% de las familias se clasifican
en la categoria de muy satisfecho. Por otro lado, se analiza qué 33.3% manifiesta una leve
satisfaccion en relacion al apoyo mental para su familia, en donde un 16.7% concluyen con
la imparcialidad, un 13.3% se clasifican como insatisfecho y, finalmente, un 3.3% se localiza
en muy insatisfecho en relacién a los apoyos que fomenten un adecuado desarrollo en la salud

mental.
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Tabla 79

Los miembros de mi familia nos cuidemos unos a otros cuando alguno esta enfermo.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vaélido Muy importante 15 50,0 50,0 50,0
Crucialmente importante 15 50,0 50,0 100,0
Total 30 100,0 100,0

CUIDARMNOS UNOS A OTROS

504

404

Porcentaje

MUY MPORTANTE CRUCIALMENTE IMPORTANTE
CUIDARNOS UNOS A OTROS

En referencia al cuidado mutuamente entre los miembros de la familia mientras alguno esté
enfermo, se observa que un 50% de los investigados encuentran este items muy importante,
a diferencia de un 50% de los entrevistados responden que es crucialmente importante,
demostrando asi la preocupacién de los miembros de la familia en el cuidado mientras que
un familiar lo requiera.
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Tabla 80

Los miembros de mi familia nos cuidemos unos a otros cuando alguno esta enfermo.

Porcentaje
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Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado

Valido Insatisfecho 1 3,3 3,3 3,3

Neutro 1 3,3 3,3 6,7

Satisfecho 18 60,0 60,0 66,7

Muy satisfecho 10 33,3 33,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
CUIDARNOS UNOS A OTROS
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En relacién al cuidado que se otorgan entre los miembros de la familia al estar enfermos,
gran parte de los encuestados indica un nivel de satisfaccion 6ptimo, en donde el 60%
coincide que se encuentran satisfechos ante los cuidados otorgados y recibidos; del mismo
modo, el 33,3% dan a conocer que estan muy satisfecho en lo que respecta de este items. Sin
embargo, el 3,3% de los cuidadores revelan que se encuentran con una satisfaccion neutral
ante la asistencia otorgada y para finalizar, el 3,3% restante denotan insatisfaccion ante este
items, expresando que si este mejora generara una repercusion positiva en las relaciones

familiares.
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Tabla 81

Mi familia tenga servicio de entidades de salud que conozcan nuestras necesidades individuales de

salud

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado

Valido Algo importante 4 13,3 13,3 13,3

Medianamente importante 4 13,3 13,3 26,7

Muy importante 12 40,0 40,0 66,7

Crucialmente importante 10 33,3 33,3 100,0

Total 30 100,0 100,0
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Acerca de que la familia tenga acceso a servicios de entidades que conozcan las respectivas
necesidades individuales en relacion a la salud, un 73,3% de los entrevistados enfatizan la
relevancia de obtener diversos servicios basicos de un médico cercano, en donde un 40%
responden a esta variable como muy importante, mientras que un 33,3% llegan a la
conclusion que es crucialmente importante contar con estos servicios. Por otro lado, de
acuerdo a las investigaciones, se visualiza que un 13,3% refieren que este items es
medianamente importante y, de acuerdo a un 13,3% de las familias, concluyen que este

servicio es algo relevante para su ndcleo.
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Tabla 82

Mi familia tenga servicio de entidades de salud que conozcan nuestras necesidades

individuales de salud

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Neutro 17 56,7 56,7 56,7
Satisfecho 9 30,0 30,0 86,7
Muy satisfecho 4 13,3 13,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
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En lo referido a el conocimiento que deben poseer los servicios o entidades de salud respecto
a las necesidades individuales de los integrantes de la familia, un 56,7% considera que su
nivel de satisfaccion es neutral, pudiendo esté mejorar para generar asi una mejor atencion.,
a su vez, un 30% de los encuestados indican que estan satisfechos con estas entidades; del
mismo modo y mé&s ain el 13,3% coinciden que se encuentran muy satisfechos con el

conocimiento de las necesidades durante las atenciones.
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Tabla 83

Mi familia se sienta segura en casa, el trabajo, el colegio y en nuestro vecindario.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Medianamente
1 3,3 3,3 3,3
importante
Muy importante 15 50,0 50,0 53,3
Crucialmente importante 14 46,7 46,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
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Referente a que la familia posea un entorno seguro, en relacion a su hogar, trabajo, escuela
y/o vecindario, se concluye un 50% de los entrevistados enmarcan la variable muy
importante, en cambio un 46,7% consideran este punto crucialmente importante para la
familia, demostrando asi una constante preocupacion en convivir en lugares seguros tanto
como para los adultos y menores que componen la familia. Sin embargo, un 3,3% de las

entrevistas realizadas, considera este apartado como medianamente importante.
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Tabla 84

Mi familia se sienta segura en casa, el trabajo, el colegio y en nuestro vecindario.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Insatisfecho 2 6,7 6,7 6,7
Neutro 7 23,3 23,3 30,0
Satisfecho 15 50,0 50,0 80,0
Muy satisfecho 6 20,0 20,0 100,0
Total 30 100,0 100,0
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En lo asociado a la seguridad que sienten en los diferentes contextos en los que se
desenvuelven dia a dia, el 50% coinciden en que se encuentran satisfechos respecto a este
item, a su vez, el 20% indica estar muy satisfecho al estar en su casa, trabajo y vecindario.
Por otro lado, el 23,3% de los cuidadores coinciden en presentar una satisfaccion neutral; del
mismo modo, el 6,7% dan a conocer insatisfaccion respecto a la seguridad, generando
incertidumbre, miedo y temor al exponerse ante los variados entornos que se desarrollan a

diario.
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Tabla 85

Mi familia se realice chequeos médicos regulares

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vaélido Medianamente
4 13,3 1313 13’3
importante
Muy importante 17 56,7 56,7 70,0
Crucialmente importante 9 30,0 30,0 100,0
Total 30 100,0 100,0
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Correspondientemente a la realizacion de chequeos médicos frecuentes, un 56,7% de las
familias consideran que es muy importante proceder a una revision médica regular a diversos
meédicos que lo requieran, por otro lado, un 30% de los entrevistados valoran este apartado
como crucialmente importante. Finalmente, un 13,3% de las familias concuerdan que es
medianamente importante la realizacion de estas revisiones médicas ya que concluyen que

es relevante solo en el caso de que lo soliciten.
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Tabla 86

Mi familia se realice chequeos médicos regulares

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Muy insatisfecho 1 3,3 3,3 3,3
Insatisfecho 1 33 3,3 6,7
Neutro 12 40,0 40,0 46,7
Satisfecho 12 40,0 40,0 86,7
Muy satisfecho 4 13,3 13,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
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En lo referente a que mi familia se realice chequeos médicos regulares, el 53,3% de los
cuidadores o familias, indican estar conforme con sus chequeos, reflejando que el 40%
menciond estar satisfecho, y el 13,3% muy satisfecho, sin embargo, el 46,6% de los
cuidadores o familiares se refieren no realizar consultas o chequeos médicos a tiempo, de
ellos el 40% se encuentra en un estado de imparcialidad, mientras que el 3,3% se encuentra

insatisfecho, asimismo menciona el otro 3,3% restante encontrase muy insatisfecho.
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Recursos Familiares:

Tabla 87

Mi familia reciba ayuda externa para las tareas rutinarias y los mandados cuando lo necesita

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Poco importante 4 13,3 13,3 13,3
Medianamente
12 40,0 40,0 53,3
importante
Muy importante 9 30,0 30,0 83,3
Crucialmente importante 5 16,7 16,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
TAREAS RUTINARIAS

TAREAS RUTINARIAS
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En referencia a que la familia en general reciba ayuda externa para la realizacion de tareas
diarias y/o mandados cuando lo necesiten, se concluye que un 40% de los encuestados
consideran en primer lugar a la variable medianamente importante, seguida por muy
importante con un 30% y dando paso a la tercera variable crucialmente importante con un

16,7%; finalizando asi con un 13,3% en cuarta posicion la variable poco importante.
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Tabla 88

Mi familia reciba ayuda externa para las tareas rutinarias y los mandados cuando lo necesita

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Insatisfecho 2 6,7 6,7 6,7
Neutro 16 53,3 53,3 60,0
Satisfecho 9 30,0 30,0 90,0
Muy satisfecho 3 10,0 10,0 100,0
Total 30 100,0 100,0

TAREAS RUTINARIAS

60

504

40+

304

Porcentaje

T T T T
INSASTIFECHO NEUTRO SATISFECHO MUY SATISFECHO
TAREAS RUTINARIAS

229



En relacién a que mi familia reciba ayudas externas para las tareas rutinarias y los mandados
cuando lo necesita, solo el 40% de las familias mencionan estar conforme con dichas ayudas,
de ellos el 30% dice estar satisfecho, y el 10% indica estar muy satisfecho, sin embargo, el
60% comunica inconformidad o parcialidad de los apoyos externos, es por ello que el 53,3%
indica estar en un estado de neutralidad, mientras que el 6,7% restante hace alusion a estar

insatisfecho.
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Tabla 89

Los miembros de mi familia cuenten con recursos para desplazarse hacia los sitios

donde necesitan estar.

Frecuenci | Porcentaj | Porcentaje Porcentaje
a e valido acumulado
Valid Algo importante 2 6,7 6,7 6,7
Medianamente
2 6,7 6,7 13,3
importante
Muy importante 22 73,3 73,3 86,7
Crucialmente
4 13,3 13,3 100,0
importante
Total 30 100,0 100,0
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Respecto a los recursos necesarios para desplazarse hacia otros sitios,se observa que los
cuidadores consideran con mayor tendencia a la variable muy importante con un 73,3%,
dando paso en segundo lugar a la variable crucialmente importante con un 13,3. En tercera'y
ultima posicidn se dan lugar a las variables “medianamente importantes” y “algo importante”

con un 6,7% respectivamente.
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Tabla 90

Los miembros de mi familia cuenten con recursos para desplazarse hacia los sitios donde

necesitan estar.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Neutro 7 23,3 23,3 23,3
Satisfecho 15 50,0 50,0 73,3
Muy satisfecho 8 26,7 26,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
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Acerca a que los miembros de mi familia cuenten con recursos para desplazarse hacia los
sitios donde necesitan estar, el 76,7% de las familias o cuidadores dan a conocer conformidad
con los recursos otorgados, de ellos el 50% menciono estar satisfecho, y el 26,7% dice estar
muy satisfecho, mientras que el 23,3% informa un estado de imparcialidad sobre dichos

recursos.
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Tabla 91

Mi familia se sienta apoyada por nuestros grupos sociales, espirituales o culturales.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vaélido Poco importante 1 3,3 3,3 3,3
Algo importante 7 23,3 23,3 26,7
Medianamente
9 30,0 30,0 56,7
importante
Muy importante 12 40,0 40,0 96,7
Crucialmente importante 1 3,3 3,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
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En lo asociado al apoyo que entregan los grupos sociales, espirituales y culturales a la familia,
se visualiza que la variable con mayor tendencia considerada por los cuidadores es “muy
importante” con un 40%, seguida con un 30% por “medianamente importante”; dando paso
en tercera posicion, a la variable “algo importante” con un 23,3%. Finalmente, se aprecia que
las variables con menor tendencia son “crucialmente importantes” y “poco importante" con

un 3,3% cada una.
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Tabla 92

Mi familia se sienta apoyada por nuestros grupos sociales, espirituales o culturales.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vélido Neutro 20 66,7 66,7 66,7
Satisfecho 6 20,0 20,0 86,7
Muy satisfecho 4 13,3 13,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
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Vinculado a que mi familia se sienta apoyada por nuestros grupos sociales, espirituales o
culturales, el 33,3% de las familias o cuidadores, indica estar de acuerdo con los apoyos

recibidos, de estos el 20% mencion estar satisfecho, y el 13,3% muy satisfecho con los
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apoyos, sin embargo, el 66,7% evidencia un estado de imparcialidad o neutralidad sobre el

tema dichos.
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Tabla 93

Mi familia disponga de ayuda externa para que podamos cuidar de las necesidades individuales

de toda la familia

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Poco importante 2 6,7 6,7 6,7
Algo importante 3 10,0 10,0 16,7
Medianamente
6 20,0 20,0 36,7
importante
Muy importante 16 53,3 53,3 90,0
Crucialmente importante 3 10,0 10,0 100,0
Total 30 100,0 100,0
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En relacién a las ayudas externas recibidas por la familia para el cuidado de las necesidades
individuales, el 53,3% considera muy importante lo referido a este items, posteriormente, se
encuentra en segundo lugar con mayor tendencia la variable medianamente importante con
un 20%; dando lugar en tercera posicion a las variables muy importante y algo importante
con un 10% cada una; y para finalizar con una menor tendencia la variable seleccionada por

los cuidadores es poco importante con un 6,7%.
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Tabla 94

Mi familia disponga de ayuda externa para que podamos cuidar de las necesidades

individuales de toda la familia

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Insatisfecho 4 13,3 13,3 13,3
Neutro 11 36,7 36,7 50,0
Satisfecho 15 50,0 50,0 100,0
Total 30 100,0 100,0
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En lo referido a la disposicion que tiene la familia para recibir ayudas externas con el fin de
cubrir las necesidades individuales de los miembros de la familia, se localiza un 50% de
satisfaccion, demostrando que un grupo familiar dispone de diversos apoyos externos, ya sea
familiares y/u amigos, para cubrir las diversas necesidades que se puedan presentar en la
familia. Por otro lado, un 36.7% de los entrevistados manifiesta una mediana satisfaccion, es
decir, una neutralidad en recibir estos apoyos, en tanto que un 13.3% reflejan la

insatisfaccion.
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Tabla 95

Mi familia tenga el apoyo que nosotros necesitamos para bajar el estrés

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vélido Poco importante 1 3,3 3,3 3,3
Algo importante 2 6,7 6,7 10,0
Medianamente
8 26,7 26,7 36,7
Importante
Muy importante 16 53,3 53,3 90,0
Crucialmente importante 3 10,0 10,0 100,0
Total 30 100,0 100,0
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FAM_APOYO_BAJAR_ESTRES

En cuanto a los apoyos que recibe la familia para bajar el estrés, se analiza que un 63,3% de
los investigados consideran que es fundamental recibir diversos apoyos con el fin de un buen
manejo del estrés, respondiendo asi un 53.3% la variable de muy importante, mientras que
un 10% marca este apartado como crucialmente importante. Sin embargo, alrededor de
36,7% de las familias entrevistadas considera este item escasamente relevante, en el cual un
26.7% de las personas concuerdan que es medianamente importante, un 6.7% mencionan que

es algo importante y finalmente, un 3.3%, concluye que poco relevante.
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Tabla 96

Mi familia tenga el apoyo que nosotros necesitamos para bajar el estrés

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Insatisfecho 5 16,7 16,7 16,7
Neutro 15 50,0 50,0 66,7
Satisfecho 7 23,3 23,3 90,0
Muy satisfecho 3 10,0 10,0 100,0
Total 30 100,0 100,0
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Acerca al apoyo que recibe la familia con el fin de bajar el estrés que ocasionalmente se
presenta, se concluye una neutralidad de las familias en la recepcion de ayudas técnicas de
esta area, representando un 50% de las familias, en tanto que un 16.7% concuerdan con la
insatisfaccion de estos apoyos. Por otro lado, un 23.3% de los familiares indican la
satisfaccion del buen manejo del estrés proporcionando diversos recursos con el fin de
mantener un buen estado de salud mental y fisico. Finalmente, un 10% se visualiza en la

categoria de muy satisfecho.
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Tabla 97

Los miembros de mi familia tengamos amigos u otros que nos den apoyo

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vaélido Poco importante 2 6,7 6,7 6,7
Algo importante 4 13,3 13,3 20,0
Medianamente
4 1313 1313 33’3
importante
Muy importante 14 46,7 46,7 80,0
Crucialmente importante 6 20,0 20,0 100,0
Total 30 100,0 100,0

Porcentaje
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Referente a que la familia obtenga diversos apoyos de amigos externos, un 66.7% de las
entrevistas contemplan este apartado relevante para un buen desarrollo en diversas
actividades diarias, teniendo en cuenta que un 46,7% concluyen que es muy importante y un
20% concuerdan que es crucialmente importante. Por otro lado, 33,3% coinciden que estos
apoyos externos son moderadamente relevantes en su nucleo familiar, considerando asi un

13,3% medianamente importante, un 13,3% algo relevante y un 6,7% poco importante.
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Tabla 98

Los miembros de mi familia tengamos amigos u otros que nos den apoyo

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Insatisfecho 2 6,7 6,7 6,7
Neutro 11 36,7 36,7 43,3
Satisfecho 13 43,3 43,3 86,7
Muy satisfecho 4 13,3 13,3 100,0
Total 30 100,0 100,0

Porcentaje
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Con respecto al apoyo entregado por los amigos u otros a los miembros de la familia, se
observa que gran parte de los encuestados refieren poseer un nivel de satisfaccion medio; por
un lado, un 43,3% de los entrevistados coinciden en que se encuentran satisfecho en lo que
respecta, del mismo modo, el 13,3% indica estar muy satisfecho ante de los apoyos otorgados
por sus vinculos amistosos. Por otro lado, el 36,7% consideran que su nivel de satisfaccion
es neutral y del mismo modo, el 6,7% restante denotan que estan insatisfechos ante el apoyo

recibido por sus diferentes grupos de relaciones interpersonales.
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Tabla 99

Mi familia tenga su manera de controlar los gastos

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vaélido Medianamente
1 3,3 3,3 3,3
importante
Muy importante 19 63,3 63,3 66,7
Crucialmente importante 10 33,3 33,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
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En relacién al control de gastos familiares, un 63,3% de las familias consideran que es muy

relevante conocer estrategias con el fin de identificar, manejar y reducir gastos en el hogar y
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en diversas necesidades que se presenten en los miembros de la familia. En tanto que, un
33,3% responde que es crucialmente importante un buen manejo econémico familiar. No
obstante, un 3,3% considera este apartado con una frecuencia medianamente importante en

relacion a su ambiente familiar.
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Tabla 100

Mi familia tenga su manera de controlar los gastos

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Insatisfecho 4 13,3 13,3 13,3
Neutro 9 30,0 30,0 43,3
Satisfecho 10 33,3 33,3 76,7
Muy satisfecho 7 23,3 23,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
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En relacion al control adecuado de los diversos gastos familiares, un 33.3% de los
entrevistados mencionan la satisfaccion en elaborar estrategias econémicas con el fin reducir
gastos innecesarios y satisfacer las necesidades basicas que se presenta en la familia, mientras
que un 23.3%, representa la completa satisfaccion en la creacion de estos recursos. Por otro
lado, un 30% manifiesta la imparcialidad en este nivel, visualizando la necesidad de
proporcionar estrategias para el manejo financiero, en tanto que un 13.3% presentan

insatisfaccion.
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Tabla 101

Los miembros de mi familia tengamos algo de tiempo para perseguir nuestros intereses individuales

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vélido Poco importante 3 10,0 10,0 10,0
Muy importante 17 56,7 56,7 66,7
Crucialmente Importante 10 33,3 33,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
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Conforme de que la familia consiga tiempo necesario para lograr perseguir sus intereses
personales, se observa un 90% de los cuales consideran un alto nivel de importancia
provenientes de las diversas familias con el fin de que cada uno alcance sus diversos objetivos
y tengan éxitos individuales, concluyendo asi un 56,7% muy importante y un 33.3%
crucialmente importante. Finalmente, un 10% considera este item como poco relevante para

la familia.
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Tabla 102

Los miembros de mi familia tengamos algo de tiempo para perseguir nuestros intereses

individuales
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Insatisfecho 1 3,3 3,3 3,3

Neutro 10 33,3 33,3 36,7

Satisfecho 12 40,0 40,0 76,7

Muy satisfecho 7 23,3 23,3 100,0

Total 30 100,0 100,0
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En relacién al tiempo que posea integrante de la familia para perseguir los intereses
individuales y personales, el 40% de los encuestados refieren a estar satisfechos con el tiempo
adecuado para realizar actividad que son de su interés, a su vez, el 33,3% indica que estan
muy satisfechos en lo que respecta a este item. Sin embargo, el 33,3% de los cuidadores
coinciden que su nivel de satisfaccion es neutral ante el periodo para perseguir sus intereses,
del mismo modo, el 3,3% denotan que se encuentran insatisfechos con lo relacionado a este
item, dando a conocer que esto genera estrés e irritabilidad en su dia a dia, siendo un factor

perjudicial en su calidad de vida.
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Apoyo para Persona con Discapacidad:

Tabla 103

El miembro de mi familia con discapacidad tenga apoyo para progresar en el colegio o en el

lugar de trabajo

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Muy importante 9 30,0 30,0 30,0
Crucialmente
21 70,0 70,0 100,0
importante
Total 30 100,0 100,0
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Respecto a que el miembro de mi familia con discapacidad tenga apoyo para progresar en el
colegio o en el lugar de trabajo, los cuidadores o familiares consideran que la variable con

mayor relevancia es “crucialmente importante" con un 70%, luego el 30% restante menciona

que es “muy importante".
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Tabla 104

El miembro de mi familia con discapacidad tenga apoyo para progresar en el colegio o en

el lugar de trabajo

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vélido Muy insatisfecho 1 3,3 3,3 3,3
Neutro 1 3,3 3,3 6,7
Satisfecho 18 60,0 60,0 66,7
Muy satisfecho 10 33,3 33,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
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De acuerdo al apoyo que dispone el miembro con discapacidad para un adecuado progreso
escolar o laboral, se infiere que un gran nimero de familias poseen un alto nivel de
importancia en fomentar y proporcionar ayudas técnicas para una adecuada insercion y
desarrollo académico como también en el empleo, analizando que un 60% se clasifica
satisfecho en relacion a la facilitacion de estos recursos, mientras que un 33.3% alcanzan la
completa satisfaccion. Finalmente, un 3.3% manifiesta la neutralidad, al igual que un 3.3%

gue manifiesta la plena insatisfaccion.
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Tabla 105

El miembro de mi familia con discapacidad tenga apoyo para progresar en el hogar

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vaélido Muy importante 15 50,0 50,0 50,0
Crucialmente importante 15 50,0 50,0 100,0
Total 30 100,0 100,0
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Segun los cuidadores o familias, en lo vinculado a que el miembro de mi familia con

discapacidad tenga el apoyo para progresar en el hogar, coinciden en que las variables con

mayor nivel de importancia son crucialmente importante e importante indicando asi que se

encuentran en un mismo grado de porcentaje con un 50%.
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Tabla 106

El miembro de mi familia con discapacidad tenga apoyo para progresar en el hogar

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Neutro 3 10,0 10,0 10,0
Satisfecho 16 53,3 53,3 63,3
Muy satisfecho 11 36,7 36,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
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En lo asociado a el apoyo que posee el el integrante con discapacidad para el progreso de

variadas actividades en el hogar, se observa que el nivel de satisfaccién genera esta sobre la
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media; por un lado, el 53,3% considera que esta satisfecho con relacién a este item, del mismo
modo, el 36,7% de los cuidadores refieren que se encuentran muy satisfecho por los apoyos
otorgados. Sin embargo, el 10% restante, coinciden en que se encuentran en un nivel de
satisfaccion neutral ante los apoyos para la evolucion de las diferentes tareas del hogar, dando

a conocer que la mejora de este es relevante en la autonomia de la persona con discapacidad.
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Tabla 107

El miembro de mi familia con discapacidad tenga apoyo para hacer amigos

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vaélido Poco importante 2 6,7 6,7 6,7
Medianamente
7 23,3 23,3 30,0
importante
Muy importante 15 50,0 50,0 80,0
Crucialmente
6 20,0 20,0 100,0
importante
Total 30 100,0 100,0
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Conforme a que el miembro de mi familia con discapacidad tenga apoyo para hacer amigos,
los cuidadores o familiares indican que la variable con mayor nivel de importancia es “muy
importante" con un 50%. Por otro lado, el 23,3% considera que es ‘“medianamente
importante", el 20% indica que es “crucialmente importante", y el 6,7% restante menciona

que “poco importante".
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Tabla 108

El miembro de mi familia con discapacidad tenga apoyo para hacer amigos

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Neutro 11 36,7 36,7 36,7
Satisfecho 13 43,3 43,3 80,0
Muy satisfecho 6 20,0 20,0 100,0
Total 30 100,0 100,0
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Acerca a que la persona con discapacidad obtenga el apoyo para la realizacién de amistades,

se observa que un 43.3% de las familias alcanzan la variable de satisfaccion, demostrando
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asi que buscan constantemente elaborar estrategias con el fin de potenciar habilidades
sociales en su miembro con discapacidad, ya sea en las escuelas, trabajos, vecindario, entre
otros. Ademas, se analiza que un 20% concuerdan con la clasificacion de muy satisfecho, por

ultimo, se visualiza que un 36.7% representa neutralidad en estos apoyos especificos.
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Tabla 109

El miembro de mi familia con discapacidad tenga apoyo para ser incluido en actividades

comunitarias

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Poco importante 3 10,0 10,0 10,0
Medianamente
10 33,3 33,3 43,3
importante
Muy importante 13 43,3 43,3 86,7
Crucialmente
4 13,3 13,3 100,0
importante
Total 30 100,0 100,0
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De acuerdo a las familias en lo relacionado a que el miembro de mi familia con discapacidad
tenga apoyo para ser incluido en actividades comunitarias, consideran que la variable con
mayor nivel de importancia es “muy importante” con un 43,3%, luego “medianamente
importante” con un 33,3%, posteriormente, un 13,3% refieren como ‘“crucialmente

importante”, y el 10% restante lo consideran “poco importante”.
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Tabla 110

El miembro de mi familia con discapacidad tenga apoyo para ser incluido en actividades

comunitarias

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Insatisfecho 1 3,3 3,3 3,3
Neutro 18 60,0 60,0 63,3
Satisfecho 8 26,7 26,7 90,0
Muy satisfecho 3 10,0 10,0 100,0
Total 30 100,0 100,0
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En lo vinculado a la insercion del integrante de la familia con discapacidad ante las
actividades comunitaria, se visualiza que el nivel de satisfaccidon general se encuentra sobre
la media, puesto que el 60% de los cuidadores consideran que se encuentran neutrales ante
lo que lo respecta de este indicador, a su vez, el 26,7% indican gque estan satisfechos sobre la
incorporacion de su familiar a las variadas actividades, del mismo modo, el 10% refiere a
estar muy satisfecho en la insercidn de las actividades de la comunidad. Sin embargo, el 3,3%

de los cuidadores denota insatisfaccion ante el item mencionado.

274



Tabla 111

Mi familia tenga apoyo para conseguir los beneficios del gobierno que necesita el miembro de

nuestra familia con discapacidad

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vaélido Medianamente
1 3,3 33 3,3
importante
Muy importante 21 70,0 70,0 73,3
Crucialmente
8 26,7 26,7 100,0
importante
Total 30 100,0 100,0

BENEFICIO GOB PARA PCD

60

40+

Porcentaje

204

1

T T T
MEDIANAMENTE IMPORTARTE MUY IMPORTANTE CRUCIALMENTE IMPORTANTE
BENEFICIO GOB PARAPCD

275




En lo asociado a que mi familia tenga el apoyo para conseguir los beneficios del gobierno
que necesita el miembro de nuestra familia con discapacidad, indican que el 70% de las
familias considera que es muy importante, por otra parte, el 26,7% da a conocer que es

crucialmente importante, y por altimo el 3,3% menciona que es medianamente importante.
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Tabla 112

Mi familia tenga apoyo para conseguir los beneficios del gobierno que necesita el miembro

de nuestra familia con discapacidad

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vaélido Muy insatisfecho 2 6,7 6,7 6,7
Insatisfecho 11 36,7 36,7 43,3
Neutro 5 16,7 16,7 60,0
Satisfecho 9 30,0 30,0 90,0
Muy satisfecho 3 10,0 10,0 100,0
Total 30 100,0 100,0
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En relacion a que la familia disponga de diversos apoyos para conseguir beneficios del
gobierno que necesite la persona con discapacidad, se analiza que un 36.7% representa la
insatisfaccion en relacidn a estos apoyos, demostrando una limitacién en la obtencién de
informacién especifica para alcanzar dichos beneficios, por otro lado, un 6.7% de los
entrevistados concuerdan con la clasificacion de muy insatisfecho. De igual manera,
encontramos que un 16.7% se encuentra imparcial en relacion a estas ayudas, reflejando la
necesidad de aumentar el recibimiento de estos apoyos con el fin de que la persona con
discapacidad logre sustentar sus necesidades. No obstante, un 30% de los entrevistados
mencionan la satisfaccion de estos servicios, al igual que un 10% que logra la completa

satisfaccion
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Tabla 113

Mi familia tenga apoyo de las entidades locales para conseguir los servicios que necesita el

miembro de nuestra familia con discapacidad

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vaélido Medianamente
1 3,3 3,3 3,3
importante
Muy importante 22 73,3 73,3 76,7
Crucialmente
7 23,3 23,3 100,0
importante
Total 30 100,0 100,0
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Acerca de que mi familia obtenga apoyo de las entidades locales para conseguir los servicios
que necesita el miembro de nuestra familia con discapacidad, el 73,3% indica que la variable
con mayor significado es “muy importante”, mientras que el 23,3% considera que es
“crucialmente importante”, y el 3,3% restante da a conocer que es “medianamente

importante”.
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Tabla 114

Mi familia tenga apoyo de las entidades locales para conseguir los servicios que necesita

el miembro de nuestra familia con discapacidad

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Véalido  Muy insatisfecho 1 3,3 3,3 3,3
Insatisfecho 5 16,7 16,7 20,0
Neutro 6 20,0 20,0 40,0
Satisfecho 16 53,3 53,3 93,3
Muy satisfecho 2 6,7 6,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
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En lo asociado al apoyo que posee la familia de las entidades locales para conseguir los
servicios que necesita el integrante con discapacidad de la familia, se observa que el nivel de
satisfaccion general se encuentra sobre la media, estos se deben a que el 53,3% de los
cuidadores consideran estar satisfechos en lo relacionado al indicador; del mismo modo, el
6,7% indica estar muy satisfecho y el 20% considera estar neutral ante las satisfaccion que
conlleva el apoyo de las entidades locales. Sin embargo, el 3,3% de los encuestados, refieren
a estar muy insatisfechos, puesto que los organismos de su comuna no entregan la

informacidn necesaria para optar por los diferentes beneficios que otorga el estado.
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Tabla 115

Mi familia tenga apoyo para obtener un buen cuidado médico para el miembro de nuestra

familia con discapacidad

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vaélido Medianamente
3 10,0 10,0 10,0
importante
Muy importante 15 50,0 50,0 60,0
Crucialmente
12 40,0 40,0 100,0
importante
Total 30 100,0 100,0
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En lo vinculado a que mi familia tenga apoyo para obtener un buen cuidado médico para el
miembro de nuestra familia con discapacidad, un 90% de los cuidadores o familias dan a
conocer que es fundamental conseguir una adecuada atencion meédica para el miembro con
discapacidad, concluyendo asi que un 50% muy importante y un 40% crucialmente
importante. Sin embargo, un 10% de los entrevistados, indican que es medianamente

importante.
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Tabla 116

Mi familia tenga apoyo para obtener un buen cuidado médico para el miembro de nuestra familia

con discapacidad

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Muy insatisfecho 1 3,3 3,3 3,3
Insatisfecho 4 13,3 13,3 16,7
Neutro 7 23,3 23,3 40,0
Satisfecho 16 53,3 53,3 93,3
Muy satisfecho 2 6,7 6,7 100,0
Total 30 100,0 100,0

En lo asociado a que mi familia tenga apoyos para obtener un buen cuidado médico para el
miembro de nuestra familia con discapacidad, el 60% de las familias o cuidadores
manifiestan estar conforme con los apoyos que se le brindan, de ellos el 53,5% indica estar
satisfecho, mientras que el 6,7% se refiere a estar muy satisfecho, por el contrario el 40% de
los entrevistados, se muestra inconforme con los apoyos proporcionados, de estos el 23,3%
hace mencion a imparcialidad sobre los apoyos, el 13,3% sefiala estar insatisfecho y el altimo
3,3% restante apunta a estar muy insatisfecho con los apoyos y recursos que se le deben

otorgar.
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Tabla 117

Familia tenga buena relacion con profesionales de las instituciones de la salud y educacion

que trabajan con la PCD

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vaélido Muy importante 9 30,0 30,0 30,0
Crucialmente
21 70,0 70,0 100,0
importante
Total 30 100,0 100,0

BUENA RELACION CON PROFESIONALES PARA PCD

40+

Porcentaje

MUY MPORTANTE CRUCIALMENTE IMPORTANTE
BUENA RELACION CON PROFESIONALES PARA PCD
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De acuerdo a que la familia disponga de una oportuna relacion con los diferentes
profesionales de salud y educacion que trabajan directamente con el miembro con
discapacidad, se analiza lo relevante que es para la familia conocer el progreso del
mejoramiento de la salud y educacién de la persona con discapacidad, ademas de lo
fundamental que es el trabajo colaborativo entre los diversos profesionales, considerando asi

un 70% crucialmente importante y un 30% muy importante.
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Tabla 118

Familia tenga buena relacion con profesionales de las instituciones de la salud y

educacion que trabajan con la PCD

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vélido  Insatisfecho 2 6,7 6,7 6,7
Neutro 2 6,7 6,7 13,3
Satisfecho 11 36,7 36,7 50,0
Muy
15 50,0 50,0 100,0
Satisfecho
Total 30 100,0 100,0
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BUENA RELACION CON PROFESIONALES PARA PCD

504

304

Porcentaje

20+

NSASTIFECHO NEUTRG SATISFECHO MUY SATISFECHD
BUENA RELACION CON PROFESIONALES PARA PCD

De acuerdo a la familias o cuidadores en relacion a que mi familia tenga una buena relacion
con los profesionales de la institucion de salud y educativas que trabajan con el mismo de
nuestra familia con discapacidad, se refieren a que 86,7% de los entrevistados indican un
estado de satisfaccion de acuerdo a la relaciones con dichos profesionales, de ellos el 50%
sefiala estar muy satisfecho y el 36,7% indica estar satisfecho, sin embargo el 6,7% de ellos
manifiesta un estado de imparcialidad, asi mismo el otro 6,7% restante hace mencién a estar

insatisfecho con la relaciones establecidas.

En la region del Biobio, comuna de Nacimiento mediante el anélisis de la escala de calidad
de vida familiar para familias de personas con discapacidad, la engloba cinco indicadores
(interaccién familiar, rol parental, salud y seguridad, recursos familiares y apoyo para las
personas con discapacidad), se evidencia que, los cuidadores adjudican un mayor nivel de
importancia a los indicadores de salud y seguridad e interaccion familiar. En cambio, el

indicador valorado con menor importancia es el de recursos familiares.
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En lo que concierne a la satisfaccion, los/as cuidadores/as exhiben un alto grado de
satisfaccion relacionado principalmente a la interaccion familiar; no obstante, el indicador

con menor nivel de satisfaccion es el de salud y seguridad.

Al analizar la importancia y satisfaccion respecto a la calidad de vida familiar de los
cuidadores en la comuna de Nacimiento, se observa en relacion a la importancia que los
indicadores asociados a la interaccion familiar, rol parental, recursos familiares y apoyos para
la persona con discapacidad son valorados como “muy importantes”; ademas el indicador de
salud y seguridad es considerado como “crucialmente importante”, generando asi que este
este sea relevante en la vida diaria de los cuidadores. En lo que respecta al nivel de
satisfaccion, los indicadores relacionados al rol parental, salud y seguridad, recursos
familiares y apoyos para las personas con discapacidad, se sitian en un nivel de satisfaccion
general. Ahora bien, la interaccidn familiar es considerada y englobada por los cuidadores en

un nivel de “muy satisfecho", generando asi que este sea el indicador con mayor relevancia.

De acuerdo al andlisis entregado en la comuna de Mulchén, en relacién al nivel de
importancia y satisfaccion familiar respecto a la calidad de vida familiar, se reflejan los
siguientes resultados: de acuerdo al nivel de importancia, las familias manifiestan mayor
relevancia al indicador rol parental, por el contrario, consideran que los recursos familiares

se perciben con menor importancia.

Al analizar la satisfaccion de las familias, se indica que los recursos familiares son percibidos
con mejor satisfaccion, reflejando una apreciacién positiva hacia el apoyo y servicios
recibidos, sin embargo, las familias presentan un mayor grado de insatisfaccion referida a los

apoyos a personas con discapacidad.
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En conclusidn, se resalta la importancia del rol parental en la percepcion de las familias, y de
esta forma enfocarse en la mejora de los apoyos disponibles para personas con discapacidad,

con el fin de fomentar un entorno familiar mas equitativo y satisfactorio.

De acuerdo al anélisis entregado en la comuna de Los Angeles, se visualiza que los
indicadores de salud y seguridad e interaccion familiar son considerados de alta importancia,
reflejando asi la relevancia en la apreciacion de un entorno seguro y de bienestar general.
Asimismo, el indicador de interaccion familiar, demuestra un alto nivel de satisfaccion,
indicando que las familias buscan estrategias para formar vinculos afectivos, comunicacion

activa y apoyo mutuo.

No obstante, el indicador que se percibe como menos importante, y que presenta menor nivel
de satisfaccion es el de recursos familiares, observandose una carencia en los apoyos
encargados de satisfacer aquellas necesidades basicas de la familia, reflejando la necesidad
de fomentar el acceso a la informacién importante para el alcance de estos servicios de

apoyos.

Finalmente, en relacién a los resultados generales arrojados por estudio de la escala de
calidad de vida familiar para familias de personas con discapacidad, se concluye que los
indicadores de interaccion familiar y rol parental, son aquellos de mayor importancia en las
respectivas comunas, reflejando el interés de las familias en proporcionar un ambiente de
apoyo mutuo y de comunicacion afectiva, asi mismo la relevancia de facilitar educacién y
proteccion a los nifios y jovenes que componen la familia. Por otro lado, el indicador menos

relevante para los entrevistados esta vinculado a los recursos familiares.
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En cuanto a la satisfaccion familiar, se determina que el indicador de interaccién familiar, se
marca como el indicador con mayor satisfaccion. Mientras que los indicadores mas
desfavorables son los de recursos familiares, apoyo para la persona con discapacidad y, salud
y seguridad; revelando la necesidad de facilitar informacion y apoyos a las respectivas

familias con el fin de mejorar la calidad de vida familiar en todos los ambitos.

292



CAPITULO V
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Discusion:

De acuerdo con el instrumento realizado, se observa que la participacion del género
masculino es notablemente menor, por lo que se genera una tendencia hacia una mayor
participacion del género femenino en el contexto analizado. Este resultado, refleja una
concordancia con diversos autores.
En referencia al perfil y rol de estos cuidadores y cuidadoras principales, es decir que
conviven con su familiar con DI y/o DI-TM, cabe mencionar que predomina la figura
materna como manifiestan la mayoria de los estudios y censos, segun datos nacionales

e internacionales. Irazébal, 2017, (p. 35)

En primer lugar, el mayor porcentaje de los individuos que respondieron la escala
correspondio a las madres, 72% frente a un 12% de participacién de los padres. Este
dato permite inferir que la madre sigue siendo en la mayoria de los casos el cuidador
primario del miembro de la familia con discapacidad. Cérdoba, Gémez y Verdugo,

2008, (p. 377)

Los resultados sociodemogréaficos obtenidos permiten visualizar que la figura de la
madre esta presente en el 100 % de las familias del estudio; el 61,5% son familias
nucleares monoparentales a cargo de mujeres, donde la madre generalmente se
desempefia como “cuidadora” de la persona en condicion de discapacidad. Zapata y
Galarza, 2020, (p. 7)

La participacion de las madres correspondi6 al 78% frente a un 22% del padre, por lo
tanto, permite inferir que la madre en la mayoria de los casos es la cuidadora principal

de la persona con discapacidad sensitiva”. Por otro lado, Varillas, 2022, resume que

294



“en relacion al sexo de los cuidadores se tiene que el 63.6 % son cuidadores mujeres
y 36,4% son cuidadores varones. Barrera, 2015
En relacion a los servicios 0 apoyos que requiere la persona en situacion de discapacidad, los
familiares o cuidadores, hacen énfasis en necesitar los servicios de salud, educacién especial
y orientacion psicoldgica. Se evidencia asi una relacién con los resultados entregados en la

investigacion de la autora Ortiz-Matoz, 2022, demostrando que:

Las personas entrevistadas reflejaron que el principal apoyo y servicio que necesitan
son los educativos para su hijo/a con discapacidad y obtuvo un 42 %. A esta
informacion le prosiguen en prioridad un 38 % los servicios de orientacion y

psicoldgicos y servicios de equipos interdisciplinarios. (p. 64)

Sin embargo, de acuerdo a los resultados obtenidos en el estudio realizado por Zapata y

Galarza, 2020, concluyeron que

Segun los familiares, los servicios que requiere la PSD y que se reportan sin cobertura
por el 75 y el 64%, respectivamente, son el empleo / formacion y la orientacion
vocacional, seguido por una no cobertura del 43% de fisioterapia / terapia ocupacional
y habla / lenguaje. Otros servicios que dicen requerir son: educacién especial, salud,
audicion / vista, transporte y movilidad, a pesar de tener una cobertura que consideran

suficiente, con un porcentaje entre el 40y el 45 %. (p. 4)

En lo referido a los apoyos o servicios que necesita la familia de la personas con discapacidad,
los participantes indican que requieren de dinero para ayudar a financiar los servicios o

apoyos para el familiar con discapacidad, del mismo modo, tener conocimiento respecto a
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la informacion de donde conseguir servicios para el familiar con discapacidad y para la

familia; a su vez, precisan de orientacion para la atencion de la discapacidad.

En relacion a lo anterior, Zapata y Galarza, 2020, determinan que

Entre los servicios que mas del 70% de los familiares manifiestan necesitar y refieren
tener baja cobertura se encuentran los servicios de apoyo economico, de informacion
sobre donde conseguir servicios para la PSD y su familia, y de informacion sobre
derechos legales. Otros servicios que fueron identificados como necesarios por el 52
% de los participantes y que reportan baja cobertura, son la orientacion en relacién
con la discapacidad y en formar a los padres o a la familia en informacién especifica

sobre la discapacidad. (p. 4)

Sobre la cantidad de servicios que recibe la PCD, se visualiza que obtienen un servicio
suficiente en lo vinculado a la salud y educacién especial. Por el contrario, carecen de los

servicios de orientacion psicoldgica, formacion para el empleo y el transporte

En cuanto a la cantidad de servicios que recibe la familia de la persona con discapacidad, los
participantes dan a conocer que obtienen los servicios suficientes referidos al cuidador de
persona con discapacidad, del mismo modo, al reemplazo del cuidado de la persona con
discapacidad y el transporte. Sin embargo, presentan ausencia de algunos apoyos, los mas
relevantes son el dinero que requieren para financiar los servicios que necesita el familiar
con discapacidad, informacion de los derechos legales, del mismo modo, el transporte e

informacidn en donde conseguir los servicios para la familia.

Con lo que respecta al indicador de mayor importancia esta relacionado con la interaccion

familiar y el rol parental. Estos aspectos son esenciales para el bienestar y la cohesién
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familiar. Por otro lado, el indicador de menor importancia esta vinculado a los recursos

familiares. los siguientes resultados son concordantes con lo mencionado Varillas, 2022,

Solo la dimensién rol parental califica con alta en cuanto a importancia y menor grado
de satisfaccion; a diferencia de las dimensiones interaccion familiar y recursos
familiares son consideradas muy importantes por los cuidadores, pero tienen

puntuacién neutra (promedio) respecto a la satisfaccion. Varillas, 2022.

“Respecto de la importancia atribuida a los diferentes dominios de la calidad de vida familiar,
los dominios estimados como méas importantes por las familias participantes del estudio

fueron interaccion familiar; salud y seguridad, y recursos familiares”. Bizama y Burdiles,

2022.

Se encontraron hallazgos discordantes en relacion con los resultados

Se puede observar las medias y desviaciones estandar obtenidas en el estudio para la
importancia y satisfaccion de cada una de las cinco dimensiones de la escala de
calidad de vida para familias de personas con discapacidad. La dimension que califico
mas alta para importancia fue “apoyos para personas con discapacidad”, seguido de
“salud y seguridad” y, la que califico mas bajo, “recursos familiares”. En el nivel de
satisfaccion tiene el mayor promedio la dimension “recursos familiares”. El promedio
mas bajo fue para “salud y seguridad”. Ortiz-Matos (2022)

Por lado, en relacion a la importancia otorgada a la dimension de salud y seguridad
los participantes del estudio otorgaron una valoracion de un 36,67% a la variable
“crucialmente importante”, del mismo modo concedieron un un 50% a “Muy

importante” y finalmente asignaron una apreciacion del 3,33% a la variable
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“Medianamente importante”; Por lo que se puede concluir que los familiares o
cuidadores consideran la salud y seguridad es muy importante o relevante en su
calidad de vida, debido a que esta afecta de manera directa a la familia. Asi mismo
Varillas, 2022 menciona “En lo asociado al tercer dominio del instrumento aplicado,
se hallé que el 59.1% presenta un nivel promedio de importancia en salud y seguridad
de la calidad de vida familiar; Al igual que Zapata-Alban y Galarza-Iglesias “en la
figura 1 se observa que los encuestados calificaron en promedio esta dimension como
“muy importante”.

Del mismo modo, la dimension relacionada a los apoyos para las personas con
discapacidad los participantes del estudio valoraron con un 33,33% a la variable
“crucialmente importante”,y su vez un 53,33% considera “muy importante” esta area.
Por lo antes expuesto, se dictamina que la variable con mayor prominencia es la
ultima mencionada y estudios concuerdan con estos resultados, segun Ortiz-Matos,
2022 “por ultimo, la dimension 5, apoyos para personas con discapacidad, fue
clasificada como importante”. Sin embargo investigaciones previas difieren con los
resultados obtenidos Varillas, 2022 menciona que “en consideracion del quinto
dominio, se obtuvo que el 43.2% manifiestan la poca importancia al apoyar a la

persona discapacitada”

En cuanto al nivel de satisfaccion, la interaccion familiar también destaca como el indicador

con el mayor grado de satisfaccion, lo que es determinante e importante en la calidad de vida

familiar. Sin embargo, se identificaron indicadores con menor nivel de satisfaccion, como

los recursos familiares, los apoyos para la persona con discapacidad, asi como la salud y

seguridad. Estos hallazgos son coincidentes con diversos autores
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El factor de interaccion familiar se ubicé dentro del mayor reporte de satisfaccion por parte

de las familias con un (62%)”. Zapata y Galarza, 2020.
El factor de recursos generales, que se relaciona con la obtencion de ayuda externa 'y
oportunidades para relacionarse con personas fuera de la familia, y el factor de apoyo
a personas con discapacidad, que se relaciona con las oportunidades con que cuenta
el miembro de la familia con discapacidad para participar en diferentes actividades
tales como educacién, trabajo y tiempo libre, se ubican dentro del area critica
obteniendo los resultados mas altos de insatisfaccion (38% y 39%, respectivamente),
en comparacién con los otros factores de Calidad de Vida Familiar. Zapata y Galarza,
2020.
Se hall6 que el 59.1% presenta un nivel promedio de importancia (percentil 50)
en salud y seguridad de la calidad de vida familiar, asi como el 81.8% presenta un
nivel bajo de satisfaccion de la salud y seguridad familiar (percentil 25). Varillas,

2022.

“Por tltimo, la Dimension 5, Apoyos para personas con discapacidad, fue clasificada como

importante con un grado de insatisfaccion respecto a la neutralidad”. Ortiz-Matos, 2022.

Se encontraron hallazgos que se contraponen a los resultados obtenidos

Las dimensiones “papel de los padres” y “salud y seguridad” son las que exhiben mas
relacién y asociacion entre la importancia atribuida y la satisfaccion percibida,
mientras que las relacionadas con la “interaccion familiar” y el “apoyo a la PSD”

revelan un mayor desequilibrio, quedando de manifiesto la insatisfaccion de la
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familia por los apoyos formales externos que recibe tanto la PSD como la familia

misma. Zapata y Galarza, 2020.

En relacion al nivel de satisfaccion de la dimension rol parental, los participantes
del estudio valoraron con un 26,67 a la variable “muy satisfecho” y por otro lado,
otorgaron un 56,67% a estar “satisfechos”. Por lo antes expuesto se concluye que
los cuidadores o familiares se encuentran satisfechos en lo referido al rol parental
que desempefian dentro de su nucleo familiar; del mismo modo diversos autores
coinciden con estos resultados, segun Araiza y Pachajoa, 2018 “Como se menciond
anteriormente, el Rol Parental fue uno de los factores que obtuvo los mejores
resultados de satisfaccion percibida, ubicandose el mayor reporte de satisfaccion en
el area fuerte del mapa con un (68%)”. Sin embargo, autores difieren de lo
anteriormente expuesto, segun Varillas, 2022 “esta poblacion en un 47.7% sefiala

niveles bajos de satisfaccion en cuanto a la calidad de vida familiar en el rol familiar;”

Con respecto a la salud mental familiar, se evidencia asi que un 46.7% se encuentra satisfecho

de acuerdo a estos apoyos especificos, ademas, un 20% de las familias se clasifican en la

categoria de muy satisfecho. Por otro lado, se analiza qué 33.3% manifiesta una leve

satisfaccién en relacion al apoyo mental para su familia, en donde un 16.7% concluyen con

la imparcialidad, un 13.3% se clasifican como insatisfecho y, finalmente, un 3.3% se localiza

en muy insatisfecho en relacion a los apoyos que fomenten un adecuado desarrollo en la salud

mental. Existen hallazgos que concuerdan con lo expuesto, segiin Pérez et al., 2009 “salud

mental de los cuidadores (tabla 3) tiende a ser percibida como satisfactoria (media de

1,2970,55), sin diferencias significativas importantes entre varones y mujeres”. Sin embargo,
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estudios se contraponen ante lo planteado, Adum et al., 2024 “indica que los cuidadores de
personas con discapacidad experimentan una sobrecarga alta, o que tiene consecuencias
significativas para su salud y bienestar, y afecta la calidad de atencion que pueden

proporcionar”.

Conclusion:

Los cuidadores y familiares posee una funcion relevante el que influye de manera
significativa en el desarrollo de todos los integrantes, formando vinculos afectivos y
potenciando aquellas habilidades sociales; en base a esto Zapata y Galarza, 2020, concluyen
que “la familia tiene un papel fundamental y protagonico en el desarrollo, la formacion y la
inclusion socio-laboral de cada uno de sus miembros, especialmente de aquellos que

tienen algun tipo de discapacidad”.

Mediante la aplicacion de la Escala de Calidad de Vida Familiar de Familiares de Personas
con discapacidad, aplicado a cuidadores o familiares de personas con DI, en las comunas de
Nacimiento, Mulchén y Los Angeles, se concluye en relacién al nivel de importancia de las
dimensiones abordadas por este, los encuestados dan a conocer que en lo vinculado a la
importancias, las dimensiones mas destacadas dentro del estudio son interaccién familiar y
rol parental, puesto que las relaciones que se generan dentro del nucleo familiar, son
consideradas significativas para la mejora en interrelacion diaria, desencadenando asi un
acrecentamiento en la calidad de vida. A su vez, en lo que asociado al nivel de satisfaccion
las familias indican que se encuentran satisfechas en lo que respecta a la dimension de

interaccion familiar, por lo que se debe implementar un plan de trabajo prioritario que
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abarque las deméas dimensiones, para asi acrecentar la calidad de vida de las familias y la

PCD.

Por el contrario, la dimension de recursos familiares deberia ser un indicador relevante en la
vida de las familias, puesto que es el encargado de cubrir las necesidades béasicas de cada
individuo, abarcando entre ella recursos materiales y de salud mental, los que son
fundamentales en la calidad de vida de cada persona que integra la sociedad. Por otra parte,
en lo que respecta a la satisfaccion, las dimensiones de recursos familiares, salud y seguridad;
y apoyos para la persona con discapacidad, deben de acrecentar, debido a que son
trascendentales en la realizacion de las actividades y quehaceres diarios de los integrantes de

la familia, por lo que su progreso repercutird de manera positiva en la calidad de vida familiar.

Es fundamental que las instituciones y profesionales, que atiendan tanto a la persona con
discapacidad como a su cuidador o familiar, deben estar en conocimiento respecto a
beneficios y apoyos a los que pueden acceder los antes mencionados, con la finalidad de
informar y garantizar los derechos de estos individuos; puesto que al hacer uso de estos, se

generard un incremento en su calidad de vida.

Por otro lado, los equipos interdisciplinarios deben impulsar un progreso continuo en la
calidad de vida familiar, tendiendo en cuenta el vinculo que presenta la familia y/o cuidador
con la persona con discapacidad, asi como también, las necesidades que presentan de manera
individual como familiar, para asi planificar programas de apoyos y servicios adecuados para
cubrir los requerimientos familiares, potenciando diariamente una mejora en la calidad de

vida familiar.
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Los servicios y apoyos juegan un papel fundamental en el bienestar de las familias, los cuales
ofrecen soluciones para satisfacer diversas necesidades en los &mbitos comunitarios, salud y
educacién, elaborados y planificados para las personas en situacion de discapacidad como
también para los cuidadores y familias, promoviendo el desarrollo personal y el acceso a
oportunidades destinados a la mejora de la calidad de vida. Por lo tanto, es fundamental que
las instituciones gubernamentales y municipales inspeccionen y actualice en los diversos
ambitos en los que desenvuelven la PCD y su familia, para asi, cubrir las necesidades
brindando a todos los individuos la posibilidad de acceder a los recursos necesarios para

superar barreras y alcanzar sus metas.

En conclusion, se debe tener en cuenta la relevancia del rol que cumple la profesora de
educacion diferencial, los cuales buscan abarcar los diversos niveles de escolaridad que
transitan los estudiantes con necesidades educativas especiales. Debido a esto, como
profesionales se debe conocer y actualizar toda informacion pertinente, manteniendo una
comunicacion activa con padres y apoderados, y asi ser orientadores durante el proceso de
ensefianza y aprendizaje. Cabe destacar, que dicha orientacion debe establecerse desde
atencion temprana, llevando a cabo los estandares docentes que buscan proporcionar
estrategias para guiar al docente a facilitar una educacion de calidad para todos los
estudiantes, al igual que fomentar la participacion de los padres en el proceso educativo, con

el fin de mejorar la calidad de vida desde temprana edad.
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Limitacion:

La falta de interés, colaboracion y responsabilidad por parte de los cuidadores, familiares y
centros educacionales, afectaron negativamente el progreso del estudio, generando una

reduccion significativa del periodo establecido para la aplicacion del instrumento.

Debido a que la muestra fue seleccionada en la region del Bio-Bio, mas precisamente en las
comunas de Nacimiento, Mulchén y Los Angeles, no se pudo generalizar a toda la poblacion
chilena, por lo que se recomienda seguir el estudio tomando en cuenta a otras regiones del

pais.

El desconocimiento de los indicadores, por parte de los cuidadores o familiares, ha generado
un desafio importante en el proceso. La carencia de familiaridad con los indicadores ha
obstaculizado su correcta interpretacion, afectando asi la participacion activa y la toma de
decisiones informadas respecto al estudio. Por lo que se sugiere proporcionar una orientacién
y capacitacién a las familias o cuidadores; garantizando una comprensién adecuada de los

indicadores y, generando asi, una colaboracidn efectiva en el proceso.
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SECCION 1% INFORMACION SOCIODEMOGRAFICA,

1- INFORMACION GEMERAL
1.1 Tipo de domicilio donde vive la persona con discapacidad
Vivienda familiar In=Stucicn

1.2 5i su Familiar asiste a alguna instibucitn para personas con discapacidad, escriba
Mambre de la Ins$iucicn:

Chudad: Locaidad o Comuna:

2- INFORMACION SOBRE USTED
21, g Cudl & su génen?

Mascubng Famenino

22 4 Enqué afto nacid usted?

23, 0w lipo de parenbesco lo une a la persona con discapacidad?

Padrafdadre Hermanaola Oire parenbasco [Especificar)

24, g Cudnios habitanies liene su civdad, aproximadamente?

Menos de 5000 habilanles Enlre 100,000 y 20:0.000 de habitanies
Enire 5.000 y 10.000 habianies Méz de 200000 de habilanbes
Entre 10.000 y 500000 de habilanbes Mo =abe o no conoce.

Entre 50.000 y 100.000 habitanies

25 ) Cudl &5 g1 estado awl?
Viudo Casado Solem Diverciado Separada

28, g Cudl &5 su siluacion |aboral?
Trabapo liesmpo compleis
Trabao iempoe parcial
Desemples pero buscanda rabajo
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Inactivo (por memplo, atiende las abores de casa, persionado, discapacidad)
27 LEn qué trabaja? (Especificar)

28, o Cudl &5 &l pivel educalive mas allo que ha alcanzado?

Sin esludios Enzsfianza Téonica Profesional
Ensefianza Basica Completa Ensafianza Universitaria
Ensefianza Basica Incompleta Ensaflanta Univemsitara ncompleta
Enzsfianza Media Completa Esludics de Posigrada

Enssfianta Media lncompleta

29, Personas que viven &n su misma hogar, induyéndase usbed.
Mama

Papa
Hesmanos'a
Parsja

Fifa (2]

Daras g Cudles?

T e e

210. ¢ Cudles son los ingrescs mensuales en su hogar, lenga en cueenla a lodas kas personas que vven
£ sU msmo hogar? Asegliress de incluir los ingresos de lodas las fuenies [Como pensiones o apoyo a la
discapacidad).

Menos de un salario minimo bgal vigents, sendo infenior a § 286,000

Un salario mirmo legal vigente &n nuestro pals, siendo alrededor de & 288.000

Dos salanas minimos legales vigenles an nuesho pals, sendo alrededor de & 572,000

Tres salarios minimos kegales vigenbes en nuesing pais, Sendo alrededar de 3 B58.000

Mds de cuairo salanos mirimos legales en nuestno pais, siendo mayar a 5 1.114.000

2 11. g Con qué frecuencia cormive con su famiiar con discapacidad?
Dz amenbe
Fires de semana

Oira. Cudl?
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Inactive (por spemplo, atiende las labores de casa, persionada, discapacidad)
27. L En qué irabaja? (Especificar)

2 8. 3 Cudl &5 &l nivel educalive mas allo que ha alcanzado?

Sin esludios Ensefianza Téanica Profesional
Enssfianza Basica Completa Enssfianza Universitaria
Ensefianza Basica Incompleta Enssfianta Universitaria incomgleta
Ensefianza Media Completa Esludics de Posigrada

Enssfianza Media lncompleta

29 Personas que viven &n su misma bagar, induyéndass usbed.
Mama

Fapa

Hermanosa

Parsja
Hifa (%)
Ddros g Cudles?

| En| ] Lo ha] =

210, g Cudles son los ingreses mensuales en s hogar, =nga en cuenla a odas las personss que viven
&0 su msmo hogar? Aseglirese de incluir los ingre=os de lodas las fuenies [Como pensiones o apoyo a la
discapacidad).

Menos de un salario minimo legal vigenle, Sendo inferior a § 286,000

Un salario miremo legal vigente &n nuestro pals, siendo alrededor de & 288.000

Dos salanas minimos legales vigenies &n nuesbo pals, sendo alrededor de & 5772 000

Tres salarios minimos lkegales vigenbes en nuesiro pais, sSendo alrededar de 3 B58.000

Mids de cuabo salanos mirimos legales &n nuestng pais, sisenda mayar a 5 1.114.000

211. p Con qué frecusncia camive con =u famiiar con discapacidady
D amenbe
Fires de semana

Oira. Cudl?
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3.7, ¢ Tiene alguna discapacdad mas aparle de la principal ¥ Por favor, indigue cudl

38 g Cudl es el estada civil de su familiar con discapacidad?
Wiuda Divorciado Separado
Casado Sallero Mras

39 o Cull &s |3 siluacidn laboral de su famikar con discapacidad?

Trabajo iempo complelo Desempleado pero buscanda rabaja
Trabajo liempo pancaal Inactivo (par semplo, atiende las abores
Trabaja en algun periodo del afio de casa, persionada)

310, g Custl &= &l nivel educalivg més allo gue ha alcanzada su familiar con discapacidad?

Sin esiudios Escusia Especial
Eshudios Bisicos Ceniro de Capacilacidn Laboral Especial
Ensefianza Media Ensefianza Técnica Especial
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SECCION 2% APOYOS Y SERVICIOS

A Por favar cusnlenos sobre &l lipo de servicos gue su Tamiliar con discapacidad necesita y recibe

Da ka siguiente lista de servicios
INDICUE. ..

Sizu
familiar la En ¢&%0 de contestar si
necosita en Lgué cantidad de
la Sxrvicio recilsa 7
actualidad
Fro=—1
HO gl g T B e

Equipo espedcial para ayudar a su Tamiliar con
discapacidad a vivir, aprender y aecer [ayudas

bcnicas y de comumicacion )

Sarvioos de salud [(evaluaciones médicas,

rulricidn, enfamrmerial)

Servicios de audicidn yo visla

Fisiolerapia o lerapéa ocupacional

Servicios de habla o lenguape

Servicos de educacidn especial

Servicios de onenlacitn y psicoldgicos

] e B B ST I

Apoya conduciual [modificacion de conducias

problemdlicas)

Servicios de ransporte y movilidad

10.

Enlrenamienio de habilidades de aulocuidado
(ejempla: ayuda con el vestido o uso de bafia)

11.

Coordinacion enlre diferenbes serdcios [Eguigo

inferdiscipliraria)

12

Sarvicos de ananlacidn vooadconal

13

Servicng de empled o Tarmacidn para el emples

14.

Ora (por favar describalos)
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B. Por lavar cudénienos sobre el lipo de serdcos que su familia necesila y recibs

i su familia
En caso de contestar si
De la siguients lista de servicios lo necesita )
Lgué cantidad de
INDIGUE. .. en la ) )
servicio reciba?
actualidad
pro=—o3
Servidos para =u famika WG k2| g P HESE
[ = 1]
15, Una persona de k& familia o exlerna gue los
rempiace en & cuidsdo de la persona ocon
dizcapacidad
16, Cuidador de la persona oon discapacidad
17. Dinero para ayudar a pagar los Servicios o |os
apoyas  meguerdos para el Tamiliar con
descapacidad
18. Servicos de ayuda al manienimienio de [ casa,
apoya doméstico (empleada)
19. Transporie
20. Grupos de apoyo social
2. Ovienlasdn con relacién a |la slencién a la
descapacidad
22 Apoya a los hemmanos de la persona oon
dizcapacidad
23, Formacidn a lo= padres o a la Tamilia
2. Inflormacidn especifica sobre la discapacdad
25, Informacsdn sobre donde conseguir servicios

para s familiar con dscapacidad

26

Informacidn sobre donde conseguir servicios

para =u famiia

2T,

Informacian sobne derechos legales

28

e {par favor describalos)
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SECCION 3*: CALIDAD DE VIDA FAMILIAR
VERSION 1
INSTRUCCIONES

Esta Escala nos sorvird para construir jurios el mapa de calidad de vida de la familia, &n o que
anconiraremos todos aguelios aspecios que hacen fuerte a la familia, ¥ aguelios que es necesario fortalecer,
para gua la famdlia ionga una mejor calidad da wida.

L “familla® pusds inchar mucha gente-maidre, padre, pareja, rifos, tios, tes, abuelos, eic-. Pam responder a
esta escala, por favor incluya las personas & quienes considera pare de su famila (ellos pueden o no estar
relaconacdos por laros sanguineos o ksgales ), ¥ quisnes apoyan y cuidan ol uno al otro regulanmanta.

Fara esie cuestionario, por favor MO piense sobre panentes (famila exiensa) que s= relacionan con su familia
0io de WEI BN Ouando.

i quee la vida o las familios experimenia cambios através del bempo, por favar, mienras lena el cuesionaro
plerse acerca de lo gue ha sucedido en la vida de su famiia duramte los ditimos seés meses.

En ésta escala hay dios partes: Importancia y Satisfacoion

importancia: & medida que usted lee las frases sobre el lade izquisrde de la pdgna, margue el rectingulo
para mostrar gue tan impotante eso s para usted. S usted maroa el primer rectngulo nomena 1), eso significa que
piersa que esa afrmacion es solo poco importamie. Si usted marca el quinio rectdnguls (5, eso signiica que usled
miersa que esa adrmacitn es de mportancis cneoal {vikal, fundamesrgal para la wida de so famiia)

Satistacckdn: Ahora, mamue el recidnguic para indicar gue tan satistecho estd usied. 21 usted marca el primes
rectinguio {1, eso significa que usted eskl may irsafisiedho. i usted mana el dRAmo rectingulo [5), eso significa que
usied esid muy satisiecho.

Abora veamos of Siguiente sjermplo.

PARS QUE MI FAMILLA TENGA UINA BUENA VIDA JUNTOS
Chet tan salisdechio estoy ywo con
glia....

s an mportante &5 gue. ..

HEE:
5B 18

Cradial menie

g LA
Polury
| resail 5 e

- | Pz
o B
Sadi i

| Wy Sl e o

3
Y

) wa| e e
Prdea ity Al

M Tamila vMa en una casas Wmpia

Eobre la importancia de la pregunta, Marla Sachd el cuario rechinguio debajo de imporiancia pongue ella plensa
que fener una m@sa limpia &s muy imporante (4], perm no Bene una importanca orucial. Sobve B pregunia de
satsfaccion, ella mchd el segundo rectanguis porgue su famila no bene & Hempo o la ayuda para mantener |la casa
impia quisiera y esio b mokssta o slls e algura manera {2)
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INTERACCION FAMILLAR.

PARA CJUE M1 FAMILLIA TENGA UNA BUEMA VIDA

JUNT S

Cue tan impofanis &5 Que..

G fan safsiechn esioy

yo oon edla....

N/

Pt e v ol o

i ortarie

I el e o

Pl irad

| P g Larie
| ) e e T
b | By B e

| G e

=

| I e el P e

| Sl sfede
o Wby Satisfecha

[ =
[}

M familia disfruie & Sempo que pasa

reunida

M famila sea capaz de mansar s
altibajos de la vida

kA familia enga esperanza en o fuueo

Lo mismbro: de mi famila nos
SEOYEMOS Unas a oiros para lograr s
metas

(]

ILizes. b, e mi Aamiia DOrrerS e TIoS
atieramenie UnoS 0o oiDS

B famiba resuedva oS problemas junios

Lizes: mibsmbnos e mil Sl moSinemos

QuUE S QUEMEMOS  §  Cukdamos
mAsamenie

Lies miemiorns de mi famila Engames
buesmias relaciones oon la famidia extersa
tabuelos, cullados, efc.)

Lis miembros de mi famila esiemos

crgulicsos unas de los lnos
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ROL PARENTAL

PARA UE NI FARILIA TENGA UNA BUENA VIDA
JUNT O

Do Ran =aslechn esioy

Cue lan imporianis &5 que..
o oo el ..

[ S PR e
o Barbe

| P Ingad Larde

hal Bt Il T

| Bery I tanhe

| AR
[~y =]

=i WAy iPeka B o

| Wy Safisflecho

L=
[}

Ires i e o
) il
| Salsfad

=

Los mismbros de mi famila ayudemos a
Ios niflcs y jSvenes con las tareas y

actividades esoolanes. y de fommacian

Lics: mismbros: de mi familla erseflemos a
los nmifios y [dvenes como ayudar en o

frabajs de la casa.

Los aduilos =n mi famiia conozcamos
OFas pErTonas en la vida de los nifios y

jGwenes (amigos, profesores, efo.)

Loes miembrces. de mi famila srsefemos. o
los nifios y jdvenes como llevarss bien con

Or0S.

i

Loz adullos en md famila Engamos 1o
informacdin  Necssaria  para  Romar

decisiones acerca de ks nifios y jGvenes.

Lees adubios enmi famila ensefiemos a s
nifos y |wenes 3 omar  buenas

DS HOnes.

L= adullos &n mi famila  Engamoes
fempo para atender las necesidades
individuales de cada niflo 'y joven

Loz mismbros de mi famika ayudemcs o
los nifios ¥ |[Osenes 3 aprendesr a ser
independentes.
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SALUD Y SEGURIDAD

PARA JUE I FAMILIA TENGA UNA BUENA VIDA

JUNTOE

Oué 1an salisfecho esioy yo

Cue an imporiarts &5 que..

oon elo..

[ E
Tipeor Rarhe
o AR

resafi decho

Pl

=i PO g Laie
ral A g I G
B WAy gl e
| Cracalmente

= Wiy e et o

Kl

| Sablshed

| Muy Safisfecho

MY famiba sea liscamente sana.

2 | M famika oblenga serdicio  médico
cuando ko necesita

3 | M famiia oblenga servicio odonioldgico
cuando o necesia

4 | M famila sea emocionalmente saludable

5 | Lies miembroe de mi Gemilia rces ouidemcs
e @ olros cuandd alguno estd enfermo.

& | &b famila lenga senco de entidades de
salud QueE  CoTEZCan nuesins
restesidades ndivduales de salud

T | M famiia se sienta ssgua en casa, o
frabajo, & oolegio ¥ en nuesin vweoindano.

& | & famiia se realice chequesos medicos

regulares
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RECURZ0S FAMILIARES.

PARA QUE & FARILLA TENGA UMA BEUENA WVIDA
JUNTE

CIuE 1an Imporarie &5 gus.. [ fan safsiedn BEy

yo oom ...

[ B ]
I Sanis

i Sanis
rafistecho

M earal

= | P g A
R B e e LA

& By Inporfarte

| G

= Wy P A e
@] Wy Safislecho

Ll = b ]

Fd
=

&Y famdla reciba ayuda exiema para s
freas rubimarias ¥ los mandsdos cuando
I nizcesita

Lies: missmibos de mi famila owsnien oon

BSOS para desplazarse hacka oS Silios
donde nenesilan Estar.

Y familia se skenta apoyada por nuesinos
rupos sociakes, espriuakes o cuburalkes

% familia disponga e ayuda externa para
que podamios culdar de las necesidades
individuales de ioda Lo tamilia

[

&Y famiia fenga o apoyo QU NOSoinS

MSCESENTIOS: Dara bajar el estnes

M famil@a femga =0 maner de confrolar
los gasios

Loss miemibens de mi fmmills bengames
STIGOS U Ciros ques M. dhen apoyo

Lo miembeos de mi familla Engamces
algo de SempD para perssgur nuesinos
intereses indwiduakss.
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APOYD PARA PEREONAS CON DISCAPACIDAD.

PARA CILE 89 FAMILIA TENGA UNA BUENA VIDA
JUNT S

Lo lan mporiarie s gue.. [ fan safsiedho esioy

yo oom allo...

[ e
i i
i i

== Pz gl Taris
b ) I AR
| Mty I e

| Gk A

= Aelry i Pen A e
| My Safisfecho

Iresafi decho
M ediral
| Eafishedn

=]
LE

£l méiembro de mi famiia con decapacidad
fenga apoyo para progresar en el colegio o
en &l lugar de Fabajo

=l miembro die mil Tamidia con discamackdad
femga apoyo pars progresar en & hogar

£l méiembro de mi famila con dscapascidad
fenga apoyo para hacer amigos

=l miembro die mil Tamidia con discamackdad
fenga apoyo para =er  nduido en

achvidades comuniarias

[

&Y famila Enga apoyD para DORSegur los
bmelicics del gobisno gue necesii el

miembro  de  meesia familia ocon
discapacidad

M famila fenga apoyo de las enadades
localess para cONSEQUE IOS SETVICKS que
mecesia el mismbne de nuesira tamila con

discapacidad

&Y famila ienga apoyo para oblensr un
busn oudado mesdco para & miembro de
riesina familia oon d soapacdad

B4 famidla bemga una buena relackon oon los

projesonales O [as insiRuciones de saksd y
educalivas que Tabsjan con el miembro de

ridessira fTamiia oom dis capacidadl
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