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RESUMEN

Esta investigacion tiene el fin de determinar los efectos de la discapacidad en la salud
familiar de los estudiantes con discapacidad de las diferentes Unidades Educativas de la
Ciudad de Latacunga, se trabajé con una poblacion de 22 personas la cual se realizé una
encuesta a un familiar del grupo dando como resultados que el tipo de discapacidad mas
frecuente es la intelectual, el nivel de discapacidad méas prevalente es el profundo y se
evidencio que existe un alto porcentaje de repercusion negativa en condicion familiar debido
a falta de tiempo en convivencia de la misma. En conclusién la repercusién que tiene cada
familia depende de la discapacidad de su familiar y va a variar por el hecho de que son
necesidades diferentes. El rol del fisioterapeuta sera el de mejorar la salud tanto de la persona
con discapacidad como en su familia, disefiando estrategias de intervencion que puedan

permitirnos acceder a las necesidades de dichas personas.
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ABSTRACT

The purpose of this research is to determine the effects of disability on the family
health of students with disabilities from the different Educational Units of the City of
Latacunga. We worked with a population of 22 people, which carried out a survey of a family
member of the group giving as results that the most frequent type of disability is the
intellectual one, the most prevalent level of disability is the deep one and it was evidenced
that there is a high percentage of negative repercussions in family condition due to lack of
time in coexistence of the same. In conclusion, the impact that each family has depends on the
disability of their relative and will vary due to the fact that they are different needs. The role
of the physical therapist will be to improve the health of both the person with disabilities and
their family, designing intervention strategies that can allow us to access the needs of these

people.

Key words: Disability, family, condition, support, repercussion.
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INTRODUCCION

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) reconoce a la discapacidad como un
problema mundial de salud publica y de desarrollo, las personas con discapacidad tienen
mayores necesidades en lo que respecta a salud, rehabilitacion entre otras. Se considera
también una cuestion de derechos humanos porque las personas con discapacidad sufren de
inequidad y diversos tipos de transgresiones a sus derechos y a su dignidad, ya que son
victimas de ciertos abusos, discriminacion, prejuicio y la falta de respeto. En cuestion de
desarrollo porque la prevalencia de discapacidad es mayor en paises de bajos ingresos, la
discapacidad y la pobreza se fortalecen y perpetian mutuamente. La pobreza aumenta la
probabilidad de deficiencias por medio de la desnutricidn, la atencién en salud deficiente y las
condiciones de vida peligrosa. Por otro lado, la discapacidad puede disminuir el nivel de vida
y causar pobreza debido a la falta de acceso a la educacion, al empleo y el incremento de

gastos relacionados a la discapacidad (Organizacién Mundial de la Salud, 2011).

La atencién a la poblacion con discapacidad constituye un reto importante para
cualquier sociedad. Por lo que es notable una creciente en el &mbito mundial para que se tome
en cuenta la igualdad de oportunidades y derechos de todos. Ecuador es un pais que trabaja en
la construccion de una sociedad mas justa y aboga por el respeto absoluto de estas personas

(Ministerio de Inclusion Econdmica y Social, 2013).

Siendo la persona con discapacidad elemento de un sistema como es la familia, se
considera que esta condicion puede ejercer una repercusion en este sistema familiar y esta
alteracion puede incidir en el contexto social (Ministerio de Inclusién Economica y Social,
2013).

Con el propésito de conocer las condiciones en las que viven las personas con
discapacidad de las diferentes Unidades Educativas de la Ciudad de Latacunga y cdmo, esta
condicion de discapacidad ha influenciado en la salud familiar, se realiza el presente trabajo
investigativo con una poblacion de 22 personas la cual se realiza una encuesta la misma que
nos permitird conocer datos relevantes para el presente trabajo, el mismo que servird como un
aporte para disefiar una estrategia de intervencion y mejorar las condiciones de vida de las

familias de las personas con discapacidad.



CAPITULO |I: ASPECTOS BASICOS
DE LA INVESTIGACION

1.1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La discapacidad siempre ha existido, desde el inicio de la historia humana, al igual que
la discriminacion hacia las personas que la poseen. A lo largo de la historia, les han dado
diferentes tratamientos a las personas con algun tipo de discapacidad: en las antiguas épocas
primitivas se asesinaban a los nifios con discapacidad era normal el infanticidio cando al nacer
observaban alguna deformidad en el recién nacido, los utilizaban para ahuyentar a demonios,
consideraban a las personas con defectos como una marca del pecado, otros consideraban que
eran obra de malos espiritus y los abandonaban y dejaban morir, aunque en otros casos los
consideraban como hombres sabios o dioses (Organizacion Mundial de la Salud, 2011).

En la edad media en Francia guardaban y escondian a las personas con discapacidad
en verdaderas fortalezas. En el siglo X1V se exhibian a las personas con discapacidad como
espectaculo de circo. Posteriormente las personas con discapacidad fueron utilizadas para
despertar la caridad, eran llamados miserables, su funcion ya no era la de divertir, sino la de

despertar arrepentimiento (Organizacion Mundial de la Salud, 2011).

Gracias al desarrollo social, tecnologico y capitalista, las sociedades fueron
descubriendo que una discapacidad no es mas que una limitacion en alguna area especifica del
cuerpo y descubrieron que sus capacidades e inteligencia son en algunos casos, superiores a
los que llaman normales (Organizacion Mundial de la Salud, 2011).

La discapacidad afecta a las poblaciones vulnerables por diversos factores una persona
con discapacidad requiere continuas intervenciones en el area de la salud que en ocasiones
son de costos econdmicos altos lo que limita a futuro su plena participacion en la sociedad. A
través de la Encuesta Mundial de Salud se pudo establecer que la prevalencia de la
discapacidad es mayor en los paises de ingresos bajos que en los paises de ingresos mas
elevados. Las personas en el quintil mas pobre, las mujeres y los ancianos también presentan

una mayor prevalencia de la discapacidad (Organizacion Mundial de la Salud, 2011)



Las personas sin trabajo, que tienen bajos ingresos econdmicos y nivel de instruccion
bajo tienen mayor riesgo de discapacidad. Los datos de las encuestas con base en indicadores
multiples en paises seleccionados evidencian que los nifios de familias mas pobres y que
pertenecen a grupos étnicos minoritarios presentan un riesgo significativamente mayor de

discapacidad que los demas nifios (Organizacion Mundial de la Salud, 2011).

En los afios futuros, la discapacidad sera un motivo de preocupacion mayor, ya que, su
prevalencia esta en aumento. Esto se debe a que la poblacién esta envejeciendo y el riesgo de
discapacidad es mas elevado en los adultos mayores, ademas del incremento mundial de
enfermedades crénicas no transmisibles como: diabetes, enfermedades cardiovasculares,
cancer, trastornos de la salud mental, que son factores de riesgo de discapacidad
(Organizacion Mundial de la Salud, 2011).

Se estima que mas de mil millones de personas viven con algun tipo de discapacidad;
0 sea, alrededor del 15% de la poblacién mundial (segun las estimaciones de Informe mundial
sobre la discapacidad de la poblacion mundial en 2010) (Instituto Nacional de Estadisticas del
Ecuador , 2010).

En el censo del 2010, el Instituto Nacional de Estadisticas y Censo (INEC) informa
que en el Ecuador existen 816.000 personas que declaran estar en condicion de discapacidad,
pero el Consejo Nacional de Discapacidades (CONADIS) cuenta solamente con 350.777

registros (Instituto Nacional de Estadisticas del Ecuador , 2010).

A la familia se le considera como un sistema abierto en constante movimiento, cambio
y reestructuracion que busca la estabilidad y el equilibrio que mantengan al sistema en
funcionamiento. En este sistema se van generando interacciones entre los diferentes
componentes de la familia, es asi que cualquier suceso que ocurra a alguno de los miembros
repercutird en todo el sistema familiar y a lo largo de todo el ciclo evolutivo de la familia.
Cada familia reacciona de forma diferente ante la discapacidad, presentando confusion en los
sentimientos de aceptacion, rechazo y culpabilidad. La deficiencia fisica o psiquica debido a
lesion organica es un dato extrafio al sistema familiar (Guerrero A, 2015).

De este modo suelen producirse desequilibrios en la funcién parental, en la relacion de

pareja, en la relacion con los hermanos, en sintesis, en todo el sistema familiar. La



discapacidad es un conflicto para la familia, pero también las investigaciones demuestran, que
cuando la familia confronta exitosamente esta crisis, viene a ser un factor de union en la
familia. EI impacto de la discapacidad en la familia va a estar relacionado con el proceso vital
en el que se encuentren cada uno de los integrantes del grupo familiar y el momento evolutivo

de la familia cuando se produce este evento inesperado (Ortega P, 2012).



1.2. JUSTIFICACION

Entre los argumentos demuestran que la importancia de realizar esta investigacion es
la existencia en la poblacion de personas con discapacidad, ya que es un problema actual, real,
que tiene una magnitud alta y que va en incremento, las mismas que tienen una considerable
tasa de prevalencia, y que va incrementandose, y si se considera que la familia es el principal
apoyo para la persona con discapacidad, es importante que el entorno familiar de estas

personas sea adecuado.

El rol que desemperia el fisioterapeuta es de suma importancia, una gran parte del
tiempo se trabajara en conjunto la persona con discapacidad el fisioterapeuta y la familia para
conseguir un tratamiento eficaz con un propdsito en comun, por ende debemos brindarle a la
persona con discapacidad y al resto de los integrantes de la familia, la oportunidad de
desarrollar las habilidades necesarias para desenvolverse con autonomia, seguridad y
autoestima, siendo personas Utiles para la sociedad y que aportaran para el desarrollo de la
misma (Valarezo MC, 2015).

Al ser un problema actual que va en incremento son escasos los estudios realizados a
las familias de personas con discapacidad y como influye en su salud, los resultados de esta
investigacion permitira a los servidores de salud de la atencion primaria y especialmente a los
fisioterapeutas desempefiar las funciones como son las de prevenir, detectar y rehabilitar a las
familias que pueden estar atravesando por problemas de salud familiar y el de fomentar méas a

profundidad este tema en proximas investigaciones.



1.3.

1.3.1.

OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL

Determinar los efectos de la discapacidad en la salud familiar de los estudiantes con

discapacidad de las diferentes Unidades Educativas de la Ciudad de Latacunga.

1.3.2.

1.4.

OBJETIVOS ESPECIFICOS
Caracterizar la poblacién segun su tipo de discapacidad y tipo de familia
Evaluar el grado de repercusion en la salud familiar segun el tipo de discapacidad.
Identificar el apoyo social recibido hacia las familias.
Disefiar una estrategia de intervencion fisioterapéutica para mejorar las condiciones

familiares de las personas con discapacidad.

TIPO DE INVESTIGACION

Se trata de un estudio observacional, descriptivo, transversal.

1.5.

Observacional: ya que se fundamenta en la observacion directa de las personas con
discapacidad.

Descriptivo: porque se describira las caracteristicas de las personas discapacidad, asi
como también a sus familias utilizando los instrumentos

Transversal: porque se realiza una sola medicién en un momento determinado del

tiempo.

CRITERIOS DE INCLUSION

Se incluirédn en la investigacion a las familias de los estudiantes de la unidad educativa

que poseen algun tipo de discapacidad y que estén dispuestas a participar en la investigacion

1.6.

CRITERIOS DE EXCLUSION

El retiro del estudiante del establecimiento, fallecimiento de la persona con

discapacidad durante la investigacion.

1.7.

PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢ Como repercute la discapacidad de una persona en la salud de su familia?



1.8. FUENTES, TECNICAS E INSTRUMENTOS

1.8.1. ESCALA DE CALIDAD DE VIDA FAMILIAR

Se aplico la escala de calidad de vida familiar “Para familias de personas con
discapacidad” desarrollada la version original en Beach Center University of Kansas 2001 y
la adaptacion para Colombia por L. Cérdoba, M.A. Verdugo y J. Gomez INICO, Universidad
de Salamanca 2011, dirigida a evaluar la calidad de vida familiar en familias con hijos e hijas

con discapacidad (Anexo 1) y (Anexo 2).

Esta escala ha sido traducida y adaptada a poblacion espafiola por Sainz y Verdugo

(2006), version en la cual se basa esta validacion.

1.8.2. FUENTES SECUNDARIAS

Fichas Estudiantiles.
En el que consta el carnet de discapacidad para observar las caracteristicas como el
tipo de discapacidad el porcentaje, antecedentes entre otros datos de alta relevancia para la

investigacion.


https://www.redalyc.org/jatsRepo/647/64753569004/index.html#redalyc_64753569004_ref25
https://www.redalyc.org/jatsRepo/647/64753569004/index.html#redalyc_64753569004_ref25

CAPITULO II: MARCO TEORICO

2.1. DISCAPACIDAD

Desde el punto de vista semantico, el término discapacidad est4 formado por el prefijo
dis que significa separacion y la palabra capacidad que significa inteligencia, talento y estado
optimo (Cobas M, 2010).

En término general la discapacidad abarca las deficiencias, las limitaciones de la
actividad y las restricciones de la participacion. Las deficiencias son problemas que afectan a
la estructura o funcion corporal; las limitaciones de la actividad se refieren a las dificultades
para ejecutar acciones o tareas, y las restricciones de la participacién que son los problemas
para participar en situaciones vitales (Salcedo R, 2016).

De tal manera que, la discapacidad es un fendmeno complejo que refleja una
interaccion entre las caracteristicas del organismo humano y las caracteristicas de la sociedad
en la que vive (Salud O. P., 2015).

El término discapacidad ha evolucionado en lo que respecta a definiciones y modelos
de atencion, desde un paradigma tradicional caracterizado por un enfoque médico, el que
considera a la persona con discapacidad como paciente que necesita atencion especializada y

es un receptor pasivo de la atencién (Cobas M, 2010).

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), en 1980 public6 la Clasificacion
Internacional de la Deficiencia, Discapacidad y Minusvalia (CIDDM), que cataloga las
consecuencias de las enfermedades y la define de manera especifica como la restriccion o
ausencia de caracter permanente de la capacidad de una persona para realizar una actividad de
acuerdo a su edad, sexo y cultura, debido a una deficiencia, entendida como una pérdida o
anormalidad de una estructura o funcion por enfermedad genética, congénita o adquirida
(Cobas M, 2010).

Posteriormente, aparece el modelo social, de derechos humanos y autonomia personal,
el mismo que se centra en la dignidad de la persona; destaca la interaccion entre discapacidad
y entorno, en el que la inaccesibilidad constituye el problema central concomitante tanto a las



actitudes como a las posturas sociales, culturales y econdémicas que dificultan o impiden su
participacién en la sociedad (Cobas M, 2010).

La persona con discapacidad es titular de derechos y responsabiliza al Estado de
garantizar su ejercicio a través de la implementacion de politicas pablicas y acciones
positivas. No se trata de una problematica familiar y menos individual, es un problema social,

ya que, son las barreras sociales y fisicas las que realmente incapacitan (Cobas M, 2010).

La OMS en 2001, publica la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la
Discapacidad y la Salud (CIF), en la que no se especifica una definicion exacta, pero infiere
que la discapacidad es una condicion de salud producida por una alteracion de la estructura o
funcién, y limita a una persona de forma previsiblemente permanente en su capacidad de
ejecutar una actividad, lo que puede restringir su participacion social (Presidencia de la
Republica del Ecuador , 2018).

El Ecuador tiene un sistema de valoracion de la discapacidad que establece normas
para la evaluacion de las consecuencias de la enfermedad como la restriccion, ausencia de la
capacidad para realizar actividades de autocuidado (vestirse, comer, evitar riesgos, aseo e
higiene personal), y actividades de la vida diaria como: comunicacion actividad fisica,
funcién sensorial, funciones manuales, transporte, funcién sexual, suefio y actividades
sociales de ocio; en concordancia con las clasificaciones establecidas por la CIDDM vy la CIF

(Presidencia de la Republica del Ecuador , 2018).

La evaluacion de discapacidades es realizada por un equipo de profesionales en
Medicina, Psicologia y Trabajo Social, los mismos que a través de la aplicacion de Baremos o
Tablas de Evaluacion Meédica, Psicologica y Social, determinan el porcentaje de la
discapacidad que dependerd, fundamentalmente, de la dimension de las secuelas para

desempeniarse en las actividades de la vida diaria y del autocuidado (Salcedo R, 2016)

2.1.1. TIPO DE DISCAPACIDAD
La tipologia reconocida por el Sistema Unico de Calificacion de Discapacidad en el

Ecuador corresponde a:

« Discapacidad fisica

* Discapacidad visual



* Discapacidad auditiva
* Discapacidad del lenguaje
* Discapacidad intelectual

* Discapacidad psicologica

Los tipos de discapacidad que se pueden encontrar son: motrices, sensorial,

intelectuales y multiples (Ministerio de Inclusion Econémica y Social, 2013).

2.1.2. NIVEL DE DISCAPACIDAD

El nivel de discapacidad se considera en base a la Clasificacion Internacional del
funcionamiento de la discapacidad y de la salud (CIF). Pertenece a la “familia” de
clasificaciones internacionales desarrolladas por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS),
que pueden ser aplicadas a varios aspectos de la salud. Esta familia de clasificaciones de la
OMS tiene un amplio rango de aplicaciones, una de ellas como herramienta de investigacion
para medir resultados, calidad de vida o factores ambientales. También tiene un calificador
genérico con escala negativa, que se utiliza para indicar la extensiéon o magnitud de una
deficiencia, constituye un instrumento para valorar las dimensiones de la discapacidad, que en
sus formatos de 12 a 36 items, mide limitaciones de actividad y restricciones en 22

(Ministerio de Inclusion Economica y Social, 2013).

¢ NO hay deficiencia (ninguna, insignificante,...) 0-4 %
e Deficiencia LIGERA (poca, escasa,...) 5-24 %

e Deficiencia MODERADA (media, regular...) 25-49 %
e Deficiencia GRAVE (mucha, extrema, ...) 50-95 %

e Deficiencia COMPLETA (total,...) 96-100 %

e Sin especificar

e No aplicable.

2.1.3. DESCRIPCION DE LA CIF

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud
(CIF) aporta un lenguaje estandarizado, fiable, universal y aplicable transculturalmente, que
describe como elementos importantes de la salud, al funcionamiento y la discapacidad, los

mismos que dependen de las caracteristicas de las personas y su interaccion con el entorno en



el que viven. La clasificacion es (til para una gama de propoésitos de investigacion vinculados
a la descripcion y medicion de la salud y la discapacidad; abarca los siguientes puntos: la
evaluacion del funcionamiento individual, el establecimiento de metas, el tratamiento y el
seguimiento; la medicion de resultados y la evaluacién de servicios; la determinacion de la
admisibilidad para obtener beneficios de seguridad social, y la realizacion de encuestas de
salud y discapacidad (Presidencia de la Republica del Ecuador , 2018).

La CIF organiza la informacion en dos partes, que a su vez tienen dos componentes:
Parte 1: Funcionamiento y discapacidad, que se subdivide en:
a) Funciones y estructuras corporales

b) Actividades y participacion

Parte 2: Factores contextuales, que se subdividen en:
a) Factores ambientales

b) Factores personales

2.2. CARACTERISTICAS DE LA FAMILIA

Para la OMS, la familia “es la unidad bésica de la organizacion social y también la
mas accesible para efectuar intervenciones preventivas y terapéuticas. La salud de la familia
va mas alla de las condiciones fisicas y mentales de sus miembros; brinda un entorno social
para el desarrollo natural y la realizacién personal de todos los que forman parte de ella”.
Segun el Instituto Interamericano del Nifio, familia es: “Un conjunto de personas que
conviven bajo el mismo techo, organizadas en roles fijos (padre, madre, hermanos, etc.) con
vinculos consanguineos o no, con un modo de existencia econdmico y social comunes, con

sentimientos afectivos que los unen y aglutinan” (Ferrer P, 2015).

La Teoria General de los Sistémica Ludwig Von de Bertalanffy representa el modelo
de estudio sobre la familia. Conocer el sistema familiar implica conocer su estructura y sus
reglas. La familia no depende solo de las individualidades de sus miembros, sino de las
relaciones que mantienen entre ellos. Es asi que, la aparicion de una enfermedad o alteracion
de uno de los elementos del sistema familiar afecta a todos los demas miembros del sistema
(Guerrero A, 2015).
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La familia puede autorregularse a través de mecanismos de dos tipos: el de
crecimiento/cambio frente al de autorregulacion/ homeostasis. La alternancia de estas dos
indica el grado de adaptabilidad del sistema, en tanto que la maximizacion de una de ellas
puede dar lugar a la aparicion de una crisis. La enfermedad en uno de los miembros de la
familia puede ser un mecanismo de autorregulacion al que apela el sistema en aras de su
cohesion, como una alternativa reguladora que presiona en direccion a la estabilidad (Ferrer P,
2015).

Se puede afirmar que la familia es un sistema abierto, estable, con limites que van
desde los muy rigidos, hasta los muy permisivos, en el que cada uno hace lo que quiere, sin
respetar reglas, con una historia, inmerso en un supra sistema y compuesto por subsistemas
(Ferrer P, 2015)

La familia desde la perspectiva de médico familiar es un grupo social organizado
como un sistema abierto, constituido por un nimero variable de miembros, que conviven en
un mismo lugar, vinculados por lazos, que pueden ser: consanguineos, legales y/o de afinidad
(Guerrero A, 2015).

2.2.1. COMPOSICION O ESTRUCTURA DE LA FAMILIA

Segun (Ferrer P, 2015) la composicion o estructura de la familia se divide en:

e Familia nuclear simple: en la que conviven los conyugues y menos de tres hijos.

e Familia nuclear numerosa: formada por tres 0 mas hijos con sus padres.

e Familia extensa o de origen ampliada: conviven abuelos, hermanos, tios, primos,
etc.; todos unidos por lazos de consanguinidad. Es importante valorar la jerarquia.

e Familia extensa compuesta: es aquella en la que, ademas, conviven otras personas
sin vinculo consanguineo.

e Familia monoparental: La constituida por un solo conyugue y sus hijos.

e Familia homo parental: La constituida por conyugues del mismo sexo y sus hijos.

e Familia binuclear o reconstituida: Aquellas familias en la que los conyugues o
ambos son divorciados y en el hogar conviven hijos de al menos de uno de los

progenitores.
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Sin familia: En este tipo se contempla no solo al adulto soltero, sino también al
divorciado sin hijos.

Equivalente familiar: Se trata de individuos que conviven en el mismo hogar sin
constituir un nacleo familiar tradicional, como, por ejemplo, grupos de amigos que
viven juntos o en comunas, religiosos que viven fuera de su comunidad, personas que

viven en residencias o asilos.

2.2.2. CICLO VITAL DE LA FAMILIA

Se considera al proceso de evolucion continua y desarrollo que atraviesa una familia

desde la union de la pareja para una vida en comdn hasta la muerte. EXisten etapas

delimitadas por la ocurrencia de determinados acontecimientos de la vida familiar (Guerrero
A, 2015).

Cada etapa por la que la familia atraviesa tiene un conflicto central qué resolver. La

resolucion de este conflicto favorece el crecimiento de la familia como institucion, asi como

el crecimiento de cada uno de sus integrantes (Ortega P, 2012).

Existen varias clasificaciones del ciclo vital de la familia, la siguiente es la que la

autora selecciond para la investigacion (Ortega P, 2012).

Formacion: Inicia desde el matrimonio hasta el nacimiento del primer hijo.
Extension: Desde el nacimiento del primer hijo hasta la independencia de uno de los
hijos.

Contraccion: Desde la independencia de uno de los hijos hasta la muerte del primer
conyuge.

Disolucion: Desde la muerte del primer conyuge hasta la muerte del segundo
conyuge.

Crisis Familiares: Es una expresion de contradiccion entre la organizacién estructural
y funcional de la familia y las demandas derivadas de los nuevos acontecimientos de

la vida que se afrontan y producen desorganizacion en el seno familiar.

Las crisis familiares segun (Ortega P, 2012) se clasifican en.
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e Crisis normativas o transitorias: son las relacionadas con los acontecimientos
normales y esperables en el desarrollo familiar y que se originan como puntos criticos
de transicion a lo largo del ciclo vital.

e Crisis para normativas o no transitorias: Son las relacionadas con acontecimientos
ocurridos de forma accidental y no tienen relacion directa con las 26 etapas del ciclo

vital.

2.2.3. RECURSOS ADAPTATIVOS Y APOYO SOCIAL

La familia en el transcurso de su ciclo vital puede sufrir diversas situaciones (crisis),
que generan cambios en el funcionamiento y estructura familiar. Desencadenando estrés en la
familia, el grado del mismo, depende tanto de las demandas del medio (acontecimientos
vitales), como de la percepcion que tiene la familia de ellas. La vivencia de este estrés va a
estar determinada por la significacion que la familia asigna al evento vital. La forma de
enfrentamiento toma en cuenta el uso de recursos protectores como lo es el apoyo social y la
capacidad de reajuste familiar o adaptacion que contribuyen a minimizar los efectos del

impacto de los eventos en salud (Camacho A, 2013).

La discapacidad puede desencadenar multiples reacciones y actitudes diferentes por
las personas que forman parte de la familia afectada por la discapacidad, que generalmente
suele causar destrozos morales hasta que llega la asimilacion y superacion. Segin Monserrat
Bernardo Psicologa hay que dejar un tiempo a la familia, porque existe el “periodo de duelo”

y de interiorizacion (Poza, 2014).

Los recursos adaptativos con que cuenta la familia no es méas que la capacidad de
flexibilidad familiar para enfrentar circunstancias, en la que genera cambios para adaptarse a
las nuevas situaciones, es decir la habilidad para cambiar los limites, los sistemas jerarquicos,
los roles, las reglas, las formas de comunicacion y los proyectos de vida en dependencia de las

nuevas circunstancias (Camacho A, 2013).

El apoyo social en el que la familia es la que actia como sistema de apoyo, brindando
ayuda a todos sus miembros, o cuando la recibe de otras personas, grupos o instituciones. El
apoyo social constituye un factor presente en la sociedad que puede ser tomado en cuenta por

la familia para enfrentar una situacion ya evaluada como estresante; los sistemas de apoyo
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social modulan las respuestas que emiten las personas ante un evento de la vida (Camacho A,
2013).

Es la ayuda que se le brinda a la familia, existiendo diferentes tipos de apoyo como:
emocional que es la ayuda afectiva, que hace que la familia se sienta amada, valorada,
estimada y respetada; apoyo instrumental, que es la ayuda econémica, material y funcional
que se brinda; el apoyo informativo, que es la ayuda que se brinda a la familia para orientarla,
aconsejarla y guiarla; asi como el apoyo espiritual, que es la ayuda que puede obtener o
recibir esta, para fortalecer su espiritualidad. Las redes de apoyo son el sistema de personas e
instituciones que le proporcionan ayuda a la familia y la frecuencia de contacto con ellas, es la

periodicidad con que se establece su relacion con la familia (Poza, 2014).

2.2.4. REPERCUSION DE LA DISCAPACIDAD

En la salud familiar La repercusion que para la salud familiar puede tener cualquier
evento, uno de ellos la discapacidad, puede ser de diferentes magnitudes, desde muy severa
hasta muy leve y afectar a diferentes areas de la familia como: integracion social,
funcionamiento familiar, convivencia, salud de los miembros, recursos econémicos y hasta el

propio modo de vida de la familia (Camacho A, 2013).

Cada familia tiene diferente manera de reaccionar, de manera unica y particular ante
un mismo evento, por lo que puede repercutir de forma diferente en una familia y otra, 0 en

un momento y otro (Ortega P, 2012).

2.2.5. SALUD FAMILIAR

La OMS, defini6 la salud familiar como la salud del conjunto de los miembros en
términos de funcionamiento efectivo de la familia; pero una definicion mas completa
considera a la salud familiar como el resultado del equilibrio armonico entre sus
componentes: la salud, los factores socioecondmicos y culturales y el funcionamiento
familiar, siendo este ultimo el mas importante ya que expresa la capacidad que tiene la familia
a través de la relacion dindmica y sistémica que se establece entre sus miembros, de enfrentar
las crisis (Poza, 2014).
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2.3. OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

Tabla 1: Operacionalizacion de Variables

VARIABLE DEFINICION INDICADORES ESCALA
CONCEPTUAL
Repercusién Como un problema o Positivo Nominal
familiar tema infiere en la Negativo
familia o en su sistema
familiar.
Recursos Conseguir apoyo o Satisfecho Nominal
adaptativos y ayudas de medios neutral
apoyo social publicos, sociales o insatisfecho
privados
Nivel de El grado de NIVEL Nominal

discapacidad

discapacidad es la
valoracion de la
discapacidad expresada

segun se severidad

Leve, moderado,

Profundo, severo, desconocido

Tipo de
discapacidad

Se clasifica en funcion

del tipo de problema.

TIPO Nominal
trastorno por déficit de atencion,

trastorno del espectro autista,

retraso del desarrollo,

trauma craneo encefélico, otra

discapacidad, sin diagnostico

especifico

NIVEL
Leve, moderado,

Profundo, severo, desconocido

Condicion de

salud

Es un periodo de
discapacidad que es
permanente o de largo
plazo debido a

una condicion para la

Psicologia Nominal
Terapia fisica

Enfermeria

Terapia ocupacional

Nutricién
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cual el tratamiento Enfermeria

puede no ser efectivo

Elaborado por: Kelly Tapia Freire

CAPITULO I1I: RESULTADOS Y DISCUSION

3.1. RESULTADOS

GRAFICO 1: Apoyo (servicios de salud, evaluaciones médicas, nutricion, enfermeria)

20

13

10

Frecuencia

5-—

Fuente: Escala de calidad de vida familiar para familias de personas con discapacidad

Elaborado por: Kelly Tapia Freire
Interpretacion:

En el analisis del grafico 1; el 81,8% (18 personas) cuentan con apoyo en servicios de salud, el

18, 2% (4 personas) no cuentan con este servicio por diferentes factores.
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GRAFICO 2: Apoyo (fisioterapia o terapia ocupacional)

20

10

Frecuencia

Fuente: Escala de calidad de vida familiar para familias de personas con discapacidad

Elaborado por: Kelly Tapia Freire
Interpretacion:

En el analisis del grafico 2; el 81,8% (18 personas) acuden a servicios de fisioterapia o terapia

ocupacional, el 18, 2% (4 personas) no cuentan con este servicio por diferentes factores.
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Tabla 2: Apoyo (servicios de educacion especial)

) ) Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje ]
vélido acumulado
Vélido  SI 22 100,0 100,0 100,0

Fuente: Escala de calidad de vida familiar para familias de personas con

discapacidad
Elaborado por: Kelly Tapia Freire

Interpretacion:
En el andlisis de la tabla 2; el 100% de los participantes, es decir 22 personas cuentan con este

beneficio de educacién especial.
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GRAFICO 3: Apoyo (servicio de orientacion y psicol6gicos)

157

104

Frecuencia

5—

Fuente: Escala de calidad de vida familiar para familias de personas con discapacidad

Elaborado por: Kelly Tapia Freire
Interpretacion:

En el andlisis del grafico 3; el 31,8% (7 personas) cuentan con este servicio, el 68,2% (15

personas) no cuentan con este servicio por diferentes factores.
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GRAFICO 4: ;Cuél es el nivel de discapacidad de su familiar?

10

65—

Frecuencia

2=

T T T
leve profundo moderado desconocido

Fuente: Escala de calidad de vida familiar para familias de personas con discapacidad
Elaborado por: Kelly Tapia Freire

Interpretacion:
En el andlisis del grafico 4; el 22,7% (5 personas) tiene una discapacidad leve; 50% (11
personas) tienen una discapacidad profunda; 22,7% (5 personas) tiene una discapacidad moderada y el

4,5% (1 persona) tienen una discapacidad desconocida.
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GRAFICO 5: ;Tipo de discapacidad?
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es&ggrc desarollo intelectual fizica encefdlico  dizcapacidad especifico
altista

Fuente: Escala de calidad de vida familiar para familias de personas con discapacidad

Elaborado por: Kelly Tapia Freire

Interpretacion:

En el analisis del grafico 5; el 4,5% (1 persona) tiene trastorno del espectro autista; 13,6% (3
personas) tiene retraso del desarrollo; 22,7% (5 personas) tienen discapacidad intelectual; 9,1% (2
personas) tienen discapacidad fisica; 4,5% (1 persona) tienen un trauma craneo encefalico; 36,4% (8
personas) tienen algin otro tipo de discapacidad y el 9,1% (2 personas) no tienen un diagnostico
especifico.
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GRAFICO 6: ¢Mi familia disfrute el tiempo que pasa reunida?

107

5=

E-—

Frecuencia

I I |
insatisfecho newtral satisfecho muy satisfecho

Fuente: Escala de calidad de vida familiar para familias de personas con discapacidad

Elaborado por: Kelly Tapia Freire

Interpretacion:
En el analisis del grafico de ¢(Mi familia disfrute el tiempo que pasa reunida? el 22,7% (5
personas) es insatisfecho; el 45,5% (10 personas) es neutral; 18,2% (4personas) es satisfecho y el

13,6% es decir (3 personas) se encuentran en muy satisfecho.
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GRAFICO 7: ¢ Mi familia sea capaz de manejar los altibajos de la vida?

127
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Frecuencia

2.—

o T T T
neutral satisfecho muy satisfecho

Fuente: Escala de calidad de vida familiar para familias de personas con discapacidad
Elaborado por: Kelly Tapia Freire

Interpretacion:

En el analisis del grafico 7; el 36,4% (8 personas) se consideran neutral; el 54,5% (12

personas) se encuentran satisfechas y el 9,1% (2 personas) se encuentran muy satisfechas.
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GRAFICO 8: ;Mi familia sea emocionalmente saludable?
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Frecuencia
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o0 T T T
neutral satisfecho muy satisfecho

Fuente: Escala de calidad de vida familiar para familias de personas con discapacidad
Elaborado por: Kelly Tapia Freire

Interpretacion:

En el anélisis del gréafico 8; el 31,8% (7 personas) se encuentran neutral; el 59,1% (13

personas) se encuentran satisfechas y el 9,1% (2 personas) se encuentran muy satisfechas.
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GRAFICO 9: ;Mi familia se sienta apoyada por nuestros grupos sociales, espirituales o

culturales?

12+

107

Frecuencia

2

T T
neutral satisfecho

Fuente: Escala de calidad de vida familiar para familias de personas con discapacidad

Elaborado por: Kelly Tapia Freire
Interpretacion:

En el andlisis del grafico 9; el 54,5% (12 personas se encuentran neutral y el 45,5% (10 personas) se

encuentran satisfechas.
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GRAFICO 10: ¢El miembro de mi familia con discapacidad tenga apoyo para progresar en el

colegio o en el trabajo?

20

159

Frecuencia

T T T
insatisfecho neutral satisfecho

Fuente: Escala de calidad de vida familiar para familias de personas con discapacidad

Elaborado por: Kelly Tapia Freire
Interpretacion:

En el analisis del grafico 10; el 4,5% (1 persona) se encuentra insatisfecha 72,7% (5 personas)

se encuentran neutrales y el 22,7% (5 personas) se encuentran satisfechas.
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GRAFICO 11: ¢Mi familia tenga el apoyo para conseguir los beneficios del gobierno que

necesita el miembro de nuestra familia con discapacidad?

Frecuencia

2

T T T T
insatisfecho neutral satisfecho muy satisfecho

Fuente: Escala de calidad de vida familiar para familias de personas con discapacidad
Elaborado por: Kelly Tapia Freire

Interpretacion:
En el andlisis del gréafico 11; el 22,7% (5 personas insatisfecho); 45,5% (10 personas) se
encuentran neutrales; 27,3% (6 personas) se encuentran satisfechas y el 4,5% (1 persona) se

encuentran muy satisfechas.
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3.2. DISCUSION

Las personas con discapacidad del presente estudio se caracterizaron por pertenecer a
estudiantes con acceso a la educacién y que cuentan con apoyo social, Se puede evidenciar que existe
un alto porcentaje de repercusion negativa en factores que interviene en condicion familiar debido a
falta de tiempo en convivencia familiar, que la familia sea emocionalmente saludable y puede superar

los altibajos en la vida.

El tipo de discapacidad mas frecuente es la intelectual con el 22,7% (5 personas) y otras
discapacidades con el 36,4% (8 personas tales sindromes, entre otros. El nivel de discapacidad méas
prevalente es el profundo con un 50% (11 personas). La discapacidad es un evento critico que puede
desencadenar una serie reacciones y adaptaciones en todo el contexto familiar. Estas adaptaciones
pueden resultar insuficientes, por lo cual se activan procesos de adaptacion: se desencadenan cambios
en las relaciones familiares y extra familiares. Que pasan por fases: de la organizacion previa que la
familia tenia, se pasa a la desorganizacion que provoca la aparicion de la limitacion fisica, intelectual o

psiquiatrica de uno de sus integrantes y el ingreso del equipo de salud a la vida familiar.

Sin embargo, de acuerdo a los resultados se evidencia que existe una predominante
repercusion negativa en la salud de las familias siendo afectada la esfera socioecondémica y estado de
salud de los integrantes de la familia, pero la esfera de funcionamiento familiar no ha sido afectada,
sino mas bien la repercusion ha sido moderada. Esto se debe a que las familias han adoptado
suficientes recursos adaptativos que ha fortalecido la dindmica familiar interna, pero no han superado
los problemas que se han originado en el orden socioeconémico, tiempo de convivencia familiar y

estado de salud.

En un estudio realizado en la ciudad de Cali con la misma encuesta, observamos similitud en
los resultados donde las familias manifiestan mayor insatisfaccion en el apoyo social y que deben
adaptarse de alguna manera a su entorno, la repercusion de cada familia depende a los apoyos y
servicios que se requiere dependiendo el tipo de discapacidad, el apoyo a estas personas es bajo y los

estudios de los mismos son escasos.
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CONCLUSIONES

Se caracterizé a las personas con discapacidad segun su tipo y nivel de discapacidad y como

su familia enfrenta esta problemética y como se encuentra emocionalmente.

La repercusién en la salud que tiene cada familia depende de la discapacidad de su familiar y

va a variar por el simple hecho de que son necesidades diferentes.

Las familias de las personas con discapacidad reciben apoyo neutral, a lo cual las familias no
se encuentran satisfechas ni insatisfechas con la ayuda recibida por la comunidad y el
gobierno.

Se debe tomar en cuenta las personas con discapacidad y sus familias para disefiar estrategias

de intervencion ya que influyen diferentes factores como de tiempo, distancia y dinero para

gue tengan una buena salud individual y familiar.
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RECOMENDACIONES

Desarrollar una estrategia de intervencion fisioterapéutica, propuesta para mejorar los

problemas de salud familiar encontrados.

Fomentar la ayuda fisioterapéutica hacia la comunidad a través de visitas domiciliarias
especialmente a personas de bajos recursos 0 que por cuestion de tiempo, distancia y

dinero se imposibilita adquirirlas.
Promover las campafias para personas con discapacidad dando a conocer la existencia
de las mismas como el de aumentar nuevas ideas que ayuden a la poblacion con

discapacidad.

Incentivar con el tema a proximas investigaciones o ampliar la busqueda al ser un

tema actual, real y de suma importancia en la inclusion social.
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ANEXOS

Anexo 1: Consentimiento Informado

Yo Kelly Mishell Tapia Freire, estudiante de la carrera de Terapia Fisica, Facultad de Enfermeria,
de la Pontificia Universidad Catdlica del Ecuador, me encuentro realizando como trabajo de
Disertacién de Grado previo a la obtencion del titulo de Licenciada en Terapia Fisica la
investigacion denominada “EFECTO DE LA DISCAPACIDAD EN LA SALUD FAMILIAR EN
ESTUDIANTES CON DISCAPACIDAD QUE ACUDEN A LAS UNIDADES EDUCATIVA EN
LA CIUDAD DE LATACUNGA EN EL PERIODO ABRIL- DICIEMBRE 2019”.

El objetivo principal de esta investigacion es determinar los efectos de la discapacidad en la
salud familiar de los estudiantes con discapacidad de las diferentes Unidades Educativas de la
Ciudad de Latacunga. Para lo cual se realizara:

- Encuesta para identificar el tipo y nivel de discapacidad, la salud y condicién familiar, el apoyo en

servicios.

Participacion voluntaria:

Su participacion es voluntaria. Si usted decide no participar no se le obligara a hacerlo.

Ademas, también estd en la facultad de retirarse de la investigacion en cualquier momento sin

ningun tipo de impedimento. Si desea alguna explicacién adicional puede solicitarla.

Beneficios e incentivos:

Al finalizar de la investigacion se permitira el conocer como infiere una persona con discapacidad
en la salud familiar el apoyo que recibe el mismo que ayudard a futuras generaciones para la
elaboracién de estrategias e investigaciones. No se le proporcionard ningln tipo de incentivo, ya

sea econdmico o material por su participacion.

Confidencialidad:
Toda la informacion obtenida y los resultados de la investigacidn seran tratados confidencialmente,

los datos obtenidos solo se utilizaran con fines académicos.
Contacto:

Para cualquier informacion, comunicarse con:
Kelly Tapia Freire / Teléfono: 0995319119
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DECLARACION DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo, como representante, autorizo a la Srta. Kelly

Mishell Tapia Freire , estudiante de la carrera de Terapia Fisica, Facultad de Enfermeria de la
Pontificia Universidad Catélica del Ecuador, realizarme una encuesta , con el fin de determinar los
efectos de la discapacidad en la salud familiar de los estudiantes con discapacidad de las diferentes
Unidades Educativas de la Ciudad de Latacunga, con el fin de realizar su trabajo de Disertacién de
Grado.

Se me ha informado las caracteristicas del presente estudio, objetivos y manera de participacion, por
lo tanto, acepto participar voluntariamente en este trabajo comprendiendo que tengo el derecho de

retirarme en cualquier momento de su realizacién.

Firma:

Cédula:

Fecha: (dia/mes/afio)
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Anexo 2: Escala de calidad de vida familiar para familias de personas con

discapacidad.

ESCALA DE CALIDAD DE
VIDA FAMILIAR

Para familias de personas con
discapacidad

CUESTIONARIO

Version 1
VERSION ORIGINAL

Beach Center University of Kansas
2001

ADAPTACION PARA COLOMBIA

L. Cordoba, M.A. Verdugo y J. Gomez
INICO, Universidad de Salamanca

2011
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SECCION 12: INFORMACION SOCIODEMOGRAFICA

1- INFORMACION GENERAL

1.1 Tipo de domicilio donde vive la persona con discapacidad
Vivienda familiar [_] Institucion [_]
1.2. Si su familiar asiste a alguna institucién para personas con discapacidad, escriba:

Nombre de la institucion:

Ciudad: Localidad o Comuna:

2 — INFORMACION SOBRE USTED

2.1. ¢Cudl es su género?
[ ] Masculino [ ] Femenino

2.2. ¢En qué afio nacié usted?

2.3. ¢Qué tipo de parentesco lo une a la persona con discapacidad?
[] Padre/madre M ermano/a [ Otro parentesco (Especificar)

2.4. ¢Cuantos habitantes tiene su ciudad, aproximadamente?

] '\E"e”OSGSS Sgg'oiqorgaobgggtﬁsb. [ Entre 200.000 y 500.000 habitantes

] Eggg v 003(/) PRAv OOOad;t?]gtt?fantes [] Entre 1°000.000 y 2°000.000 de habitantes
' ’ as de . e habitantes

H y : [] Méas de 4°000.000 de habi
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2.5.  ¢Cudl es su estado civil?
[] Viudo []Casado []Soltero [ Divorciado [ Separado [] Otros
2.6 ¢ Cual es su situacion laboral?

[] Trabajo tiempo completo

[ ] Trabajo tiempo parcial

[] Desempleado pero buscando trabajo

[] Inactivo (por ejemplo, atiende las labores de casa, pensionado, discapacidad)

2.7. ¢En qué trabaja? (Especificar)

2.8. ¢Cual es el nivel educativo mds alto que haalcanzado?

Sin es_,tudlo_s ) [] Bachillerato o estudios secundarios
Estudios Primarios [] Estudios superiores (técnico o tecnoldgico, universitario,
postgrado)
2.9. Personas que viven en su mismo hogar, incluyéndose usted.

1. | Mama
2. | Papa
3. | Hermanos/ as
4. | Pareja
5. | Hijo (s)
6. | Otros ¢ Cuales?

2.10. ¢Cuales son los ingresos mensuales en su hogar, tenga en cuenta a todas las personas que viven en su
mismo hogar? Asegurese de incluir los ingresos de todas las fuentes (Como pensiones o apoyo a la
discapacidad).

[ ] Menos de un salario minimo legal vigente SMLV

[] Un salario minimo legal vigente SMLV

[] Entre dos y tres salarios minimos legales vigentes SMLVs

[] Entre cuatro y cinco salarios minimos legales vigentes SMLVs
[[] Mas de cinco salarios minimos legales vigentes SMLVs

2.11. ¢Con que frecuencia convive con su familiar con discapacidad?
[ ] Fines de semana

[ ] Diariamente
[ ] Otra. Cual?:
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3

- INFORMACION SOBRE LA PERSONA CON DISCAPACIDAD

3.1

3.2.

3.3.

3.4.

3.5.

3.6.

¢Cuantos miembros con discapacidad tiene en sufamilia?

¢Qué tipo de servicio tiene su familiar con discapacidad?

] Servicio de Educacion ] Empleo ordinario

[] Servicio de Salud ] Formacién artistica

[] Empleo con apoyo [[] Capacitacién en un oficio

[ ] Capacitacién en manualidades [ ] Otros. Cuales?

¢En que afio nacid su familiar con discapacidad?

¢Cual es el nivel de discapacidad de sufamiliar?

[]Leve [] Moderado [] Severo

[] Profundo [] Desconocido

¢Presenta su familiar problemas graves de comportamiento que afecten al funcionamiento en la s tareas
diarias?

SI [] = por favor especifique cudl

NO []

Indique la naturaleza de la discapacidad principal de su familiar (Por favor MARQUE SOLO UNA)

[] Trastorno por déficit de atencién o [] Discapacidad fisica

trastorno por déficit de atencién e
hiperactividad [] Deficiencia del habla o lenguaje

[ ] Trastorno del espectro autista [] Trauma craneo encefélico

[l

[ Trastorno emocional o conductual

Retraso del desarrollo o
discapacidad temprana infantil

[] Deficiencia visual incluyendo ceguera

] Deficiencia de salud (por favor
especifique)

[] Deficiencia auditiva incluyendo [ otra discapacidad (por favor especifique)
sordera
[ Discapacidad del aprendizaje [ Sin diagnostico especifico

[ Discapacidad intelectual
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3.7. Tiene alguna discapacidad mas a parte de la principal? Por favor, indique cual.

3.8. ¢Cudl es el estado civil de su familiar con discapacidad?

[] Viudo [] Divorciado [] Separado
[] Casado [] Soltero [] Otros

3.9. éCual es la situacidn laboral de su familiar con discapacidad?

[] Trabajo tiempo completo [] Desempleado pero buscando trabajo

[] Trabajo tiempo parcial "] Inactivo (por ejemplo, atiende las labores de casa,

ensionado
[ ] Trabaja en algln periodo del afio P )

3.10. ¢Cudl es el nivel educativo mas alto que ha alcanzado su familiar con discapacidad?

] Sin estudios [ ] Bachillerato o estudios secundarios

] Estudios primarios [ ] Estudios universitarios
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SECCION 22: APOYOS Y SERVICIOS

A. Por favor cuéntenos sobre el tipo de servicios que su familiar con discapacidad necesita y recibe.

Sisu
familiar lo En caso de contestar
- : . necesita si ¢qué cantidad de
De la siguiente lista de servicios en la servicio recibe?

/ Alguno,
NO SLANI

inguno | perono | Suficiente
suficiente

1. Equipo especial para ayudar a su
familiar con discapacidad a vivir,
aprender y crecer (ayudas técnicas y de
comunicacion)

2. Servicios de salud (evaluaciones
médicas, nutricion, enfermeria)

3. Servicios de audicion y/o vista

[l

4. Fisioterapia o terapia ocupacional

5. Servicios del habla o lenguaje

6. Servicios de educacion especial

7. Servicios de orientacibn 'y
psicoldgicos

8. Apoyo conductual (modificacién de
conductas problematicas)

9. Servicios de transporte y movilidad

10. Entrenamiento de habilidades de
autocuidado (ejemplo: ayuda con el
vestido o uso del bafio)

11. Coordinacién entre diferentes
servicios (Equipo interdisciplinario)

12. Servicios de orientacién vocacional

o profesional

13. Servicios de empleo o formacion
para el empleo

14. Otros (por favor describalos):

OO g|jgojagodogda) O
OO g|jgojagodogda) O
OO g|jgojagodogda) O
OO o|jgoooodod

OO g|jgojagodogda) O
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B. Por favor cuéntenos sobre el tipo de servicios que su familia necesita y recibe.

Sisu
De la siguiente lista de servicios famllla'lo E’? c.:asq de contestar
INDIQUE... necesita si ¢que _cantlo_lad de
en la servicio recibe?
actualidad | _»
Alguno,
Servicios para su familia NO sr] Ninguno | pero no | Suficiente
suficiente
15. Una persona de la familia o externo
gue los remplace en el cuidado de la [] [] [] [] L]
persona con discapacidad
16. Cuidador de la persona con
discapacidad L] L] L] L] L]
17. Dinero para ayudar a pagar los
servicios o los apoyos requeridos para el | L1 | OO | 0O L] L]
familiar con discapacidad
18. Servicios de ayuda al mantenimiento [] [] [] [] []
de la casa, apoyo doméstico (empleada)
19. Transporte L O O L] L]
20. Grupos de apoyo [] [] [] [] []
21. Orientacion con relacion a la| [] ] ] ] ]
atencion a la discapacidad
22. Apoyo a los hermanos de la persona ] ] ] ] ]
con discapacidad
23. Formacion a los padres o ala familia | [ | [] L] L] L]
24. Informacion especifica sobre Ila
discapacidad L] L] L] L] L]
25. Informacion sobre donde conseguir
servicios para su familiar con| [ | OO | O L] L]
discapacidad
26. Informacion sobre donde conseguir
servicios para su familia L] L] L] L] L]
27. Informacién sobre derechos legales [] [] [] [] []
28. Otros (Por favor describalos): ] ] ] ] ]
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SECCION 32: CALIDAD DE VIDA FAMILIAR ]
VERSION 1

INSTRUCCIONES

Esta Escala nos servira para construir juntos el mapa de calidad de vida de la familia, en
el que encontraremos todos aquellos aspectos que hacen fuerte a la familia, y aquellos que
es necesario fortalecer, para que la familia tenga una mejor calidad de vida.

Su “familia” puede incluir mucha gente -madre, padre, pareja, nifios, tios, tias, abuelos, etc-. Para
responder a esta escala, por favor incluya las personas A quienes considera parte de su familia (ellos
pueden o no estar relacionados por lazos sanguineos o legales), y quienes apoyan y cuidan el uno al
otro regularmente.

Para este cuestionario, por favor NO piense sobre parientes (familia extensa) que se relacionan con
su familia sélo de vez en cuando.

Ya que la vida de las familias experimenta cambios a través del tiempo, por favor, mientras llena el
cuestionario piense acerca de lo que ha sucedido en la vida de su familia durante los Gltimos seis
meses.

En ésta escala hay dos partes: Importancia y Satisfaccion.

= Importancia: A medida que usted lee las frases sobre el lado izquierdo de la pagina,
tache el rectdangulo para mostrar que tan importante eso es para usted. Si usted tacha el primer
rectangulo (nimero 1), eso significa que piensa que esa afirmacion es solo poco importante. Si usted
tacha el quinto rectangulo (5), eso significa que usted piensa que esa afirmacién es de importancia
crucial (vital, fundamental para la vida de su familia).

= Satisfaccion: Ahora, tache el rectéangulo para indicar que tan satisfecho esta usted. Si

usted tacha el primer rectangulo (1), eso significa que usted estd muy insatisfecho. Si usted tacha el
ultimo rectangulo (5), eso significa que usted esta muy satisfecho.

Ahora veamos el siguiente ejemplo.

PARA QUE MI FAMILIA TENGA UNA BUENA VIDA JUNTOS

Que tan importante es que... Que tan satisfecho estoy yo

con ello...
g " 2
c - o =] [%}
)
2 2l gld 3|58 S| 5 o <
c c | &€ c £ E g @ £ 1]
[} 8 | € m g8 | E® el % —_ v} =
t B £ c 2 5 o o ]
o O o [=] '.E (=) - <) 'S © >.-l-l -] =] a -
O Q o o =¥ 5 Q. 5 Q 5 8 7] = el 5
SE| SE|SE E|SE g| £ g ~
a .= s | ZEZS | 22| 0L = £ = 2 (7)) =
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
Mi familia viva en
una casa limpia.

Sobre la importancia de la pregunta, Maria tacho el cuarto rectangulo debajo de importancia porque
ella piensa que tener una casa limpia es muy importante (4), pero no tiene una importancia crucial.
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Sobre la pregunta de satisfaccién, ella taché el segundo rectangulo porque su familia no tiene el tiempo o
la ayuda para mantener la casa limpia como ella quisiera y esto le molesta a ella de alguna manera (2).
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INTERACCION FAMILIAR

PARA QUE MI FAMILIA TENGA UNA BUENA

VIDA JUNTOS

Que tan |} Que tan satisfecho
importante es (|| estoy yo con ello...
que...
[] o
gl g |e | 2 G e
£ g8 | 68 | o ) o
5 £t (2ol £ Eoll @ | £ 9

o E = o |o*® =] 3] <] %
Q a H c a c © Q = —
E|  E|csB8B| e |ES 2| %5 | & | & ®
- - ] t - [ t E f=] - Y [
8| 5|32 z (3|8 |3 |25 |5
g | 2 |=E| £ GEj |5 |2 |8 | =
1 2 |3 4 [5 [l 2 |3 4 |5

Mi familia disfrute el tiempo que
pasa reunida.

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

Mi familia tenga esperanza en el
futuro.

Los miembros de mi familia nos
apoyemos unos a otros para lograr
las metas.

Los miembros de mi familia
conversemos abiertamente unos con
otros.

Mi familia resuelva los problemas
juntos.

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

Los miembros de mi familia
tengamos buenas relaciones con la
familia extensa (abuelos, cufiados,
etc)

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

PARA QUE MI FAMILIA TENGA UNA BUENA

VIDA JUNTOS
Que tan|j| Que tan satisfecho
importante es || estoy yo con ello...
que...
[] =)
€ 'g Q ‘2 S _g
8B | &8 |& 8 |0 &l o S
L1 £ |Sa|l £ 2ol & | £ 9
[=] (=) gx o |g* =] [} (=] %
Q a c a c ] Q = —
£ T © E® @ - - [ b=
S| E|EE€| Esgl 2| g |S |2 |¢®
o o |5 8 > |'0 9 > © = 2 >
g o g2 5|3 5 4] 3 = 5
| < |[ZE|E|GEf= |5 |2 |& |2
1 2 |3 4 [5 [l 2 |3 4 |5

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

Los miembros de mi familia
enseflemos a los niflos como ayudar
en el trabajo de la casa.

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

Los miembros de mi familia
ensefiemos a los nifilos como
llevarse bien con otros.

Los adultos en mi familia tengamos
la informacién necesaria para tomar
decisiones acerca de los nifos.

Los adultos en mi familia ensefiemos
a los nifos a tomar buenas
decisiones.

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

Los miembros de mi familia
ayudemos a los nifios a aprender a

ser independientes.
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SALUD Y SEGURIDAD

PARA QUE MI FAMILIA TENGA UNA BUENA

VIDA JUNTOS
Que tan |} Que tan satisfecho
importante es || estoy yo con ello...
que...
(] Q P ]
= o 9 < °
s 5|2 |5la 02 o 5
5|5 |gg g sl 2| 5 o | €
2| a|Ec| 8|2l ® ] < 2
E| e |ES e |1Esl 2| 5|7 | S | &
= = £l £E |= Ell £ = [ & »
o o |28 S 9 ® |8 @
8 & |32 F|3 o @ z = Ey
e | < |=E|EZ|GEJs|5 |z |& =
1 [2 [3 [4 [5 [if1 2 [3 [4 |5

Mi familia sea fisicamente sana.

Mi familia obtenga servicio médico
cuando lo necesita.

Mi familia obtenga servicio
odontoldgico cuando lo necesita.

Mi familia sea emocionalmente
saludable.

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

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.

Mi familia se realice chequeos
médicos regulares.
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RECURSOS FAMILIARES

PARA QUE MI FAMILIA TENGA UNA BUENA

VIDA JUNTOS
Que tan|j| Que tan satisfecho
importante es ([l estoy yo con ello...
que...
(] Q P ]
= o 9 < °
s 5|2 |5la 02 o 5
5|5 |gg g sl 2| 5 o | €
2| a |Ec| 8 |2l ® ] < 2
E| e |ES e |1ESl 2| 5|7 | S | &
= = £l £E |= Ell £ = [ & »
) o |20 S o €| & %
3 & (22 F|S e @ z = -y
e | < |=E|Z|GEs|5 |z |& =
1 [2 [3 [4 [5 [J1 2 (3 [4 |5

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

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 disponga de ayuda
externa para que podamos cuidar de
las necesidades individuales de toda
la familia.

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

Mi familia tenga su manera de
controlar los gastos.

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

Los miembros de mi familia
tengamos algo de tiempo para
perseguir nuestros intereses
individuales.
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APOYO PARA PERSONAS CON
DISCAPACIDAD

PARA QUE MI FAMILIA TENGA UNA BUENA

VIDA JUNTOS

Que tan(jQue tan satisfecho
importante es (Il estoy yo con ello...
que...

[] =)

ElE|g | B g e
S ® |E Q e ° S
R TEIREEE BEE: o | &
2| 8 |E€| 8 |2¢cfll ® @ £ 2
E| |88 e |ESl 2| % | % | 8 "
= = £t £ |= E[ll £ S [ & »
o 85 = 0 - b=} 7]

g | &5(8¢e 7|3 S| 2|3 |% |3
& | < |=E| E|GE| 5|2 |& | =
1 [2 [3 [4 [5 [ifz1 2 [3 [4 |5

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

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

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.

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

Mi familia tenga una buena relacion
con los profesionales de las
instituciones de salud y educativas
gue trabajan con el miembro de
nuestra familia con discapacidad.
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ANEXO Preguntas complementarias para familias de personas con

CdVF discapacidad mayores de 45 afos

A.1l. PREGUNTAS GENERALES

Indiqgue en QUE GRADO ESTA DE ACUERDO con las siguientes afirmaciones teniendo
en cuenta que:

Si marca el 1 - esta diciendo que esta TOTALMENTE EN DESACUERDO.
Si marca el 2 > esté diciendo que esta ALGO EN DESACUERDO.

Si marca el 3 > estéa diciendo que esta DE ACUERDO.

Si marca el 4 > estéa diciendo que esta TOTALMENTE DE ACUERDO.

Siento que deberia hacer mas de lo que hago por mi
familiar con discapacidad

Le dedico a mi familiar con discapacidad todo el tiempo
que necesita

Cuento con la formacion para atender las necesidades de
mi familiar con discapacidad
Siento que mi familiar con discapacidad depende de mi

Siento que mi salud se ha resentido por cuidar mi a mi
familiar con discapacidad

Siento que seré incapaz de cuidar a mi familiar con
discapacidad por mucho mas tiempo

Me siento muy sobrecargado por tener que cuidar a mi
familiar con discapacidad

Me gustaria que la vida social de mi familiar con
discapacidad fuera mas activa

Siento temor por el futuro que le espera a mi familiar con
discapacidad

N O O R
OOy oo ooy dp s
OO0 oo g e
oy oooodg)s

Estoy satisfecho con la educacion que ha recibido mi
familiar con discapacidad

de mi familiar con discapacidad

Estoy satisfecho con los apoyos que mi familiar con
discapacidad esta recibiendo

1 2

O O

Estoy satisfecho con los apoyos que recibo como cuidador O [
1 O

Ll
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ANEXO Preguntas complementarias para familias de personas con

CdVF discapacidad mayores de 45 afios

A.2. ¢Recibe algun tipo de apoyo externo que le ayude en las tareas domésticas?

[] si [] No

Si ha marcado Sl, indiquenos el tipo de relacién que les une:
[ Familiar [] Vecino o amigo

[] Empleada [] Otros (especificar):

A.3. ;RECIBE ALGUN TIPO DE APOYO EXTERNO PARA SU PROPIO
CUIDADO 0 EL DE SU CONYUGE?
[] si [ ] No

Si ha marcado SI, indiquenos el tipo de relacion que les une:
[] Familiar [] Vecino o amigo

[ ] Empleado pagado por usted [] Otros (especificar):

[ ] Servicio domiciliario
A.4. ;RECIBE ALGUN TIPO DE APOYO EXTERNO EN EL CUIDADO DE SU FAMILIAR?

[] si [] No

Si ha marcado Sl, indiquenos el tipo de relacion que les une:
[] Familiar [] Vecino o amigo

[] Empleado pagado por usted [] Otros (especificar):

[ ] Servicio domiciliario
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MAPA DE CALIDAD DE VIDA FAMILIAR

Muy insatisfecho

Insatisfecho

Neutral

Satisfecho

Muy satisfecho

Poco
importante

Interaccion

Rol parental
Salud/Seguridad
Recursos

Apoyo a la discapacidad

Algo
importante

Interaccion

Rol parental
Salud/Seguridad
Recursos

Apoyo a la discapacidad

Medianamente
importante

Interaccion

Rol parental
Salud/Seguridad
Recursos

Apoyo a la discapacidad

Muy
importante

Interaccion

Rol parental

Salud/Seguridad

Recursos

Apoyo ala discapacidad

Crucialmente
importante

Interaccion

Rol parental

Salud/Seguridad

Recursos

Apoyo a la discapacidad

FAMILIA:
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