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RESUMEN

La evaluacion de las familias con nifios/as y adolescentes con discapacidad debe realizarse
desde varios enfoques y con la participacion de equipos multidisciplinarios. El rol del
pediatra debe incluir un analisis de la calidad de vida familiar para establecer relaciones entre
los factores que intervienen en este proceso, teniendo en cuenta las condiciones y necesidades
especiales que presenta cada familia. Permitiéndole asi identificar dificultades y areas criticas
para contribuir a la jerarquizacién de problemas y disefiar un plan de accion aplicable y
susceptible de evaluacion periddica, con la participacion de integrantes del equipo de salud,
institucion educativa y familias involucradas permitiendo mejorar su calidad de vida.

Objetivos: Analizar la calidad de vida de las familias de los nifios/as y adolescentes con
discapacidad que asisten a la Unidad Educativa Especializada “Carlos Garbay" de la ciudad
de Riobamba y su relacion con el grado y tipo de discapacidad en el periodo Marzo —Abril
2019.

Metodologia: Es un estudio cualitativo y cuantitativo. En lo cuantitativo, se realiz6 un
estudio transversal estableciendo la asociacion entre calidad de vida de las familias y la
discapacidad que presentaron los nifios/as y adolescentes, se empled la escala de Calidad de
Vida Familiar para familias de personas con discapacidad (ECVF). Para el analisis
descriptivo de las variables nominales y ordinales se utilizaron frecuencias absolutas y
relativas y para las variables numéricas, medidas de tendencia central y de dispersion, el
andlisis bivariado, utilizando el Chi Cuadrado y el Odds Ratio (OR), tomando en cuenta los
valores de p < de 0,05y el IC 95%. El analisis cualitativo se realiz6 a través de un estudio
fenomenologico con el empleo de entrevistas en profundidad a las familias que se ubicaron
en el area critica de la (ECVF), se identificaron y jerarquizaron sus necesidades para el disefio
de un plan de accion.

Resultados: las dimensiones de la calidad de vida con mayor afectacion registradas en el
area critica fueron: recursos familiares 75,5%, apoyo a la discapacidad 68,6% y salud y
seguridad 66,9%. El grado de discapacidad presentd una asociacion estadisticamente
significativa con todas las dimensiones, el tipo de discapacidad con recursos y apoyo a la
discapacidad. La edad (<12 afios), bajo ingreso econdmico (<1 SMLV), procedencia (rural),
bajo nivel de instruccidn del padre/representante y tipo de familia (monoparental y extensa)
interfirieron en la calidad de vida de las familias. A través de las entrevistas se reflejé la
afectacion de la calidad de vida al expresar sus sentimientos, necesidades y carencias de
manera libre, coincidiendo con los datos obtenidos en las encuestas.

Conclusiones: las familias que presentan un miembro con discapacidad, se encuentran
afectadas de forma diversa en algunas de las cinco dimensiones que componen la calidad de
vida, siendo el grado de discapacidad la variable comun en todas las dimensiones de la
calidad de vida de las familias evaluadas.

Palabras claves: Calidad de Vida Familiar, discapacidad, familia, plan de accion.



ABSTRACT

The evaluation of families with children and adolescents with disabilities must be carried out
from various approaches and with the participation of multidisciplinary teams. The role of
the pediatrician should include an analysis of the quality of family life to establish
relationships between the factors involved in this process, taking into account the special
conditions and needs of each family. Allowing him to identify difficulties and critical areas
to contribute to the hierarchy of problems and design an action plan applicable and
susceptible to periodic evaluation, with the participation of members of the health team,
educational institution and families involved to improve their quality of life.

Objectives: To analyze the quality of life of the families of children and adolescents with
disabilities who attend the Specialized Educational Unit "Carlos Garbay" of the city of
Riobamba and its relationship with the degree and type of disability in the period March -
April 2019.

Methodology: It is a qualitative and quantitative study. In quantitative terms, a cross-
sectional study was carried out to establish the association between quality of life of families
and the disability presented by children and adolescents, using the Family Life Quality scale
for families of people with disabilities (ECVF). For the descriptive analysis of the nominal
and ordinal variables, absolute and relative frequencies were used and for the numerical
variables, measures of central tendency and dispersion, the bivariate analysis, using the Chi
Square and the Odds Ratio (OR), taking into account the values of p <of 0.05 and 95% CI.
The qualitative analysis was carried out through a phenomenological study with the use of
in-depth interviews with the families that were located in the critical area of the (ECVF),
their needs were identified and hierarchized for the design of an action plan

Results: the dimensions of the quality of life with greater affectation registered in the critical
area were: family resources with 75.5%, support for disability in 68.6% and health and safety
in 66.9%. The degree of disability presented a statistically significant association with all the
dimensions that make up the quality of life, the type of disability with the resource
dimensions and support for disability. Age (<12 years), low income (<1 SMLYV), provenance
(rural), low level of instruction of the father / representative and type of family (single parent
and extended) interfered in the quality of life of the families. Through the interviews, the
perception of the affectation of the quality of life was expressed by expressing their feelings,
needs and needs freely, coinciding with the data obtained in the surveys.

Conclusions: Families with a member with a disability are affected in different ways in some
of the five dimensions that make up the scale, with the degree of disability being the common
variable in all dimensions of the quality of life of the families evaluated.

Keywords: Quality of Family Life, disability, family, action plan
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CAPITULO |

INTRODUCCION

La familia funciona como un sistema, por lo tanto, todo factor que afecte a uno de sus
miembros, repercutird en los demas y viceversa, se producen cambio en el funcionamiento

para lograr adaptarse a nuevos contextos o acontecimientos (Puello, Silva, & Silva, 2014).

Las familias que tienen algin miembro con discapacidad, se enfrentan a una serie de
circunstancias que pueden alterar la homeostasis familiar, mas aun si no disponen de las
herramientas necesarias para solventar esta situacion. Viéndose afectados varios aspectos
importantes como la calidad de vida, tanto del miembro discapacitado como del resto de la
familia, por lo que es crucial una adecuada la intervencion incorporando elementos que

permitan mejorar la estabilidad familiar y por ende su calidad de vida (Ospina, 2007).

Las personas con discapacidad tienen diversas necesidades, esto suele intervenir en la
economia familiar, dificultando a su vez un adecuado desarrollo fisico o cognitivo del
miembro afectado; estas familias requieren apoyo educativo, econémico, sanitario, legal,
informativo, implementos especiales y orientacion para asi satisfacer su calidad de vida
mediante la participacién de un equipo multidisciplinario que involucre aspectos personales,

sociales, culturales y medioambientales (Verdugo Z. , 2017).

La calidad de vida familiar mide la satisfaccion que presentan sus miembros en relacion a
diversos aspectos importantes de su entorno, a través de instrumentos que permiten al
personal de salud desarrollar estrategias efectivas para la jerarquizacion de sus necesidades
y disefio de un plan de accion. Para ello es importante contar con redes de apoyo que

permitan su ejecucion (Gonzélez-del Yerro, Cagigal-Gregorio, & Blas-Gomez, 2013)



CAPITULO 11

MARCO TEORICO

Para trabajar con familias es necesario comprender su estructura y la dinamica que la
caracteriza, la interaccion entre sus miembros no siempre se hace de la mejor manera y
pueden propiciarse fuertes cambios cuando la familia atraviesa por algin acontecimiento
estresante, entre estos, la presencia de un miembro con discapacidad. Esto representa la
necesidad de reasignar algunas funciones familiares que sin el apoyo adecuado, es posible
que su integridad se vea amenazada, deteriorandose tanto la calidad de vida de la persona

con discapacidad como el resto de la familia (Garcia & Bustos, 2015).

2.1 Familia

2.1.1 Definicion

La familia es una institucion que conforma las bases de toda sociedad humana, otorga un
sentido de pertenencia a sus miembros, preparandolos para afrontar las circunstancias que se
les presenten, se crean relaciones intimas que permiten la interaccion de sus miembros, los
cuales pertenecen a generaciones y géneros diferentes unidos por relaciones de autoridad y
lazos de solidaridad que permiten la asignacion de obligaciones y responsabilidades, donde
existe una serie de recursos distribuidos para alcanzar la satisfaccion de las necesidades

prioritarias (Gutiérrez, Diaz, & Roman, 2016).

Se trata de un sistema abierto y activo que involucra a varias personas de diferente sexo, con
estadios diferentes de maduracion, conformando un sistema con lazos sanguineos y de
afinidad que permite y promueve la satisfaccion de las necesidades de sus miembros,
cuidados, compaifiia, proteccion y seguridad, es posible definirla desde varias perspectivas,

las cuales segun Oliva y Villa (2014) incluyen:



Perspectiva socioldgica: comunidad interhumana que la forman tres miembros
unidos por lazos parentales que pueden ser de afinidad entre los progenitores,
matrimonio y por consanguinidad, permite transmitir costumbres e identidad social,
identificacion y roles de modelo de conducta, se crean redes familiares y contribuyen
al desarrollo social, tiene importancia la procreacion, se encargan de la educacion de
los hijos, convirtiendose en una agrupacion socialmente autorizada conformada por
padres e hijos como elemento clave para comprender el funcionamiento de la
sociedad.

Perspectiva espiritual: la familia es el medio que permite la generacién de la vida,
construyendo relaciones afectivas y morales, siendo la primera escuela de
humanizacion del ser en donde se transmiten los valores de una generacion a otra
tanto éticos como sociales y culturales.

Perspectiva bioldgica: unién de dos individuos de la especie humana de sexo
diferente que permite su reproduccién, lo que garantiza la conservacion de la especie,
generando lazos de sangre entre progenitores y sus descendientes.

Perspectiva psicologica: union de personas que tienen en comdn un proyecto de
vida, que les permite una existencia comdn, duradera y con sentido de pertenencia,
involucrando una serie de relaciones que integra a la familia de forma sistémica, por
lo que se le considera un subsistema social, estas relaciones son la base fundamental
para el desarrollo de la personalidad, existe interdependencia, compromiso, intimidad
y reciprocidad.

Perspectiva econdmica: se considera una unidad o subsistema econémico, donde
debe existir prevision de costos, gastos, ingresos, inversiones, dotacion a cada
miembro de seguridad econ6mica y transmite ensefianzas en cuanto a estrategias para
gue alcancen su independencia econémica.

Perspectiva legal: conformado por la pareja, los ascendentes y descendientes, en
conjunto con otros miembros, se unen por lazos de sangre y civiles que son objeto de
ordenamiento juridico, normatizados de forma diferente en cada pais, que les concede
derechos desde el punto de vista juridico.

Perspectiva interdisciplinaria: conformada por dos o mas miembros de igual o

diferente sexo, su unién puede ser formal o no, que generan una unidad
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socioecondmica, cultural y espiritual, teniendo en comun una serie de necesidades
psicoemocionales y de orden material, con intereses comunes de evolucion y

desarrollo.

La familia ha sido reconocida como la célula y base fundamental de la sociedad, debido
principalmente a la funcion que cumple en el desarrollo de las personas que la conforman,
interactuando dinamicamente entre si y con el contexto que los rodea, donde existen roles,
funcionamiento y una estructura organizacional. Cualquier elemento que afecte a un
miembro afecta a los demas y viceversa, provocando cambios en las funciones y en su
capacidad de adaptarse a nuevas situaciones sociales o acontecimientos vitales (Puello, Silva,
& Silva, 2014).

2.1.2 Estructura familiar

La estructura familiar es la manera que tiene la familia para organizar la interaccion de cada
uno de sus miembros en funcion de las demandas y relaciones preestablecidas, es por ello
que los acontecimientos del ciclo vital o los eventos estresantes provocan cambios en la vida
familiar y el enfrentamiento de tales situaciones modificaran los estilos de vida y de
funcionamiento de la familia, tanto de forma individual para sus miembros como en el

contexto global del grupo (Medellin, Rivera, Lopez, Kanan, & Rodriguez-Orozco, 2012).

Los vinculos que unen a los miembros de una familia, cuando se fortalecen con el tiempo
gracias a los sentimientos de convergencia y los afectos que surgen entre ellos, permiten
afirmar que estas relaciones se enfocan mas alla de la consanguinidad, por lo tanto, el
concepto de familia evoluciona y cambia constantemente, esta presente en el contexto social
de cada uno de sus miembros conformando un factor clave para la comprension y el
funcionamiento de una sociedad, y proporciona a sus miembros las herramientas necesarias
para cumplir el rol social que les corresponde, transmitiendo valores y ensefianzas, ademas

de cuidados, compafiia, proteccion y seguridad (Oliva & Villa, 2014).
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2.1.3 Tipologia familiar

Los miembros de una familia mantienen lazos que los definen como parte del grupo, estos
lazos pueden ser por afinidad cuando nacen de la afectividad y la consanguinidad o filiacion
directa por efecto biolégico, de igual manera, es posible definir a la familia segin el grado
de parentesco entre sus miembros, de esta manera surgen los tipos de familia, siendo los
clasicos la familia nuclear formada por padres e hijos, la familia extensa que incluye la
presencia de otros miembros como tios, primos, abuelos u otros parientes consanguineos o
por afinidad, la familia monoparental constituida por un solo padre y los hijos y existen otros
tipos de familias que han surgido con la era moderna, entre estas las formadas solo por
hermanos o por amigos que viven juntos unidos por lazos de confraternidad (Zambrano,
2017).

Citado en Armas y Dias (2017), la familia segun la 1° Reunion de Consenso Académico en

Medicina Familiar de Organismos e Instituciones Educativas y de Salud, se clasifica en:
o Familia extensa: se trata de familias conformadas por méas de dos generaciones.

e Familia nuclear: la conforman dos adultos de distinto sexo y los hijos, ésta a su vez
se subdivide en pareja sola sin hijos en el hogar, familia binuclear y trinuclear con

hijos de diferentes matrimonios de la pareja.
e Familia con padres ausentes.
e Familia monoparental: donde solo esta uno de los padres.
e Persona sin familia.

e Equivalentes familiares: constituido por parejas de homosexuales 0 amigos que

viven juntos.
e Familia corporativa: individuos que viven juntos para realizar alguna actividad.

e Familia ampliada: cualquiera de las anteriores con un familiar lejano o alguna otra

persona sin lazos de consanguinidad.
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Existen otras clasificaciones de la familia segun matrices diversas, en este sentido por

ejemplo Minuchin y Fishman (2004), sefialan otros tipos de familia que incluyen:

Familias pas deux: se trata de grupos familiares que se componen de dos miembros,
estos pueden ser, por ejemplo, el caso de dos ancianos en situacion de nido vacio o

un padre con un hijo adulto.

Familias de tres generaciones: es una de las méas comunes a nivel mundial y esta

compuesta por abuela, madre e hijo.

Familia con soporte: es poco comun en la actualidad, se trata de familias inmersas
en situaciones particulares donde la carga de responsabilidad es delegada al hijo

mayor.

Familia acordeon: es comun en los migrantes donde uno de los padres, o ambos, se
alejan por largo tiempo y en el hogar queda el otro conyugue u otra persona que asume

las funciones del cuidado de los hijos.

Familias cambiantes: son familias que se trasladan con frecuencia de un domicilio

a otro por lo que su red de apoyo familiar y comunitario es variable.

Familias huéspedes: casos especiales en los que se da alojamiento a otro miembro,

generalmente un nifio, de forma temporal.

Familias con padrastros o madrastras: este tipo de familia varia en sus
connotaciones dependiendo de la actitud del otro progenitor que puede ser periférico

o excluido.

Familias con un fantasma: son familias donde ha ocurrido la muerte de uno de los
progenitores y cuyas tareas no son delegadas a otra persona, viven a la sombra del

duelo permanente

Familias descontroladas: no presentan organizacién jerarquica, comunicacion

cadtica y limites difusos

Una clasificacion adicional incluye la procedencia demogréafica de la familia, por lo que se

divide en familia rural, para referirse a la que habita en un sector que por lo general no posee

servicios basicos como agua potable, alcantarillado, electricidad entre otros; la familia
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suburbana, aunque habita en el area urbana, presenta caracteristicas similares a la familia
rural y la familia urbana es la que habita en las ciudades y su casa posee todos los servicios
necesarios (Apolinar, 2008).

2.1.4 Funcionalidad Familiar

El funcionamiento familiar se conceptualiza como un conjunto de elementos que caracterizan
a la familia como sistema, a través de los cuales es posible evaluar la forma que tiene este
grupo social de operar y comportarse, en base a su tipologia, para distinguir los diferentes
sistemas y su forma de actuar ante cada evento tomando en cuenta la relacion con el exterior.
Adicionalmente se tiene presente el concepto de homeostasis familiar, elemento que permite
mantener la adaptabilidad estructural, evitando la rigidez y resistencia al cambio que generan
las patologias, en este sentido, las familias que presentan algun tipo de disfuncion o conductas
mal adaptadas repercuten directamente en su funcionamiento (Siguenza, 2015).

Las funciones de la familia cumplen con la finalidad de satisfacer necesidades importantes
de sus miembros, lo que contribuye a la formacion y consolidacién de la personalidad de los
mismos. Las funciones especificas incluyen la biosocial, caracterizada por las relaciones
sexuales y de tipo afectivo que se desarrollan entre la pareja, la procreacion, crianza, cuidado,
formacion y educacion de los hijos, proporcionandoles estabilidad, formacion emocional e
identificacion con su grupo familiar. Otras funciones estan en el orden espiritual, educativa,
econOmica, cultural, proteccion, afectiva e integradora (Martin-Cala & Tamayo-Megret,
2013).

Entre las funciones de la familia como sistema, luego de las clasicas de reproduccion y
sostener a la sociedad, se incluyen algunos objetivos intermedios, entre estos: proporcionar
seguridad afectiva a cada uno de sus miembros, seguridad econdmica, ser modelo de
respuestas adaptativas para alcanzar una buena interaccion social y darle a los hijos un

modelo sexual que permitan una identificacion adecuada (INUPSI, 2019).
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2.1.5. Dinamica familiar

Es posible interpretar la dinamica familiar como un conjunto de normas, limites y reglas
establecidas, el reconocimiento de las jerarquias y roles que cumplen cada uno de sus
miembros, con lo cual, es posible la regulacion y organizacion de la convivencia para permitir
el mejor funcionamiento de la familia y para que la convivencia se desarrolle de forma

arménica (Gallego, 2012).

Como elemento fundamental de la dinamica familiar, los roles conforman las expectativas y
conductas que la familia le confiere a un miembro especifico y en una circunstancia
determinada, muchos roles son percibidos de forma clara por los miembros de la familia o se
desempefia de forma tacita. Una de las funciones de los roles familiares es la de organizar las

interacciones entre sus miembros (Carreras, 2016).

2.1.6 Redes de apoyo

Las redes de apoyo producen un impacto muy significativo en aspectos de calidad de vida de
los individuos y sus familias, se acepta de manera general el rol protector de las redes, donde
se incluyen factores estructurales y funcionales producto de mantener relaciones sociales con
un efecto directo y amortiguador al reducir posibles consecuencias de los acontecimientos
estresantes sobre la salud, adicionalmente, se propician las condiciones ideales para mejorar
la calidad de vida del individuo y de su grupo familiar. En este sentido se distinguen dos tipos
de redes de apoyo: las informales en la que sus interacciones se presentan en los miembros
de la familia e incluso amistades y las formales donde las interacciones se desarrollan en
esencia por grupos como: organizaciones, clubes, instituciones sanitarias, religiosas,
educativas, centros sociales siendo todas ellas de vital importancia de acuerdo a la situacién

que se presenta (Aranda & Pando, 2013).

La red de apoyo social representa un elemento determinante en la proteccion de la salud
familiar, se encuentra estrechamente relacionada con la estructura familiar, el rol de la misma
es crucialmente importante a lo largo de toda la vida, especialmente en acontecimientos
vitales estresantes que pueden modificar su estructura y funcionalidad familiar (Medellin,

Rivera, Lépez, Kanan, & Rodriguez-Orozco, 2012).
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Respecto a las familias que presentan miembros con alguna discapacidad, se considera que
la red de apoyo representa un factor clave para mejorar la calidad de vida individual y
familiar, los diferentes grupos de apoyo tienen un gran aporte enfocandose en la persona con
discapacidad, lo que genera un impacto positivo en el resto de la familia. La red de apoyo
mas trascendente constituye la propia familia, seguida de los profesionales de los centros de
salud, centros especializados en discapacidad y otros padres en situacion semejante (Cunha,
Paz-Lourido, & Verger, 2016).

2.1.7 Necesidades basicas de la familia

Las familias, sin tomar en cuenta su estructura o composicién, presentan una serie de
necesidades basicas que incluyen: dinero para cubrir los costes de la crianza de los hijos y
otras necesidades elementales como: alimentacién, vestido, salud y vivienda digna; tiempo y
servicio para cubrir las responsabilidades laborales, familiares y personales por ultimo se
nombra a la asesoria y orientacion para desempefiar correctamente sus funciones. (Ararteko,
2015).

El proceso que permite identificar las necesidades sentidas por las familias con miembros
discapacitados es muy complejo ya que depende de muchos factores, entre estos el tipo de
discapacidad, edad de la persona discapacitada, de los cuidadores principales, el lugar de
residencia, las condiciones econémicas, sociales, personales y familiares, cuyas necesidades

segun Alvarez (2015) son las siguientes:

e Necesidades cognitivas: requieren informacion acerca de la discapacidad del familiar
incluyendo recursos, beneficios, asuntos legales y orientacion para afrontar dicha

situacion a lo largo de su ciclo vital.

e Necesidades emocionales: requieren apoyo emocional por la posibilidad de una
desestructuracion familiar y situaciones de conflicto debido a las alteraciones en el
clima familiar que se caracterizan por sensacion de impotencia, desilusion, miedo y

confusion para ayudar al miembro con discapacidad.
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e Necesidades sociales: cuando hay una afectacion del funcionamiento familiar y social
amerita fortalecer las relaciones con la comunidad y otras personas como familiares

cercanos, amigos, vecinos, comparieros de trabajos, entre otros.

¢ Necesidades materiales y de recursos: se relacionan con el impacto econémico que
ocasiona el cubrir las necesidades del familiar con discapacidad, los cuales son costos
adicionales no previstos que afectan la economia de la familia.

2.1.8 Familias y discapacidad

Una consideracion especial tienen las familias, cuya realidad se transforma con la llegada de
un miembro que presente una discapacidad permanente o temporal que limite su autonomia
por lo que requiere de ayuda para desenvolverse de forma normal, situacion que condiciona
la cotidianidad familiar, la cual queda dependiente a la atencion de las necesidades de la
persona afectada, que deben ser solventadas sin menoscabo del resto de los miembros, por
lo tanto se requiere la obtencion de recursos y prestaciones necesarios que permitan el
desarrollo de cada miembro con la mayor plenitud que sea posible de alcanzar (Ararteko,
2015).

Un sistema familiar saludable dado por la salud fisica y mental adecuadas de cada uno de sus
miembros influye en el estado emocional y en el comportamiento de esta, por lo tanto, la
enfermedad fisica 0 mental de uno de los miembros puede causar disfuncién en el sistema
familiar, alterando las relaciones de cada uno, generando estrés y enfermedad fisica o mental
en otros miembros (Cuba-Fuentes, Romero-Albino, & Cuellar-De la Cruz, 2014).

En las familias con algiin miembro con discapacidad, es necesario actuar para incorporar
nuevas herramientas que aporten al mejoramiento de la calidad de vida del individuo
discapacitado y mejoren los aspectos comunes del resto del grupo, propiciando el desarrollo
integral de la familia y por ende de la sociedad, para ello se debe iniciar creando conciencia
a la familia y a la comunidad sobre las necesidades especiales que requieren las personas
discapacitadas, haciendo énfasis en mejorar su calidad de vida y la buena adaptacion del resto
de la familia (Ospina, 2007).
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Los acontecimientos vitales estresantes exigen en la familia desarrollar su capacidad de
adaptacion, herramienta que le permitird afrontar de forma adecuada las circunstancias y
situaciones estresantes, es aqui donde el apoyo social que pueda recibir ser4 un factor
protector para la salud en general, por lo tanto un escaso apoyo social influye de forma
negativa en la salud familiar permitiendo la presencia de sintomas fisicos, psicoldgicos y

psicosociales (Mesa, 2017).

La intervencion orientadora dirigida a personas con alguna discapacidad y a sus familias debe
centrar sus esfuerzos en mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad y la de
sus familias y adoptar esta mejora como criterio de valoracion de la eficacia y calidad del

servicio que ofrecen (Gonzélez-del Yerro, Cagigal-Gregorio, & Blas-Gomez, 2013).

2.2 Discapacidad

La discapacidad es un término general que abarca las deficiencias, limitaciones de la
actividad y restricciones de la participacion, las deficiencias son problemas que afectan a una
estructura o funcion corporal; las limitaciones de la actividad son dificultades para ejecutar
acciones o tareas, y las restricciones de la participacion son problemas para participar en
situaciones vitales, por consiguiente, 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 (OMS, 2019).

La discapacidad es un concepto muy complejo, se caracteriza por su dinamismo vy
multidimensionalidad; en la actualidad, la mayoria de las personas han presentado o
presentaran a lo largo de su vida, algin tipo de discapacidad temporal o permanente, la cual
progresaré con la edad limitando cada vez mas su funcionamiento, por esto es posible afirmar
gue en la mayoria de los grupos familiares se puede encontrar un individuo discapacitado y
el resto de los miembros deben asumir la responsabilidad de velar y apoyar a este pariente,
en este sentido, los hogares con algin miembro con discapacidad tienen mayor tendencia a
tener dificultades en el orden material, con déficit en la alimentacion y vivienda, bajo ingreso
familiar y altas demandas de egresos, acceso inadecuado al sistema de salud y mayor indice

de pobreza, esta ultima situacion aumenta las posibilidades de empeorar la discapacidad
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existente o la aparicion de otras en el mismo paciente o en otro miembro de la familia (OMS,
2011).

2.2.1 Discapacidad en el Ecuador

En Ecuador, segun datos del Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades
(CONADIS) hasta abril del 2019 se registrd un total de 460.586 personas con discapacidad,
de los cuales el 56,17% son masculinos y el 43,83% femeninos. El 46,65% presentan
discapacidad fisica, el 22,35% intelectual, el 14,12% auditiva, el 11,82% visual y un 5,05%
discapacidad psicosocial. Clasificados segln el grado de discapacidad existe un registro de:

e Grado entre 30 al 49% un 45,20% de discapacitados.

e Grado del 50 al 74% un 34,68%.

e Grado entre 75 a 84% un 14,10%.

e Y entre el 85 al 100% un 6,02% del total de personas con discapacidad.

(Ministerio de Salud Publica. CONADIS, 2019).

Desglosando esta informacidn segin grupos etarios se obtiene que entre 0 a 3 afios presentan
alguna discapacidad un total de 2.924 nifios y nifias, lo que representa un 0,64% del total de
pacientes con discapacidad, el grupo de 4 a 6 afios registré 6.134 pacientes es decir el 1,34%,
los de 7 a 12 afios fueron 24.453, es decir 5,33%, el grupo de adolescentes entre 13 a 17 afios
fueron 24.465 que representa el 5,99%. Divididos segun las provincias Guayas registra el
24,57%, seguido de Pichincha con el 15,65% del total, Manabi 10,25%, Azuay con 6,45%,
Los Rios 4,91%, El Oro 4,36%. La provincia de Chimborazo tiene un registro de 14.860
pacientes con alguna discapacidad que representan el 3,24% del total (Ministerio de Salud
Publica. CONADIS, 2019).

El gobierno del Ecuador ha desarrollado estrategias para la atencién de la discapacidad, para
ello, se ha basado en dos grandes pilares: una intervencién del Estado de forma eficaz para
la implementacion de la “Mision Manuela Espejo; el otro basado en el fortalecimiento de la
sociedad civil, lo cual se puede lograr mejorando la participacion de las personas con
discapacidad en aspectos como: toma de decisiones politicas, asi como la planificacion y la
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gestion de asuntos publicos (Banco Internacional de Reconstruccion y Fomento/Banco
Mundial, 2013).

En el pais han sido identificadas las principales causas o factores condicionantes para el
desarrollo de la discapacidad, evidenciando que la discapacidad intelectual se encuentra
asociada a trastornos y problemas inherentes a los periodos pre y perinatal en un 74% de los
casos, mientras que el resto de las discapacidades que no estan relacionada con la parte
intelectual, estan asociadas a diferentes estados marbidos en un 50% y a accidentes en el 27%
de los casos (Banco Internacional de Reconstruccion y Fomento/Banco Mundial, 2013).

2.2.2 Tipos de discapacidad

El estudio de la discapacidad ha evolucionado con el tiempo, una caracteristica esencial de
estos cambios es que se han desarrollado gracias a la interaccion de los individuos con tales
deficiencias, limitados por la actitud del entorno que obstaculizan la participacion efectiva
en el ambito social con las mismas condiciones que el resto, por lo tanto, el enfoque debe ser
biopsicosocial, relacionando las interacciones entre las limitaciones, sean estas del orden
fisico, mental y hasta intelectual, con el entorno donde se desenvuelve la persona; por otra
parte, la discapacidad puede ser clasificadas segin la clasificacion internacional del
funcionamiento en: deficiencias, limitaciones y restricciones (Ministerios de Salud y

Proteccion Social de México, 2019).

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud (CIF),
define la discapacidad como un término genérico que incluye las deficiencias, personas con
limitacidn para realizar ciertas actividades y las restricciones para la participacion en otras,
entre estas las discapacidad involucra el proceso de interaccion presente entre el individuo
que sufre alguna enfermedad con los elementos personales y factores ambientales de que
dispone (OMS, 2018).

La discapacidad es posible clasificarla segun diversos factores, una de las clasificaciones

menos complejas la refieren Pacheco, De Stefani, Ruiz y Gomez (2013), donde se sefialan:
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Discapacidad motora: incluye el deterioro parcial o total de todas las habilidades
motoras, tales como dificultades para caminar, cambio de posicion, manipulacién o

la ejecucion de acciones especificas.

Discapacidad visual: personas ciegas o con trastornos severos de la vision,

incluyendo las personas dalténicas.

Discapacidad auditiva: pérdida total o parcial de la audicidn, audicion residual que

puede ser mejorada con audifonos.

Discapacidad intelectual: se refiere a dificultad en la comprensién y limitacion en
cuanto a la velocidad de funciones mentales que involucra conocimiento y

percepcion.

Discapacidad psiquica: se caracteriza por conductas perturbadoras hacia los demas

que involucran enfermedades psiquiétricas.

Enfermedades discapacitantes: incluye las enfermedades fisicas de diferentes
aparatos y sistemas que desencadena limitaciones en diversos grados, las mas

frecuentes son de origen respiratorio y cardiovascular.

2.2.3 Grados de discapacidad

Los grados de discapacidad se establecen segln el porcentaje de afectacion, incluye la

clasificacion:

No hay deficiencia, porcentaje del 0 a 4%.

Deficiencia ligera del 5 al 24%.

Deficiencia moderada del 25 a 49%.

Deficiencia grave del 50 al 95%.

problema completo o con discapacidad total se asigna del 96 al 100%, se incluyen

la discapacidad sin clasificar y no aplicable (OMS, 2018).
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Existen diversos métodos para establecer los grados de discapacidad, uno de estos es el
meétodo psicométrico, es de caracter instrumental y descriptivo y delimita principalmente la
capacidad intelectual para clasificarlo en grados, segun Gutiérrez (2014) se describen los

siguientes:

e Grado limite: donde se incluyen las personas con un Coeficiente Intelectual (CI) con
un rango entre 80 a 70.

e Grado ligero: los que se manejan con un Cl entre 50 a 69.

e Grado moderado: los que presentan un CI entre 35 a 49.

e Grado grave: en este grupo presentan niveles de Cl entre 20 a 34.

e Grado profundo: los gque solo alcanzan un Cl menor a 20.

Segun la UNICEF (2013), la mayoria de las clasificaciones se enfocan en el aspecto
intelectual, por otra parte, los cuestionarios usados son aplicados a los progenitores o
cuidadores, provocando un gran sesgo y exclusiones injustas. Sin embargo, la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) ha desarrollado
otra metodologia que toma en cuenta tanto la estructura y funciones corporales como la

participacién y actividad de la persona, esto en cuatro esferas a saber:

Estructura corporal: evalta funcionamiento de érganos, extremidades, SNC, vision

audicion y aparato locomotor.

e Funciones corporales: funciones psicolégicas sistémicas como la memoria y la

comprension.

e Limitaciones relacionadas con la actividad como caminar, vestirse, trepar.

¢ Restricciones participativas: principalmente en los juegos.
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2.2.4 Legislacion

Los derechos de las personas con discapacidad que fueron reconocidos en la “Convencion
Internacional Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad”,
incluyeron la universalidad, interdependencia, el derecho a la indivisibilidad e interrelacion,
con todos estos se incluyen por lo tanto todos los derechos humanos, asi como las libertades
fundamentales a las que tienen derecho cualquier ser humano con o sin discapacidad, otro
tema importante al respecto es la necesidad imperiosa de respetar y garantizar que realmente
estas personas puedan ejercer estos derechos en plena libertad, sin ser victimas de

discriminacion alguna (Parra-Dussan, 2010).

En la sede de las Naciones Unidas para el afio 2006, se realizo la primera convencion sobre
los derechos de las personas que presentan alguna discapacidad, en la cual se abordaron los
obstaculos que enfrentan estas personas, se reafirman sus derechos universales y se reconoce
que en su mayoria viven en pobreza y con necesidades no satisfechas, en el afio 2014,
nuevamente se reunen y confirman la prioridad de ejecutar acciones concretas que permitan
resguardar los derechos de inclusion en los llamados “Objetivos de Desarrollo del Milenio”,
sin embargo, reconocen que las personas con discapacidad no se encuentran representadas

en lo absoluto en ninguno de los prenombrados objetivos (Naciones Unidas, 2014).

De lo anterior concuerdan que las personas con discapacidad no tienen acceso igualitario a
las metas e indicadores propuestos para el resto de las personas, incluyendo salud, educacion,
empleo y apoyo social, finalmente acuerdan realizar una mejor recopilacién de datos acerca
de la discapacidad, eliminar aquellos elementos y factores que obstaculizan la accesibilidad
de las personas con discapacidad al sistema social, fortalecer la cooperacion en sus diferentes
ambitos para lograr la consecucion de los objetivos pautados y velar por la inclusién de las
personas con discapacidad para lograr su participacién en los procesos de desarrollo

mencionados en la convenciéon (Naciones Unidas, 2014).

En Ecuador, a través de la Constitucion de la Republica promulgada en el afio 2008, el Estado
garantiza los derechos de las personas con alguna discapacidad en materia de asistencia

especial para procurarles un nivel de vida digno, servicio de salud gratuita, trato preferencial,
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asistencia psicoldgica y garantias econdmicas que permitan una estabilidad mental y fisica
(Ecuador, Asamblea Nacional , 2008).

2.2.5 Mitos

Existen una serie de mitos y creencias producto de la desinformacion del colectivo, cuyas
consecuencias incluyen aumento de la exclusion y la vulnerabilidad con mayor riesgo de ser
victimas de violencia y abuso. En este sentido, en algunos paises se mantienen practicas
contras los nifios/as discapacitados, quienes al nacer son victimas de los llamados “asesinatos
por compasion”, en otros casos ni siquiera son considerados personas por lo que no son
registrados legalmente, ni se les proporciona servicios de salud o educacién, pueden ser
excluidas también de alimentacién e interaccién familiar. En muchos lugares no se les
proporciona informacion sobre temas sexuales por creer que no tienen capacidad de entender,
en este sentido, en algunos paises de Africa se cree que la discapacidad es producto de la
promiscuidad o causada por el pecado de la madre, por una maldicidn ancestral o se trata de
una posesion demoniaca. Una de las peores creencias incluye la violacion de mujeres
virgenes discapacitadas por personas infectadas con alguna enfermedad de transmision
sexual por el mito de que es una forma de curarse (Fondo de Poblacion de las Naciones
Unidas , 2018).

En materia educativa, segun Fiuza (2012) en su estudio, reveld que algunos docentes creen
conocer el coeficiente intelectual de un nifio con discapacidad, que es un elemento necesario
para la gestion del aprendizaje, los alumnos con autismo poseen capacidades altas y por lo
tanto no necesitan esforzarse en obtener nuevos aprendizajes, que el déficit de atencion no se
relaciona con la hiperactividad y que algunos nifios con enfermedades crénicas como la
discapacidad no deberian asistir a clases, limitando con estas creencias la inclusion en el

sistema escolar.

La relacion entre la sociedad y las personas con discapacidad ha evolucionado desde sus
inicios, cuando se encontraba en el extremo de la compasion, lastima, con précticas
caritativas, progresando a la fecha actual con una defensa por sus derechos y necesidades
para lograr su inclusion social y laboral, mejorando sus condiciones al eliminar las barreras

que limitan tal inclusion, sin embargo, las acciones necesarias deben ser mas profundas, no
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basta con desechar el sentimiento de lastima, se requiere intervenir para eliminar los
obstaculos y derrumbar los muros sociales con la participacion activa de la comunidad cuya
labor debe incluir la caracterizacion de estas personas, un diagndstico oportuno, atencion y
apoyo familiar para lograr la integracion a las actividades sociales, alternativas de trabajo,
deporte, educacion y cultura que se puedan ajustar a sus condiciones y satisfacer sus
necesidades (Rodriguez A., 2012).

Las personas con discapacidad han sido denominadas como atipicos, enfermos, anormales,
se encuentran en minusvalia, son impedidos o invalidos, algunos creen que su condicion se
debe a la expresion del mal, un castigo divino o se trata de la manifestacion de algo sagrado.
Estos mitos y creencias han estigmatizado al individuo con discapacidad con lo cual se les
margina y se les niega el disfrute de sus derechos. (Universidad Nacional de Cérdova, 2008).

En el seno familiar existen algunas creencias cuyo efecto recae directamente sobre el
miembro con discapacidad, en algunas circunstancias, las expectativas y prejuicios de las
familias se modifican segun el nivel de afectacion de la discapacidad, estando en proporcién
directa el nivel con la gestion hacia la inclusion, lo cual permite clasificar a las familias de
acuerdo con sus creencias acerca de la discapacidad de sus hijos en: emancipadoras-
integradoras, protectoras y minusvaloradoras. En muchos casos los padres creen que
permitirle a su hijo la oportunidad de tomar alguna decision es un riesgo, que los entornos
protegidos son los ideales para el desenvolvimiento de sus hijos y tienden a crear
paralelismos con otras personas con discapacidad en cuanto a las potencialidades para la

inclusion social (Gémez, 2013).

2.2.6  Enfoques de intervencion para personas con discapacidad.
Las caracteristicas resaltantes de los enfoques tedrico-practicos para la intervencion con

personas con discapacidad, segin Gomez (2013) incluyen:

e Accesibilidad universal: es la condicion que deben cumplir las instalaciones,
entornos, productos, bienes, objetos, instrumentos, dispositivos y herramientas para

ser usados por todas las personas de forma auténoma y natural.
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e Disefio para todos: es la concepcion de los elementos anteriores desde su disefio y

proyeccion para ser usados con la mayor extension posible.

e Autodeterminacion: se refiere a la capacidad de las personas de poder actuar como
principal director de su vida para tomar decisiones sobre lo que desee para mejorar

su calidad de vida.

¢ Planificacion centrada en la persona: se relaciona con el anterior, donde nuevamente
el énfasis en la persona como principal actor, en este caso tomando en cuenta las

fortalezas, miedos, ambiciones y metas del individuo para hacer las planificaciones.

e Vida independiente: se trata de la meta principal, para lograr que el individuo con
discapacidad logre tomar decisiones sobre su propia vida de manera autbnoma e

independiente, haciendo valer sus derechos.

e Calidad de vida: son las condiciones de vida que un individuo desea para satisfacer
las necesidades fundamentales en cuanto a bienestar emocional, fisico y material,
relaciones interpersonales, desarrollo personal, inclusion social, autodeterminacién y

libre ejercicio de sus derechos.

2.2.7 Educacion del paciente con discapacidad

En teoria todos los nifios con discapacidad tienen el mismo derecho a la educacién que los
demas, sin embargo, en la practica se les privan de este derecho. La inclusion en materia de
educacion, representa para los nifios con discapacidad, una importante oportunidad para
desarrollar habilidades y destrezas, corregir conceptos erroneos acerca de la discapacidad que
permitan mejorar la inclusion, esto mejora la disponibilidad de tiempo de los cuidadores para
poder trabajar o descansar mientras el nifio asiste a la escuela. La escolaridad le brinda al
nifio con discapacidad, la oportunidad de asumir roles importantes en la sociedad a través de
desemperiarse en empleos productivos, siendo lo ideal que asistan a escuelas de nifios sin

discapacidad, adaptadas en los aspectos fisicos que sean necesarios. (UNICEF, 2013).
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Un elemento clave en el ambiente de aprendizaje de los nifios con discapacidad representan
los docentes, quienes deben comprender realmente cémo realizar una educacion incluyente
y cumplir con el compromiso de ensefiar, sin embargo, con frecuencia los docentes de
instituciones para nifios sin discapacidad no estan preparados de manera iddnea, presentan
fallas en la formacion al respecto, siendo esto un elemento, en conjunto con la diversidad de
personal docente, las claves para promover la inclusion (Miles, Fefoame, Mulligan, & Haque,
2012).

Respecto a los padres y cuidadores, la Comision de los derechos del Nifio sefiala que los
nifios con alguna discapacidad deben crecer en un entorno familiar, por lo tanto, las familias
requieren de apoyo adecuado que les permitan desarrollar un entorno propicio manteniendo
siempre una adecuada calidad de vida. Este apoyo a los padres y/o cuidadores, debe incluir,
no solo aporte y subsidios econémicos que les permitan solventar el alto costo que implican
los nifios, nifias y adolescentes con discapacidad, sino también, instruccion y educacion para

mejorar la toma de decisiones y su desempefio como padres (UNICEF, 2013).

2.2.8 Recreacion del paciente con discapacidad

La recreacion se concibe como una serie de actividades agradables y proclives a la diversion
que se desarrollan de forma voluntaria en tiempo libre y que permiten mejorar el desarrollo
integral del individuo. Las actividades recreativas responden al gusto, recursos y
disponibilidad de tiempo de la persona, se realizan de forma individual o grupal, bajo techo
o al aire libre. Se clasifican en: deportes, juegos, actividades fisicas, artisticas, recreacion
social, al aire libre en relacion con la naturaleza, cognoscitivas, de enriquecimiento y
actualizacién personal, pasatiempos y espirituales. Los beneficios de su practica son
integrales, mejora la salud, destreza y comportamiento y promociona las relaciones sociales.
En el caso de las personas con discapacidad, las actividades recreativas son una herramienta
terapéutica con base en las habilidades de la persona, facilita la movilidad, con equipos
adaptados para intervencion educativa, individual o grupal. (Jenkins, 2011).

Las actividades fisico-recreativas influyen en el desarrollo de la motricidad del nifio con

discapacidad, siendo para ello necesario una adecuada praxis pedagdgica en las escuelas y
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en términos generales, la planificacion y organizacion de estas actividades adaptadas a la
discapacidad del nifio para lograr, no solo la estimulacion y desarrollo del &rea motriz, sino
también, el fomento de la inclusion social. (Sailema, Sailema, Amores, Maqueira, & Morales,
2017).

Las actividades fisico-recreativas generan expectativas positivas en los nifios con
discapacidad, especialmente las deportivas y las que se realizan al aire libre en contacto con
la naturaleza, las cuales desarrollan mayor interés y motivacion, tienden a cubrir necesidades
fisicas y espirituales, les permite interactuar socialmente, mejora el compafierismo, la
cohesion y la solidaridad. Por lo anterior, la recreacion eleva la calidad de vida e influye
positivamente en el desarrollo del nifio con discapacidad. (Feriz, Rojas, Guerra, Herrera, &
Herrera, 2015).

2.2.9 Salud del paciente con discapacidad

En cuanto a la atencidn en salud, es importante tener presente que esta debe ser realizada con
equidad y eficiencia. (Forrellat, 2014). En este sentido, la calidad de atencion en salud debe
incluir el desarrollo de respuestas puntuales y dirigidas a solventar los problemas y
situaciones en el dmbito sanitario, logrando la satisfaccion del paciente, la familia y la
comunidad en general donde se presta este servicio, teniendo en cuenta diversos enfoques:

calidad en el paciente y en la mejora de procesos (Rodriguez A. , 2013).

Los enfoques de atencidn de pacientes con discapacidad se han modificado con el tiempo,
desde el modelo médico con la concepcion de la discapacidad como un problema de la
persona, su orientacién es hacia el tratamiento individual de la enfermedad o condicion de
salud; el modelo social, considera la discapacidad como un problema de orden social con
énfasis en la integracion de la persona con discapacidad a la sociedad. La integracion de
ambos permite desarrollar una atenciéon biopsicosocial donde se toman en cuenta las
diferentes dimensiones de la salud. Actualmente la discapacidad es conceptualizada con una
vision ecologica donde la importancia es la integracion persona-ambiente (Universidad
Nacional de Cérdova, 2008).
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2.2.10 Enfoque del pediatra ante la discapacidad.

Los nifios pertenecen a un grupo social con caracteristicas de vulnerabilidad importantes,
presentando mayores desventajas si esta poblacién se acompafia de algin tipo de
discapacidad, en este sentido, el pediatra muchas veces constituye el primer contacto con el
sistema sanitario, sin embargo, la formacion profesional no incluye la atencién a estos grupos
especiales, a pesar de ser reconocidos como un problema social y sanitario grave. Este grupo
requiere una atencién en salud similar a la de cualquier otro nifio proporcionandoles
orientacion a los padres respecto a temas como alimentacion, crecimiento, vacunacion entre

otros dependiendo su condicion (Flores-Arizmendi & Gomez-Puente, 2016).

Debido a la falta de informacion por parte de los padres conlleva a que muchos nifios reciban
atencion médica en forma tardia, con tendencia a pensar que cualquier manifestacion corporal
es debida a su discapacidad. La formacion e intervencion del pediatra en la atencion de un
paciente con discapacidad, debe incluir una perspectiva integral, incluyendo aspectos

bioéticos y psicosociales ademas de un trabajo multidisciplinario (Martinez, 2010).

La discapacidad ha sido considerada como un problema de salud que genera gran impacto,
no soélo en la persona que la presenta, sino también para el resto de la familia, donde la
comunicacion de esta situacion constituye un verdadero reto para el médico, quien debe
apoyar y acompafiar inspirado en principios morales y éticos para respetar los derechos
fundamentales del paciente y su grupo familiar. Por lo tanto, el médico debe estar en la
capacidad de diagnosticar de forma oportuna la presencia de una discapacidad, corroborar el
diagnostico con el equipo de salud adecuado y saber cémo comunicarla a los afectados,

siendo esto ultimo un tema crucial para el resto del acompafamiento (Lillo, 2014).

En este orden de ideas, los pacientes con alguna discapacidad, dependiendo del tipo y grado
de la misma, requieren la asistencia de un equipo multidisciplinario, desafortunadamente
existe la tendencia de una atencién parcelada segun la especialidad y un déficit en cuanto a
la comunicacion interdisciplinaria, dejando de lado la atencién integral del paciente, lo cual
aumenta la desinformacion y la falta de orientacion. EI médico pediatra forma parte de este

equipo especial de salud y cumple un papel importante en cuanto al abordaje y la
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coordinacion de una mejor atencidén y comunicacion con el paciente, su familia y el equipo
médico haciéndoles participes en todo lo concerniente a su discapacidad (Diaz, Ruiz, & Ruiz,
2007).

2.3 Calidad de vida

La calidad de vida constituye un concepto multidimensional, no existe un criterio Unico,
incluye variantes fisicas, psicoldgicas y sociales, las cuales a su vez se encuentran
influenciadas por la percepcion de salud de cada sujeto que depende de sus creencias, las
experiencias vividas, su percepcion y sus expectativas acerca de la vida, por lo tanto, la
calidad de vida consiste en una sensacion del estado de bienestar conformada por la
sensaciones subjetiva e individual de sentirse bien fisica y psicoldgicamente, con
independencia y buenas relaciones sociales con su entorno (Robles-Espinoza, Rubio-Jurado,
De la Rosa-Galvan, & Nava-Zavala, 2016).

Muchos elementos permiten definir la calidad de vida como el nivel que percibe un individuo
sobre lo que concibe como su bienestar, este se deriva de una evaluacién cognitiva que
realiza sobre elementos objetivos y subjetivos en las diferentes dimensiones que constituyen
su vida, estableciendo para ello un patrén de comparacion entre lo que posee y lo que desea
tener, consiguiendo con ello un grado de satisfaccion (Urzta & Caqueo-Urizar, 2012).

2.3.1 Calidad de vida familiar

La Calidad de Vida Familiar (CVF) es un concepto que surge de la necesidad de describir y
comprender la interaccion entre los miembros de la familia, sus necesidades y herramientas
para solventarlas, segun Gonzélez-del Yerro, Cagigal-Gregorio y Blas-Gomez (2013), las
“condiciones que determinan la calidad de vida de las familias tienen el fin de valorar y
disefiar politicas, servicios y programas de intervencion encaminados a su mejora”, por lo
tanto en las personas con discapacidad su estudio se ve orientado en mejorar su calidad de
vida y determinar los factores que los afecten con el fin de disefiar politicas, servicios y redes

de apoyo que garanticen un rol activo en la sociedad.
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La familia ejerce una influencia innegable en todos los miembros que la componen,
principalmente en los primeros afios de vida, etapa en la que es fundamental el apoyo familiar
proporcionandole al nifio (a), los primeros aprendizajes para desarrollar afectividad, valores
y herramientas basicas para la aceptacion y el éxito, por lo tanto, es importante el estudio del
contexto familiar donde se desenvuelve el nifio en sus primeras etapas, para evaluar los
aspectos que la caracterizan y cuéles pueden ser los elementos més influyentes de la misma,
los cuales son factibles de ser medidos, desde la visita domiciliaria hasta la evaluacion por
medios de escalas y test, donde es importante iniciar con la calidad del entorno fisico, de la
expresion afectiva y de la interaccion psicoemocional (Barreto, Sanchez, Ibarluzea,
Andiarena, & Arranz, 2017).

En cuanto al concepto de calidad de vida familiar, Zuna, Summers, et al. (2009), citados por
Verdugo, Rodriguez y Sainz (2012) senialan que “Calidad de vida familiar es un estado
dindmico de bienestar de la familia, definido de forma colectiva, subjetiva y valorado por sus

miembros, en el que interacttan las necesidades a nivel individual y familiar” pag. 10.

La calidad de vida de un paciente que presenta alguna discapacidad, debe ser una de las metas
principales en su atencion, para ello se debe incluir varios aspectos relacionados como por
ejemplo, el bienestar emocional, los derechos que se han de respetar, la posibilidad de lograr
su autodeterminacion y la inclusiéon social, todos estos factores le permitiran trabajar,
mantener relaciones con su entorno, expresar sus sentimientos, poder elegir, emanciparse y
disfrutar de los mismos indicadores de calidad de vida que presentan el resto de las personas
sin discapacidad siendo posible todo esto cuando sus necesidades estan satisfechas con una
alta posibilidad de mejorar cada dia mas, todo lo anterior demuestra el caracter
multidisciplinario de la calidad de vida de una persona con discapacidad ya que se involucran
aspectos personales, econdmicos, sociales, culturales y medioambientales (Verdugo Z. ,
2017).

Estudios evidencian que a mayor calidad de vida familiar en el entorno del nifio, con buena
interaccion socioemocional de los miembros de la familia, particularmente los padres,

tendran mayor competencia para estimular el desarrollo cognitivo y psicoemocional del nifio,
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logrando promocionar la autoestima y autonomia, un buen clima afectivo y apegos de calidad

(Barreto, Sanchez, Ibarluzea, Andiarena, & Arranz, 2017).

2.4 Investigaciones relacionadas

El estudio realizado en Espafia por Barreto, Sanchez, Ibarluzea, Andiarena y Arranz (2017),
titulado “Contexto familiar y desarrollo cognitivo en la primera infancia: un estudio
longitudinal”, permitié explorar la influencia de la calidad del contexto familiar y los factores
sociodemogréficos en el desarrollo cognitivo de 295 nifios y sus familias con visitas
domiciliarias, durante las cuales se recopilaron datos sobre la relacion entre la calidad de vida
y la estimulacion del desarrollo socioemocional, segun los autores, sus resultados pueden
permitir obtener una guia para implementar programas de crianza dirigido a los padres para

que tengan herramientas que les permitan la promocioén del desarrollo cognitivo.

Este estudio permite establecer una relacion importante entre la crianza del nifio y su
desarrollo cognitivo, donde los factores sociodemograficos que rodean al nifio y los padres
juegan un papel fundamental, sin embargo, es importante que estos tengan las herramientas
necesarias para mejorar la calidad de vida de sus hijos. Pertinente para este estudio en virtud

de afianzar la relacion existente entre calidad de vida y la crianza del nifio

Un estudio realizado en Cali, Colombia por Cérdoba-Andrade, Gomez-Benito y Verdugo-
Alonso (2008) titulado “Calidad de vida familiar en personas con discapacidad: un analisis
comparativo”, implementando la Escala de Calidad de Vida Familiar (ECVF) a un total de
385 familias con un analis descriptivo, permitié revisar la relacion entre el grado de
satisfaccion y la calidad de vida de la familia, tomando en cuenta los factores intervinientes
como edad, genero, estatus econdmico, tipo de familia y tipo de discapacidad, evidenciado
que el factor que proporciona mayor satisfaccion a estas familias fue el apoyo a la persona
con discapacidad y la posibilidad de conseguir los beneficios necesarios por parte de entes

gubernamentales y locales, el resto de las variables no presentaron diferencias significativas.

Estos autores, no encontraron diferencias significativas en el nivel de satisfaccion de las

familias que participaron en su estudio en las dimensiones interaccion familiar, recursos,
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salud y seguridad y apoyo a la discapacidad, en relacion con el tipo de discapacidad, edad y
género, tanto del encuestado como del familiar con discapacidad. De igual modo, no
encontraron diferencias significativas entre estas dimensiones, adicionada el rol parental, con
la variable ingreso econdmico. Otras variables estudiadas como tipo de familia no evidencio
diferencia significativa con ninguna de las dimensiones de la calidad de vida (Cdrdoba-
Andrade, Gomez-Benito, & Verdugo-Alonso, 2008).

En el trabajo de investigacion realizado por Béarcena, Guevara y Alvarez (2017) titulado
“Caracteristicas de padres e hijos con discapacidad que intervienen en la comunicacion
sobre sexualidad ” donde participaron 172 padres de familia, el 81,2 % eran mujeres, entre
27 a 69 afos y una Media de 45 afios; el 43,6 % alcanzaron educacion basica, un 23 %
educacién superior y el 4,7 % sin educacion; en cuanto al estado civil, el 54,1 % eran casados
y 15,3 % unidn libre; el ingreso familiar predominante con el 46,5 % fue menor a 6799 pesos,
el 50% se dedica a labores del hogar y el otro 50% tiene un empleo remunerado. Respecto a
los hijos con discapacidad el 62 % eran masculinos, el 64 % tenia entre 12 a 18 afios, cursando
secundaria el 49,7 % y la discapacidad mas frecuente fue la intelectual con el 46,5 % de los
casos, seguido de la motriz en el 15,7 %, multiple el 5,2 % y visual en el 1,7 % de los
participantes. En este estudio los padres han logrado encontrar una forma de comunicarse
con sus hijos, sin embargo, de acuerdo a la discapacidad de sus hijos, la mayoria lo hace con
gestos o frases cortas, lo cual limita el abordaje de temas importantes como lo es la
sexualidad, la cual se ha limitado en este caso a advertencias sobre abuso sexual dejando a
un lado aspectos como la educacion sexual, coito, masturbacion, métodos anticonceptivos,

entre otros.

Los resultados de este estudio permiten obtener un referente en cuanto a la caracterizacién
de los factores sociodemograficos de las familias con miembros que presentan alguna
discapacidad, logrando destacar aspectos como nivel de instruccion, ocupacion, género e
ingresos de los padres, discapacidad méas frecuente que presentan estos nifios, edad y nivel
de educacidn alcanzado, variables que se manejan en esta investigacion y que permitiran su

contraste.
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En Ecuador, un trabajo de investigacion realizado por Gallegos (2017), titulado “Las familias
de estudiantes con discapacidad en la escuela, sus necesidades y demandas. Caso Ecuador”,
logra identificar las necesidades de las familias con hijos con discapacidad y analiza cémo
los requerimientos de la familia influyen en la continuidad de los proyectos de vida de los
padres, asi como las fortalezas de la familia para apoyar el proceso de inclusién social y
educativa de sus hijos e hijas con discapacidad, se aplicaron encuestas a las familias de los
estudiantes, evidenciando que se encuentra un alto porcentaje de padres de familia que
abandonan o postergan sus proyectos de vida personal a causa del nacimiento de un hijo con
discapacidad, de igual manera, identifico un listado de necesidades que las instituciones

educativas no toman en cuenta o no consideran que se deben satisfacer.

Un estudio que aplicé el instrumento Mapa de Calidad de Vida en un grupo familias que
tenian un hijo/a con discapacidad intelectual, evidencié que la mitad de los pacientes
provenientes de familias tipo nuclear y monoparental, se presentan en la dimension
interaccion familiar valorandola dentro del area critica. En cuanto al rol parental, el 14,3%
de las familias con estatus econdmico bajo se ubicaron en el area critica y 50% de la tipologia
familiar extensa. En la dimension salud y seguridad, el area critica estuvo relacionado con el
50% de las familias con ingreso medio. Los recursos se relacionaron con las familias
monoparentales, estatus econémico bajo y nivel de estudio de los padres hasta bachillerato,
siendo las mismas variables evidenciadas en la dimensién salud y seguridad (Aya-Gomez,
Cordova-Andrade, & Leonor, 2013).

En el trabajo de investigacion de Lumani y Cérdova (2014) se evidencidé una asociacion
significativa entre nivel socioeconémico y las dimensiones rol parental, salud y seguridad y
recursos familiares, el género mostro diferencias significativas con la dimension apoyo a la
discapacidad, mientras que las variables como severidad de la discapacidad o tipo de la
misma, no mostraron diferencias significativas con ninguna de las dimensiones de la calidad

de vida.

2.5 Caracteristicas de la Institucion

Segun la rectora encargada en este periodo 2019 Mgter. Lorena Coronel menciono que la

Unidad Educativa Especializada “Carlos Garbay” fue creada el 21 abril de 1971, como

39



escuela especial. Mediante acuerdo ministerial No. 006271 del 11 de noviembre de 1982 se
ratifica la denominacion actual. Se constituyd en la primera escuela de educacion especial
del pais bajo la dependencia del Ministerio de Educacién que se inicié con un nimero de 14

estudiantes.

Esta institucion educativa de caracter fiscal, ubicada en la provincia de Chimborazo, canton
Riobamba, cuenta con un edificio matriz y una sede ubicados en el barrio 11 de Noviembre;

ademas, de una granja integral ubicada en el sector Aguisatec.

Es una institucion con 47 afios de servicio a la educacion con modalidad presencial y jornada
matutina. Actualmente cuenta con 265 alumnos matriculados con discapacidades intelectual,
motriz, autismo y multidiscapacidades que son atendidos y formados por una planta docente
de 67 profesionales en educacidon especializada con funciones en las siguientes areas:
educacion especial, parvularia, general basico, y bachillerato técnico con figura profesional
comercializacion y ventas, tambiéen dispone de un equipo multidisciplinario conformado por:

psicélogo, terapistas fisicos, ocupacionales y de lenguaje.

Su mision y la vision direccionan procesos de fortalecimiento de una cultura inclusiva, donde
se garantiza el cumplimiento de los derechos y deberes de las personas con discapacidad,
siendo reconocidos por la sociedad como sujetos de derechos y obligaciones con igualdad de

oportunidades.
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CAPITULO 11l

METODOLOLGIA

3.1 Justificacion

Trabajar con familias implica conocer su dinamica, entender el concepto de sistema y
estructura, asi también, manejar las interrelaciones que se producen entre sus miembros, de
tal manera que lo que afecte a uno de ellos afectara al resto, por otra parte, la familia tiene
herramientas internas y externas que le permiten solventar y adaptarse a los acontecimientos

que le suceden como grupo o0 a uno de sus miembros.

Esto es particularmente relevante cuando uno de los integrantes del grupo familiar presenta
una particularidad como es la discapacidad en cualquier grado y de cualquier tipo, ante lo
cual la familia debe aprender a adaptarse y conocer cuales son los elementos con los que
puede contar para seguir adelante, tomando en cuenta las necesidades basicas que esta
situacion representa en materia econémica, servicios de salud, accesibilidad a medicamentos,
rehabilitacion e instituciones educativas especiales, sin embargo, en muchos casos viven o
afrontan conflictos o problemas en el &mbito afectivo y social que no son abordados con la

misma frecuencia que los econémicos y materiales.

La basqueda de soluciones se centra principalmente en solventar los requerimientos de las
personas con discapacidad, sin englobar el contexto familiar, sabiendo que la base del
desarrollo de la vida humana se centra en la familia y que ésta incide directamente en la

calidad de vida de sus miembros.

La familia constituye la principal red de apoyo, si su calidad de vida se ve afectada, producira
un impacto directamente proporcional en la convivencia y en el desarrollo integral del
nifio y/o adolescente, por ello es trascendental la realizacion de este estudio en el que se
analiza la calidad de vida de las familias con personas con discapacidad, determinando el

mapa familiar que integra la importancia con la satisfaccion de la familia, ademas la



utilizacion de un método cualitativo basado en una entrevista que manifiesta la percepcion
de la calidad de vida y ayuda a jerarquizar necesidades para la realizacion de un plan de

accion.

La escala que se seleccion6 es una herramienta objetiva, con items aplicables en nuestra
poblacién, la misma que permite identificar aspectos que dan fortaleza a la familia y otros
que son necesarios fortalecer. Esta escala combina la importancia y la satisfaccion que tienen
los miembros de la familia de nifios y/o adolescentes con discapacidad. Permitiendo
establecer la calidad de vida familiar sabiendo que el bienestar se alcanza cuando las

necesidades son cubiertas de manera adecuada.

Estos resultados permitiran obtener una vision mas clara del rol del pediatra como parte de
la red de apoyo a la familia, sin limitarse a la atencion de la afeccion fisica de los miembros
menores de la misma, sino también, con mayor expectativa para revisar las herramientas de
afrontamiento familiar que permiten elevar la calidad de vida de una parte del grupo familiar
y por ende aportar al resto de este sistema.

3.2 Problema de investigacion

La presencia de un miembro de la familia con algun tipo de discapacidad, afecta al resto del
sistema, la adaptacion y afrontamiento de la familia ante este acontecimiento va a depender
de las herramientas que posea, las interacciones entre sus miembros, la estructura y el
funcionalismo familiar, siendo un apoyo importante el contexto que la rodea, las instituciones

y los servicios de salud a los que pueda tener acceso.

Por lo general, la ayuda se centra hacia el miembro de la familia mas vulnerable y que
demanda mayor atencién, descuidando en ocasiones la afectaciébn que puedan estar
presentando el resto de los miembros, es por ello que cobra vital importancia indagar el grado
de afectacion que pueda presentar un grupo familiar cuando uno de sus miembros posee una
discapacidad, estableciendo su nivel de satisfaccion en materia de calidad de vida,

permitiéndoles revisar cuales son sus necesidades prioritarias y orientandolos con la
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elaboracion de un plan de accién que les permita solventar sus necesidades y alcanzar una

mejor calidad de vida.

Se establecio en este estudio, el objetivo de indagar la calidad de vida de aquellas familias
con algin miembro con discapacidad, determinandola desde la perspectiva de sus actores
principales, otorgandoles la posibilidad de expresar libremente elementos que pueden
desencadenar verdaderos desajustes y disfunciones en el seno de la familia, relacionando la
calidad de vida familiar con el grado y tipo de discapacidad del nifio/a y adolescente, estos
datos permitieron un acercamiento hacia las familias con menor nivel de satisfaccion para
establecer una intervencion familiar para mejorar esta condicion, de esta manera recibiran un
apoyo por parte del sector salud que redunda en beneficios para el miembro de la familia con

discapacidad, asi como al resto del grupo familiar.

La interrogante que se planted en esta investigacion fue la siguiente:

¢Cual es la calidad de vida de las familias con nifios/as y adolescentes que presentan

discapacidad?

¢Existe relacion entre el nivel de satisfaccion de la calidad de vida familiar con el tipo y grado

de discapacidad que tiene el nifio/a o adolescente?

3.3 Objetivos

3.3.1 Objetivo General

Analizar la calidad de vida de las familias de nifios/as y adolescentes con discapacidad que
asisten a la Unidad Educativa Especializada “Carlos Garbay" de la ciudad de Riobamba y su

relacién con el grado y tipo de discapacidad en el periodo marzo - abril 2019.

3.3.2 Objetivos especificos
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1. Determinar la relacion existente entre el nivel de satisfaccion de la calidad de vida
familiar con el tipo y grado de discapacidad del nifio/a y adolescente que asisten a la
Unidad Educativa Especializada “Carlos Garbay” de la cuidad de Riobamba

2. ldentificar los factores sociodemogréaficos que intervienen en la calidad de vida

familiar de la poblacion de estudio.

3. Elaborar el mapa de calidad de vida familiar segun la satisfaccion e importancia de
las familias de los nifios/as y adolescentes con discapacidad que asisten a la Unidad

Educativa Especializada “Carlos Garbay” de la cuidad de Riobamba.

4. Analizar la percepcion respecto a sus vidas de las familias con afectacion de la calidad
de vida identificada en la zona critica del mapa de calidad de vida familiar de la
poblacion de estudio mediante una entrevista en profundidad.

5. Disefar un plan de accién que permita jerarquizar las necesidades de las familias para

mejorar su calidad de vida.

3.4 Hipotesis

El nivel de satisfaccion de la calidad de vida de las familias de nifios/as y adolescentes con
discapacidad que asisten a la Unidad Educativa Especializada “Carlos Garbay” de la cuidad
de Riobamba, es menor en relacion con el tipo de discapacidad intelectual y fisica, con mayor

grado de discapacidad y otros factores sociodemogréaficos.
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3.5 Metodologia

3.5.1 Operacionalizacion de variables

VARIABLE | DEFINICION NATURALEZA | CATEGORIAS INDICADOR

OPERACIONAL ESTADISTIC
O

Sexo Género del nifio/a | Categorica 0 = Masculino Proporcion
0 adolescente con | nominal 1 = Femenino
discapacidad

Edad Edad cronoldgica | Categorica 0 = preescolar Frecuencia
del nifio/a o nominal 1 = escolar Porcentaje

adolescente con
discapacidad
consignada en
afios cumplidos

2 = adolescentes

Cuantitativa

Mediana, media,

comunes

discreta Afos cumplidos desviacion
estandar.

Procedencia | Lugar de Categorica 1= Urbana Proporcion

residencia de la nominal 2= Rural

familia
Etnia Grupos en los que | Categorica 1= Blanca Proporcion

se subdividen los | nominal 2= Mestiza

seres humanos de 3=Afrodescendente

acuerdo a ciertas 4= Indigena

caracteristicas 5= Montubio
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Tipo de Categoria a la que | Categorica 0 = Discapacidad Proporcion
discapacidad | pertenece segun el | nominal fisica
tipo de afectacion 1 = Discapacidad
determinada. sensorial: visual
2 = Discapacidad
sensorial: auditiva
3 =Discapacidad
intelectual
4 = Discapacidad
psiquica
5 = Discapacidad
mixta
6 = Otras
Grado de Clasificacion de Categorica O0=nohay0-4% | Porcentaje
discapacidad | acuerdo a la 1=ligera 5-24%
gravedad de la 2= moderado 25-49
afectacion del %
nifio/a o 3=grave 50-95
adolescente con %
discapacidad ,en 4 = completa 96-
base a la 100%
clasificacion 5= sin especificar
Internacional del
Funcionamiento
CIF
Tipo de Modelo de familia | Categorica 0 = monoparental Porcentaje
familia de acuerdo a su Nominal 1 =nuclear
dindmicay 2= extensa
estructura del 3= otro tipo de
nifio/a o familia
adolescente con
discapacidad
Nivel de Nivel educativo | Categdrica 0 = analfabeto Frecuencia
instruccion méas alto que ha | ordinal 1 = primaria Porcentaje
alcanzado el 2 = secundaria
cuidador  directo 3 = superior
del nifio  y/o
adolescente  con
discapacidad
Nivel socio- | Determinado por | Categorica 0=<1SMLYV, Frecuencia
econémico los ingresos | Nominal clase pobre Porcentaje
mensuales de la 1=1SMLYV, clase
familia segun el media baja
SMLV/( salario 2=2-3 SMLV,
minimo legal clase media
vigente)
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3=4-5SMLYV,
clase media alta

4= >5SMLV,
clase alta
Escala Escala para familias | Categorica Satisfaccion Frecuencia
calidad de de personas con nominal
vida Familiar | discapacidad que 1=muy insatisfecho | porcentaje
det_e:cmln_a, Iad | 2= insatisfecho
calicad de vic oue 3= neutral
. q 4 = satisfecho
perciben, en B ifoch
contraste con la 5= MUy satl.s echo -
importancia en 5 Importancia Frecuencia
dimensiones: Porcentaje
1=Poco importante
-Interaccion familiar 2= Algo importante
3=Medianamente
- Rol parental Importante
4 =Muy importante
-Salud y seguridad 5=Crucialmente
importante
- Recursos
familiares
- Apoyo para
personas con
discapacidad
3.5.2 Poblacion y muestra

La poblacién estuvo constituida por las 265 familias de nifios/as y adolescentes con

discapacidad que asisten a la Unidad Educativa Especializada “Carlos Garbay” de la cuidad

de Riobamba, que corresponde a la totalidad de la poblacion de la Institucion la misma que

esta en relacion con el célculo de la muestra, con una prevalencia estimada de la afectacion

de la calidad de vida familiar del 50%, nivel de confianza del 95%, y un margen de error del

6% aplicada en la siguiente formula.
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Formula
n= t*p(l-p
m2
En donde:
n= tamafo de muestra
t= nivel de confianza de 95% valor estandar 1.96
p= prevalencia estimada de la afectacion de la calidad de vida familiar
m= margen de error de 6% valor estandar  0.06
Sustituyendo la formula:

n=  3.8416 * 0.5 (1-0.5)

0.0036
n=266.7
n= 266

Sin embargo, en la practica los padres de familia no acudieron con regularidad a la institucion
pese a las convocatorias realizadas teniendo un grupo de 20 familias que no formaron parte
del estudio, unos por no acudir al llamado y otros abiertamente decidieron no participar, por

lo que finalmente se obtuvo un total de 245 familias.

Para las entrevistas en profundidad (enfoque cualitativo), se tomé una muestra por
conveniencia entre las familias que se encontraban en el area critica del mapa de calidad de
vida familiar, seleccion que se detuvo al existir saturacion de la informacion teniendo la

participacion de 10 familias.
Criterios de inclusion y de exclusion

-Se incluyeron: las familias de nifios/as y adolescentes con diagndstico de algun tipo de
discapacidad que asisten regularmente a la Unidad Educativa Especializada “Carlos Garbay”
de la cuidad de Riobamba y que aceptaron participar en la investigacién de manera voluntaria

firmando el consentimiento informado.
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-Se excluyeron: las familias de nifios/as y adolescentes sin discapacidad que asisten a la
Unidad Educativa Especializada “Carlos Garbay” de la ciudad de Riobamba por otros

servicios.

- Las familias de nifios/as y adolescentes con discapacidad que asisten a la Unidad Educativa

Especializada “Carlos Garbay” por otros servicios y/ o de manera ocasional.

- Las familias de nifios/as y adolescentes con discapacidad que asisten a la Unidad Educativa

Especializada “Carlos Garbay” y no acepten participar en la investigacion.

3.5.3 Tipo de estudio

Se realiz6 un estudio bi-meétodo, cuali-cuantitativo, como expresion del enfoque cuantitativo
se utilizé el modelo no experimental, correlacional de corte transversal y como expresion del
enfoque cualitativo, se realiz6 un estudio fenomenoldgico, para efectos de recoleccion de la

informacidn, se utilizo la entrevista en profundidad.

3.5.4 Procedimiento de recoleccién de informacion

Luego de aprobado el protocolo por parte del comité de bioética de la universidad y por parte
del comité de padres y representantes de la Unidad Educativa, se realizd una convocatoria a
los padres que acepten participar en el estudio, solicitando la asistencia, preferiblemente, de
dos miembros de la familia para explicarles en qué consiste y aclarar cualquier duda, se les
pidié que firmen el consentimiento informado y se procedié a la aplicacion de la Escala

Valoracion de “Calidad de Vida familiar”. Se obtuvo la participacion de 245 familias.

Posterior a la obtencion de los resultados de la Matriz diagndstica, se contactd con 10 familias
quienes obtuvieron puntajes que permitieron inferir que su calidad de vida familiar se

encuentra afectada ubicandose en area critica.
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Estas familias fueron los informantes claves a través de la entrevista en profundidad, para la

elaboracion del plan de accion.

3.5.5 Técnicas de investigacion y fuente de los datos

Latécnica de investigacion fue la encuesta a través de la escala y la entrevista en profundidad,

la fuente de informacion fueron los familiares, representantes y / o cuidadores de los nifios/as

y adolescentes con discapacidad de la Unidad Educativa Especializada “Carlos Garbay™.

Instrumentos para la recoleccion de la informacion:

- Escala de Calidad de Vida Familiar (ECVF): es una adaptacion al contexto espafiol de

la Family Quality of Life Survey desarrollada en el Beach Center on Disability en el afio 2003

de la Universidad de Kansas (EEUU), esta adaptacion fue realizada en el Instituto

Universitario de Integracion en la Comunidad (INICO) de la Universidad de Salamanca, con

caracteristicas que la hacen idonea para este estudio, sefialadas por Verdugo, Rodriguez, &

Sainz, (2012), incluyen:

La estabilidad temporal de la Escala fue examinada mediante el método test-retest.
todos los coeficientes resultaron estadisticamente significativos, oscilando entre 0.48
y 0.68 en importancia y entre 0.46 y 0.77 en satisfaccion. Los coeficientes globales
de la Escala tanto para importancia (r = 0.68) como para satisfaccion (r = 0.78).
Permiten afirmar que ésta posee una adecuada estabilidad temporal. El coeficiente
Alfa de Cronbach para el total de categoria fue de 0.93. Es decir, la concordancia
entre los jueces para categoria fue alta. Las correlaciones entre cada juez y el conjunto
fueron muy altas. El juez con una menor concordancia con el resto fue el juez seis,

cuya eliminacidn haria subir el coeficiente de consistencia interna a 0.94.

Respecto a la utilidad, la escala de Calidad de Vida Familiar para familias con un
miembro con discapacidad, puede ser usada como: herramienta de planeacion para
establecer la adaptacion individual a servicios o planes de apoyo para las familias,

una fuente de andlisis para identificar las ventajas individuales, colectivas y
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ambientales de la familia, las cuales permiten establecer la direccion y significado de
apoyos Y servicios, y una evaluacion longitudinal de entrega de servicios y reforma

politica.

Para su aplicacion el instrumento estd constituido por varios factores: Interaccion
Familiar, Rol Parental, Salud y Seguridad, Recursos Generales Familiares, y Apoyo
para personas con discapacidad. La primera dimension con nueve indicadores de

calidad de vida y los cuatro restantes, cada uno con ocho.

- Interaccion familiar: relacion que tienen los miembros de la familia y el clima
emocional dentro del cual hay relacion, consta de ambiente, comunicacion, apoyo

mutuo Yy flexibilidad para planificar.

- Rol parental: evalla la forma en que los padres o cuidadores dan orientacion,

disciplina y ensefianza a los nifios/as y adolescentes.

- Salud y seguridad: Se refiere a la salud fisica y mental de toda la familia y

condiciones en las que viven sus miembros.

- Recursos generales familiares: incluye aspectos de cuidado familiar,
actividades del hogar, ayuda externa, habilidades y oportunidades para la familia,
con la finalidad de contar con los ingresos necesarios que les permitan cubrir sus

gastos, reducir el estrés y tener una toma libre de decisiones.

- Apoyo a las personas con discapacidad: oportunidades con las que cuenta el
miembro con discapacidad para participar en acciones como educacion, trabajo,
tiempo libre y actividades que permitan a todos los miembros recibir apoyo

mutuamente y de otros.

Para el analisis de sus resultados existen tres modalidades, que incluyen las normas
cronoldgicas, puntuaciones tipicas y percentiles, este Gltimo consiste en verificar
puntos o valores de la distribucion que ubican a un porcentaje de casos por debajo y

el porcentaje complementario por encima.

El Mapa de Calidad de Vida Familiar es una herramienta complementaria que

estructura graficamente las intersecciones posibles entre importancia y satisfaccion,

es una matriz de cinco por cinco en la que se ubica en el eje horizontal las alternativas
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de respuesta de satisfaccion y en el eje vertical las de importancia. Sobre este Gltimo
eje se localizan cada uno de los factores de la escala y los indicadores segun la
valoracion que se les ha concedido tanto en importancia como en satisfaccion. Una
vez localizados los indicadores, se identifican el area critica del mapa y el area fuerte.
El area critica corresponde a los indicadores de la calidad de vida calificados como
muy importantes o crucialmente importantes y en los que los participantes
manifiestan insatisfaccion o mayor insatisfaccion, y se traducen en las necesidades

mas sentidas de la familia.

- Entrevista en profundidad: se trata de un encuentro con la familia para realizar una serie

de preguntas abiertas a uno 0 mas miembros que permitirdn guiar la entrevista y obtener

informacién sobre las necesidades mas importantes que se encuentran insatisfechas de

manera que se sientan libres de expresar sus creencias, actitudes y sentimientos para lo cual

se disefid una guia de preguntas.

3.5.6 Anadlisis de los datos

Los resultados de la escala y entrevista sirvieron para obtener datos y analizarlos desde dos

puntos de vista: cuanti y cualitativo respectivamente:

Anaélisis cuantitativo, la informacion obtenida en la escala fue organizada segun las
puntuaciones tipicas proporcionados por el manual de instrucciones para su analisis,
de esta manera fueron evaluadas las familias segun la interaccion entre la importancia
y satisfaccion, identificandolas en diversas zonas del mapa de calidad de vida como
area critica o fuerte/neutra. Posteriormente se colocd en una base de datos en el
programa estadistico SPSS version 25, mediante la codificacién realizada en las
variables que se establecieron. Para la estadistica descriptiva, las variables
cuantitativas fueron analizadas con medidas de dispersion como Media, desviacion
estandar, frecuencias y porcentajes. La correlacion de las variables a traves de analisis
de pruebas de asociacién con Odds Rattio, (OR) e inferencia estadistica con Chi
cuadrado, considerando las diferencias significativas si p es menor a 0.05 con IC de

95%. De esta manera se verifico la relacion existente entre calidad de vida y los
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factores asociados con las variables sociodemograficas, tales como edad, sexo, nivel
econdmico y grado de instruccién de los padres, ademas se relacion6 con el tipo y
grado de discapacidad de los nifios/as y adolescentes.

- Andlisis Cualitativo: desde el enfoque fenomenoldgico, se tomé en cuenta los datos
organizados en el Mapa de Calidad de Vida Familiar, el cual permitio verificar los
indicadores del nivel de satisfaccion e importancia, y se tradujo en las necesidades
mas sentidas de las familias. Al obtener esta informacion se selecciond a los
informantes claves, que fueron las familias ubicadas en el &rea critica, a quienes se
les realiz6 una entrevista en profundidad, para su analisis se reviso el contenido de
las mismas y se procedio a identificar las necesidades sentidas segun las cinco
dimensiones que conforman este mapa, se localizaron las coincidencias en las
narraciones para establecer las similitudes entre las respuestas de las entrevistas y los
datos obtenidos en las encuestas cuyos resultados permitieron la jerarquizacion de sus
problemas y establecer un plan de accién para el mejoramiento de la Calidad de Vida

familiar.

3.5.7  Aspectos bioéticos

El estudio fue enviado al Comité de Etica de la Pontificia Universidad Catélica del Ecuador

para su respectiva revision y aprobacion.

Esta investigacion en ningin momento atentd contra la moral, pudor y dignidad de los
participantes, no se realizaron procedimientos riesgosos para los familiares de los nifios/as y
adolescentes y menos aun para estos Ultimos, ya que no se tuvo contacto directo con ellos, la
evaluacion solo fue dirigida para los padres, representantes y/o cuidadores (as), a quienes se

les otorgd un consentimiento informado (documento anexo).

Se contd con la autorizacion dada por la Direccion del Distrito Educativo Chambo —
Riobamba y de las Autoridades de la Unidad Educativa Especializada “Carlos Garbay”
ademas se socializ6 y solicito la autorizacion respectiva al Comité de padres y representantes
de la Unidad Educativa.
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Otro aspecto importante que se tomd en cuenta, fue que la informacion obtenida es

confidencial y Unicamente para uso del presente trabajo de titulacion.

Beneficios para los sujetos involucrados en el estudio: Los resultados del estudio
pretendieron contribuir a mejorar la calidad de vida de las familias de los nifios/as y
adolescentes con discapacidad de la Unidad Educativa, beneficiandose a través del

plan de accidn generado para solventar sus necesidades.

Riesgos y molestias: en este estudio no se causd ningun tipo de molestia, las
encuestas fueron realizadas a las familias que aceptaron voluntariamente participar y
se explico siempre en que consiste cada parte de la investigacion. La parte cualitativa
realizada mediante las entrevistas en profundad fueron con previo consentimiento de

los participantes y se demostro respeto absoluto en las preguntas que se realizaron.

Confidencialidad: se garantiz6 la confidencialidad de la informacion que se obtuvo,
y exclusivamente fue empleada para los objetivos de esta investigacion. No se
utilizaron los nombres de los participantes, fueron sustituidos por codificacion

numeérica
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CAPITULO IV

RESULTADOS
4.1. Analisis univariado

4.1.1. Aspectos sociodemograficos de la muestra.

De las 265 encuestas programadas para ser aplicadas a las familias de la Unidad Educativa
Especializada “Carlos Garbay” en la cuidad de Riobamba, se realizaron 245, lo que significa

92,45% de cumplimiento segun lo planificado.

Los representantes de las familias de nifios/as y adolescentes con discapacidad de la Unidad
Educativa Especializada “Carlos Garbay” de la cuidad de Riobamba que participaron en la
investigacion se discriminaron segdn su género en 80,4% femenino y 19,6% masculino, con
una edad comprendida entre 15y 80 afios, una Media de 42,17 y Mediana de 43 afios, quienes
en su mayoria fueron de etnia mestiza en un 84.1%, seguida de 15.5% indigena y 0,4%
afrodescendiente, asentados en zonas urbanas un 63,7%, mientras que el 36,3% en areas
rurales. Con respecto al estado civil el 47,8% son casados, 18,8%, solteros, 7,8% divorciados
y el porcentaje restante otros estados. El nivel educativo méas alto alcanzado fueron los
estudios secundarios en un 50,2%, primarios 33,9%, superiores 11,4% y 4,5% corresponde a
personas analfabetas, en cuanto a su tipologia familiar el 45,3% fueron familias nucleares,
seguida de monoparentales con un 27,3%, familias extensas un 22,4% y 4,9% otro tipo de
familia. Su nivel socioeconémico determinado por los ingresos mensuales de la familia segin
el salario minimo legal vigente (SMLV), en su mayoria correspondi6 a la clase media baja
con un 51,8%, el 31% a clase pobre y el 17,1% a clase media, se recalca que el 40% tiene
trabajo a tiempo parcial, y solo un 28,2% tiempo completo y el porcentaje restante se
encuentran inactivos. Las personas que contestaron la encuesta fueron los padres en el 81,2%
de los casos, mientras que el 18,8% restante se tratd de hermanos, abuelos, tios y otros
familiares; quienes al referirse al nimero de miembros con discapacidad en la familia el
92,2% de los encuestados mencionaron que tienen un solo familiar con discapacidad,

mientras que el 7,8% presentan dos y hasta maximo 3.



Tabla 1. Variables sociodemogréaficas de las familias de la Unidad Educativa Especializada

“Carlos Garbay” de la ciudad de Riobamba, periodo marzo-abril 2019.

Variable Frecuencia absoluta

Frecuencia relativa (%0)

Género del representante

Femenino 197 80,4
Masculino 48 19,6
Total 245 100
Estado civil
Soltero 46 18,78
Divorciado 19 7,76
Separado 13 5,31
Viudo 12 4,9
Casado 117 47,8
Otro 38 15,51
Total 245 100,0
Nivel de escolaridad del representante
Analfabeto 11 45
Estudios primarios 83 33,9
Bachillerato o estudios secundarios 123 50,2
Estudios superiores 28 11,4
Total 245 100
Estructura familiar
Nuclear 111 45,3
Extensa 55 224
Monoparental 67 27,3
Otro 12 4.9
Total 245 100,0
Nivel socioecondmico
Menos de 1 SMLV (clase pobre) 76 31,0
1 SMLYV (clase baja) 127 51,8
Entre 2 y 3 SMLV (clase media) 42 17,1
Total 245 100.0
Etnia
Mestiza 206 84,1
Indigena 38 15,5
Afrodescendiente 1 0,4
Total 245 100,0
Lugar de residencia
Urbano 156 63,7
Rural 89 36,3
Total 245 100,0

Fuente: Base de datos de la investigacion 2019

Autoras: Dra. Cecilia Garcia - Dra. Diana Rengifo.
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Gréfico 1. Distribucion segun edad del representante de los nifios/as y adolescentes con
discapacidad de la Unidad Educativa Especializada “Carlos Garbay” de la ciudad de
Riobamba, periodo marzo-abril 2019.
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Fuente: Base de datos de la investigacion 2019
Autoras: Dra. Cecilia Garcia - Dra. Diana Rengifo.

En cuanto al tipo de servicio que recibe el familiar con discapacidad, el servicio de educacion

fue el predominante segun los datos de la encuesta, registrando un 93,1%, adicionalmente,

manifestaron en conjunto servicio de educacion y salud en un 6,9% de los casos, el resto de

los servicios no fue mencionado por los participantes.

Tabla 2. Ddistribucion segun los servicios que tienen los nifios/as y adolescentes con
discapacidad de Unidad Educativa Especializada “Carlos Garbay” de la ciudad de Riobamba,
periodo marzo-abril 2019.

Frecuencia Porcentaje
Servicio de educacion 228 93.1
Servicio de educacion y servicio de salud 17 6.9
Total 245 100.0

Fuente: Base de datos de la investigacion 2019.
Autoras: Dra. Cecilia Garcia - Dra. Diana Rengifo.
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En relacion a la edad de los nifios/as y adolescentes con discapacidad estd comprendida desde

3 a 19 afios, con una Media de 11,75 afios de edad y Mediana de 12 afios.

Graéfico 2. Distribucién segun edad de los nifios/as y adolescentes con discapacidad de la
Unidad Educativa Especializada “Carlos Garbay” de la ciudad de Riobamba, periodo marzo-
abril 2019.
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Fuente: Base de datos de la investigacion 2019.
Autoras: Dra. Cecilia Garcia - Dra. Diana Rengifo.

Los miembros de la familia con discapacidad fueron en su mayoria de sexo masculino en el

64,5% de los casos y femeninos en el 35,5%.

Tabla 3. Distribucidn segun el género de los nifios/as y adolescentes con discapacidad de la
Unidad Educativa Especializada “Carlos Garbay” de la ciudad de Riobamba, periodo marzo-
abril 2019.

Frecuencia Porcentaje
Masculino 158 64.5
Femenino 87 35.5
Total 245 100.0

Fuente: Base de datos de la investigacion 2019.
Autoras: Dra. Cecilia Garcia - Dra. Diana Rengifo.
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En referencia a la distribucion del grado de discapacidad segun el porcentaje de afectacion
en base a la clasificacion Internacional del Funcionamiento (CIF) de los nifios/as y
adolescentes de Unidad Educativa Especializada “Carlos Garbay” existen un 56.3% de
discapacidad severo/grave, siendo el grado mas frecuente, seguido de moderado con 39,6%,
leve en el 2,4% y profundo se registro en el 1,6% de los casos.

Graéfico 3. Distribucion segun el grado de discapacidad de los nifios/as y adolescentes de la
Unidad Educativa Especializada “Carlos Garbay” de la ciudad de Riobamba, periodo marzo-
abril 2019.
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Fuente: Base de datos de la investigacion 2019.
Autoras: Dra. Cecilia Garcia - Dra. Diana Rengifo.

En cuanto a la presencia de problemas del comportamiento del miembro familiar con
discapacidad el 83,3% de los casos no la presenta.
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Tabla 4. Distribucion segun la presencia de problemas de comportamiento en los nifios/as y
adolescentes de la Unidad Educativa Especializada “Carlos Garbay” de la ciudad de

Riobamba, periodo marzo-abril 2019.

Frecuencia Porcentaje
Si 41 16.7
No 204 83.3
Total 245 100.0

Fuente: Base de datos de la investigacion 2019.
Autoras: Dra. Cecilia Garcia - Dra. Diana Rengifo.

En relacion al tipo de discapacidad principal de la muestra establecida segln el carnet que

proporciona el CONADIS (Consejo Nacional para la integracion de la persona con

Discapacidad), la discapacidad intelectual fue la méas frecuente con un 80,4% de los casos,

seguido de la discapacidad fisica con 19,6%.

Tabla 5. Distribucion segun tipo de la discapacidad principal segun el carnet del CONADIS
de los nifios/as y adolescentes de la Unidad Educativa Especializada “Carlos Garbay” de la

ciudad de Riobamba, periodo marzo-abril 2019.

Frecuencia Porcentaje
Discapacidad intelectual 197 80,4
Discapacidad fisica 48 19,6
Total 245 100,0

Fuente: Base de datos de la investigacion 2019.
Autoras: Dra. Cecilia Garcia - Dra. Diana Rengifo.

Otros tipos de discapacidad a parte de la principal indicada por el representante encuestado

fueron: la intelectual con un registro del 64%, seguida de la fisica con 15,1%, deficiencias en

el habla o lenguaje con 8,6%, TEA manejo cifras de 4,9% y finalmente la deficiencia visual

un 7.3%.
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Tabla 6. Distribucion de otros tipos de discapacidad mencionadas por el representante del
nifio/a y adolescente de la Unidad Educativa Especializada “Carlos Garbay” de la ciudad de
Riobamba, periodo marzo-abril 2019 sin incluir su discapacidad principal.

Frecuencia Porcentaje
TEA 12 4.9
Discapacidad intelectual 157 64
Discapacidad fisica 37 15.1
Deficiencia del habla o lenguaje 21 8.6
Deficiencia visual, ceguera 18 7.3
Total 245 100.0

Fuente: Base de datos de la investigacion 2019.
Autoras: Dra. Cecilia Garcia - Dra. Diana Rengifo.

Respecto al maximo nivel alcanzado por los nifios/as y adolescentes con discapacidad, al
momento de la encuesta, fue de estudios primarios un 75,5% de los casos, seguido de

bachillerato en el 23,7% y solo el 0,8% se encontraban sin estudios o iniciandolos.

Tabla 7. Distribucion segun nivel educativo méas alto alcanzado por los nifios/as y
adolescentes con discapacidad de la Unidad Educativa Especializada “Carlos Garbay” de la
ciudad de Riobamba, periodo marzo-abril 2019.

Frecuencia Porcentaje
Sin estudios 2 0,8
Estudios primarios 185 75,5
Bachillerato o estudios secundarios 58 23,7
Total 245 100,0

Fuente: Base de datos de la investigaciéon 2019.
Autoras: Dra. Cecilia Garcia - Dra. Diana Rengifo.

En la seccion dos de la encuesta que hace referencia al apoyo y servicios que necesitan y en
qué cantidad reciben tanto los nifios/as y adolescentes con discapacidad como su familia, los
primeros 14 items son concernientes al familiar con discapacidad en donde todos los
participantes sefialaron la necesidad de equipo especial para ayudar a su familiar a vivir,
aprender y crecer, de igual manera las necesidades de servicios de salud, educacion especial,
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servicios de orientacion psicoldgica, coordinacion entre diferentes servicios y servicios de

orientacion vocacional; le siguen en frecuencia la necesidad de servicios apoyo conductual

con un 79,8%, habla y lenguaje en el 78,3% y transporte 71,8%.

Tabla 8. Distribucién segin tipo de servicios que los nifios/as y adolescentes con
discapacidad de la Unidad Educativa Especializada “Carlos Garbay” de la ciudad de
Riobamba, periodo marzo-abril 2019, necesitan y reciben.

Apoyos y servicios Es necesario | Ninguno .A'guf“? PETO | 5\ ficiente
insuficiente

1.Equipo especial (ayudas 100% (245) | 40,4% (99) | 59,6% (146) 0
técnicas y de comunicacion)
2.Servicios de salud 100% (245) | 4,9% (12) | 96,1% (233) 0
3.Servicios de audicion y/o vista 40% (98) 9,1% (9) 79,5% (78) | 11,2 % (11)
gg‘;g‘(’)ﬁiﬁ;‘a 0 terapia 100% (245) 0 93.4% (229) | 6,5% (16)
5.Serviciod del habla o lenguaje | 78,3% (192) 0 76,5% (147) | 23,4% (45)
Sé?)g?i/:flos de educacion 100% (245) 0 52,29 (128) | 47,8% (117)
7.Servici ientacié
pjfé‘l’(;;'fc’z de orientacion 100% (245) | 38% (93) | 33,.8% (83) | 28,2 % (69)
8.Apoyo conductual 79,8% (194) | 14,4% (28) | 80,4% (156) | 5,2% (10)
- Seruicios de transporte y 71,8% (176) | 454% (80) | 50,5% (89) | 3.9% (7)
LD Erirenamiento de habilidades | 67,796 (166) | 33,79 (56) | 50% (98) | 7.2%(12)
11.C_oprd|naC|on entre diferentes 100% (245) 2.8% (7) 94,7% (232) 2.5% (6)
Servicios
12.Servivio de orientacion 100% (245) | 18,3% (45) | 76,7% (188) | 4,9% (12)
vocacional /profesional
13.Servicios de empleg o 46,5% (114) | 77.2% (88) | 15,7% (18) | 7% (8)
formacion para el empleo
14.0tros 0 0 0 0

Fuente: Base de datos de la investigacion 2019.

Autoras: Dra. Cecilia Garcia - Dra. Diana Rengifo

Los item 15 a 28 hacen referencia de las necesidades del grupo familiar, donde todos

mencionan a grupos de apoyo, dinero para ayudar a pagar los servicios, informacion

especifica sobre la discapacidad, informacion sobre donde conseguir servicios para su

familiar con discapacidad, informacién sobre dénde conseguir servicios para la familia; le
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siguen en frecuencia la necesidad de informacion sobre derechos legales en el 94,2%,

transporte 89,8%, formacion a los padres o a la familia 85,7% y apoyo a los hermanos de la

persona con discapacidad 80,8%.

Tabla 9. Distribucion sobre el tipo de servicios que las familias de los nifios/as y adolescentes
con discapacidad de la Unidad Educativa Especializada “Carlos Garbay” de la ciudad de
Riobamba, periodo marzo-abril 2019, necesitan y reciben.

Apoyos y servicios Es necesario Ninguno Alguno pero | Suficiente
insuficiente

15.Una persona de la familia o
externo que los reemplace enel | g 500 150 | 1306 (16) | 78.6% (96) | 8,2% (10)
cuidado de la persona con
discapacidad
16.Cuidador de la persona con 0 0 0 0
discapacidad 38,3% (94) 14,9% (14) 61% (58) 23,4% (22)
i;a(':?g;o para ayudarapagar 10s | 16000 245y | 77,10 (189) | 18.3% (45) | 4.5% (11)
18.Servicios de ayuda al
mantenimiento de la casa, apoyo 22,8% (56) 17,8% (10) 78,5% (44) 3,5% (2)
domeéstico (empleada)
19.Transporte 89,8% (220) | 28,6% (163) | 19,5% (43) | 6,3% (14)
20.Grupos de apoyo 100% (245) 40% (98) | 56,3% (138) 3,6% (9)
21.Orientacion con relacion a la 0 0 0 0
atencion a la discapacidad 100% (245) 16,7% (41) 78% (191) 5,3% (13)
22.Apoyo a los hermanos de la | g1 oy 198y | 17,60 (35) | 72,7% (144) | 9.6% (19)
persona con discapacidad
?;rhﬁ‘l’i;mac'on alospadresoala | g5 200 210y | 10%(21) | 90% (189) 0
24.Informacion especifica sobre 0 0 0 0
la discapacidad 100% (245) 5,7% (14) 91,4% (224) 2,8% (7)
25.Informacion sobre donde
conseguir servicios para su 100% (245) 18% (44) 78,7% (193) 3,2% (8)
familiar con discapacidad
26.Informacion sobre dénde
conseguir servicios para su 100% (245) 17,1% (42) 80% (196) 2% (5)
familia
Ize7d;rrggrma0|on sobre derechos | g4 05 (231) | 91,3% (211) | 7.8% (18) | 0,8% (2)
28.0tros 0 0 0 0

Fuente: Base de datos de la investigacion 2019.
Autoras: Dra. Cecilia Garcia - Dra. Diana Rengifo
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Calidad de vida

El Mapa de Calidad de Vida registra una serie de dimensiones que incluye: interaccion
familiar, rol parental, salud y seguridad, recursos y apoyo a la discapacidad, en donde se
identifican: un area critica cuando se trata de aspectos muy importantes o crucialmente
importantes para la familia sin embargo se sienten insatisfechos o muy insatisfecho, un area
fuerte cuando se trata de aspectos muy importantes o crucialmente importantes y estos se
sienten satisfechos o muy satisfechos, y un area neutral cuando es medianamente importante
y su grado de satisfaccidn es neutro.

- Lainteraccion familiar se presenté como area fuerte o neutra un 59,2% de los registros
en el mapa y como area critica un 40,8%.

- El rol parental se reflejo como area fuerte o neutra un 52,7% de los casos y como area
critica un 47,35%.

- En la salud y seguridad, la mayoria con el 66,9% lo percibe como un area critica,
mientras que el 33,1% de los encuestados la perciben como un area fuerte o neutra.

- Los recursos en términos generales, fue un area percibida como critica para el 75,5% de
los participantes y el 24,5% restante manifiesta que se trata de un area fuerte o neutra
para ellos.

- El Apoyo a la discapacidad es manifestado como un area critica en el 68,6% de los

encuestados y como area fuerte o neutra en el 31,4% restante.
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Grafico 4. Percepcion de la calidad de vida de las familias de los nifios/as y adolescentes con
discapacidad de la Unidad Educativa Especializada “Carlos Garbay” de la ciudad de
Riobamba, periodo marzo-abril 2019 segun las cinco dimensiones.
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Fuente: Base de datos de la investigacion 2019.
Autoras: Dra. Cecilia Garcia - Dra. Diana Rengifo.

4.2. Analisis bivariado

Se realiz6 un analisis estadistico empleando chi cuadrado para establecer la relacién entre las

diferentes variables obtenido tablas de 2x2 en cada una de los elementos de la encuesta, esto

permiti6 analizar la relacion entre las variables independientes: factores sociodemograficos,

tales como edad, sexo, etnia, procedencia, nivel socioecondmico, tipo de familia y nivel de

instruccion, asi como caracteristicas inherentes al miembro de la familia con discapacidad

como tipo y grado del mismo y la variable dependiente, en este caso, la calidad de vida
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discriminada como area critica o fuerte/neutra en cada una de las dimensiones que la integran:

interaccion familiar, rol parental, recursos, salud y seguridad y apoyo a la discapacidad.

4.2.1. Interacciéon familiar

La relacion entre la dimension interaccion familiar y las caracteristicas de la discapacidad

presentaron los siguientes resultados:

La relacidn entre interaccion familiar y grado de discapacidad de los nifios/as y
adolescentes, presentd un p-valor<0,05 evidenciando que existe diferencia
estadisticamente significativa entre ambas variables. EI OR demuestra que hay 2,755
veces mayor probabilidad de que las familias que tienen un miembro con un grado
severo/profundo de discapacidad, se percibe la interaccion familiar en el &rea critica,
respecto a los de leve/moderado.

La interaccion familiar al ser relacionada con el tipo de discapacidad, género de los
nifios/as y adolescentes con discapacidad, presentaron un p-valor>0,05 evidenciando
gue no existe diferencia estadisticamente significativa entre ambas variables.

La relacion entre interaccion familiar y edad del familiar con discapacidad, presento6
un p-valor<0,05 evidenciando que existe diferencia estadisticamente significativa
entre ambas variables. EI OR demuestra que hay un 2,765 de posibilidad que en las
familias que tienen miembros con discapacidad menores de 12 afios, perciban la
interaccion familiar en el &rea critica, respecto a los que tienen miembros con edad >
a 12 afios.

La relacion entre interaccion familiar con lugar de residencia y etnia presentaron un
p-valor<0,05 evidenciando que existe diferencia estadisticamente significativa entre
estas variables. EI OR presentd un IC por debajo de la unidad, por lo tanto, no existe
riesgo en esta relacion de variables, siendo la procedencia urbana y la etnia mestiza
factores de proteccidon para la dimensién de interaccion familiar.

La relacion entre interaccion familiar y tipo de familia, presenté un p-valor<0,05
evidenciando que existe diferencia estadisticamente significativa entre ambas

variables. EI OR demuestra que hay un 1,905 de posibilidad de que los pertenecientes
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a familias extensas o monoparentales perciban la interaccion familiar en el area
critica, respecto a los que tienen una estructura familiar de tipo nuclear.

La interaccion familiar al ser relacionada con el nivel educativo mas alto alcanzado
por el padre/madre o representante del miembro con discapacidad, presentd un p-
valor<0,05 evidenciando que existe diferencia estadisticamente significativa entre
ambas variables. EI OR demuestra que hay un 2,205 de posibilidad de que los que no
tienen estudios o solo primarios perciban la interaccion familiar en el area critica,
respecto a los que alcanzaron niveles de bachillerato o educacion superior.

La relacién entre interaccion familiar y nivel socioecondémico determinado por los
ingresos mensuales de la familia segun el salario minimo legal vigente (SMLV)
presentd un p-valor<0,05 evidenciando que existe diferencia estadisticamente
significativa entre ambas variables. EI OR demuestra que hay un 2,560 de posibilidad
de que los que tienen ingresos mensuales menores a 1 SMLV perciban la interaccion

familiar en el area critica, respecto a los que tienen un ingreso econémico mayor.

Tabla 10. Asociacion entre grado y tipo de discapacidad con calidad de vida, segun la
dimension interaccion familiar, de las familias de nifios/as y adolescentes de la Unidad
Educativa Especializada “Carlos Garbay” de la ciudad de Riobamba, periodo marzo-abril

2019.
Interaccion familiar
Variable Area Critica OR IC 95% Valor de p
Grado de discapacidad:
-Severo/profundo 2% 2,755 1,598-4,750 0,000
-Leve/moderado 28%
Tipo de discapacidad:
-Intelectual 82% 1,188 0,621-2,275 0,602
-Fisica 18%

Fuente: Base de datos de la investigacion 2019.
Autoras: Dra. Cecilia Garcia - Dra. Diana Rengifo.
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Tabla 11. Relacién entre factores sociodemograficos y calidad de vida segun la dimension
interaccion familiar, en las familias de nifios/as y adolescentes de la Unidad Educativa
Especializada “Carlos Garbay” de la ciudad de Riobamba, periodo marzo-abril 2019.

Variable Area critica OR IC 95% Valor de p
Edad:

< 12 afios 60% 2,765 1,635-4,676 0,000
>12 afios 40%

Sexo:

-Masculino 61% 0,774 0,455-1,315 0,343
-Femenino 39%

Etnia:

-Mestiza 76% 0.365 0,181- 0,739 0,004

-Indigena/ Afrodescendiente 24%
Procedencia:

-Urbano 56% 0,573 0,337-0,972 0,038
-Rural 44%

Tipo de familia:

-Extensa/Monoparental/Otro 64% 1,905 1,130-3,211 0,015
-Nuclear 36%

Nivel de instruccion:

-Sin estudios-estudios 49%

primarios 51% 2,205 1,300-3,740 0,003

-Bachillerato/superiores
Nivel socioeconémico:
<1 SMLV 43% 2,560 1,147-4,458 0,001
Desde 1 SMLV 57%

Fuente: Base de datos de la investigacion 2019.
Autoras: Dra. Cecilia Garcia - Dra. Diana Rengifo.

4.2.2. Rol parental

La relacion entre la dimensién rol parental y las caracteristicas de la discapacidad presentaron

los siguientes resultados:

e La relacion entre rol parental y grado de discapacidad del familiar, presenté un p-
valor<0,05 evidenciando que existe diferencia estadisticamente significativa entre
ambas variables. El OR demuestra que hay un 5,126 de posibilidad que en las familias
con miembro que tienen un grado severo/profundo de discapacidad, perciban el rol

parental en el area critica, respecto a los que tienen leve/moderado.
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El rol parental al ser relacionada con el tipo de discapacidad, presenté un p-
valor>0,05 evidenciando que no existe diferencia estadisticamente significativa entre
ambas variables.

La relacion entre rol parental y edad del familiar con discapacidad, presentd un p-
valor<0,05 evidenciando que existe diferencia estadisticamente significativa entre
ambas variables. EI OR demuestra que hay un 1,752 de posibilidad de que los casos
con familias que tienen nifios/as menores de 12 afios, perciben el rol parental en el
area critica, respecto a las que tienen miembros con edad >12 afios.

La rol parental al ser relacionada con el género de los nifios/as y adolescentes con
discapacidad, tipo de familia, lugar de residencia, etnia, nivel educativo e ingresos
mensuales, presentaron un p-valor>0,05 evidenciando que no existe diferencia

estadisticamente significativa entre estas variables.

Tabla 12. Asociacion entre grado y tipo de discapacidad con calidad de vida, segun la
dimensién rol parental, de las familias de nifios/as y adolescentes de la Unidad Educativa

Especializada “Carlos Garbay” de la ciudad de Riobamba, periodo marzo-abril 2019.

Variable Area critica OR IC 95% Valor de p
Grado de

discapacidad:

-Severo/profundo 77,6% 5126 2,926-8,978 0,000
-Leve/moderado 22,4%

Tipo de

discapacidad:

-Intelectual 81% 1,188 0,621-2,275 0,815
-Fisica 19%

Fuente: Base de datos de la investigaciéon 2019.
Autoras: Dra. Cecilia Garcia — Dra. Diana Rengifo.
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Tabla 13. Relacion entre factores sociodemograficos y calidad de vida, segun la dimension
rol parental, de las familias de nifios/as y adolescentes de la Unidad Educativa Especializada
“Carlos Garbay” de la cuidad de Riobamba, periodo marzo-abril 2019,

Variable Area critica OR IC 95% Valor de p
Edad:

< 12 afios 52,6% 1,752 1,054-2,913 0,030
>12 anos 47,4%

Sexo:

-Masculino 63,8% 0,944 0,559-1,594 0,829
-Femenino 36,2%

Etnia:

-Mestiza 79,3% 0,504 0,250 - 1,017 0.053

-Indigena/ Afrodescendiente 20,7%
Procedencia:

-Urbano 58,6% 0,660 0,391-1,114 0,119
-Rural 41,4%

Tipo de familia:

-Extensa/Monoparental/Otro 57,8% 1,265 0,764-2,097 0,361
-Nuclear 42,2%

Nivel de instruccion:

-S_m es.tudlos-estudlos 39,7% 1147 0,684 — 1,02 0,604
primarios

-Bachillerato/superiores 60,3%

Nivel socioeconémico:

<1 SMLV 36,2% 1,586 0,920-2,734 0,096
Desde 1 SMLV 63,8%

Fuente: Base de datos de la investigacion 2019.
Autoras: Dra. Cecilia Garcia y Diana Rengifo.

4.2.3. Salud y seguridad

La relacion entre la dimension salud y seguridad con las caracteristicas de la discapacidad

presentaron los siguientes resultados:

e Larelacion entre salud y seguridad y grado de discapacidad del familiar, present6 un
p-valor<0,05 evidenciando que existe diferencia estadisticamente significativa entre
ambas variables. EI OR demuestra que hay un 3,119 de posibilidad que las familias
con miembros que tienen un grado severo/profundo de discapacidad perciban la salud
y seguridad en el area critica, respecto a los que tienen leve/moderado.

e Lasalud y seguridad al ser relacionada con el tipo de discapacidad, presenté un p-
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valor>0,05 evidenciando que no existe diferencia estadisticamente significativa entre
ambas variables.

e La relacion entre la dimensién salud y seguridad con la etnia presentaron un p-
valor<0,05 evidenciando que existe diferencia estadisticamente significativa entre
estas variables. EI OR presentd un IC por debajo de la unidad, por lo tanto, no existe
riesgo en esta relacion de variables, siendo la etnia mestiza un factor de proteccion
para la dimension de salud y seguridad.

e La relacion entre salud y seguridad con la edad del familiar con discapacidad, sexo,
tipo de familia, procedencia, nivel de instruccion y nivel socioeconémico,
presentaron un p-valor>0,05 evidenciando que no existe diferencia estadisticamente

significativa entre estas variables.

Tabla 14. Asociacion entre grado y tipo de discapacidad con calidad de vida, segun la
dimension salud y seguridad, de las familias de nifios/as y adolecentes de la Unidad Educativa
Especializada “Carlos Garbay” de la ciudad de Riobamba, periodo marzo-abril 2019

Variable Area critica OR IC 95% Valor de p
Grado de

discapacidad:

-Severo/profundo 67,1% 3,119 1,796-5416 0,000
-Leve/moderado 32,9%

Tipo de

discapacidad:

“Intelectual 81.1% 1,140 0,588-2,210 0,699
-Fisica 18,9%

Fuente: Base de datos de la investigacion 2019.
Autoras: Dra. Cecilia Garcia — Dra. Diana Rengifo.
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Tabla 15. Relacion entre factores sociodemograficos y calidad de vida, segun la dimension
salud y seguridad, de las familias de nifios/as y adolescentes de la Unidad Educativa
Especializada “Carlos Garbay” de la cuidad de Riobamba, periodo marzo-abril 2019.

Variable Area critica OR IC 95% Valor de p
Edad:

< 12 afios 48,2% 1,423 0,829-2,444 0,200
>12 anos 51,8%

Sexo:

-Masculino 62,8% 0,798 0,454-1,403 0,433
-Femenino 37,2%

Etnia:

-Mestiza 80,5% 0,390 0,164 — 0,928 0.029

-Indigena/ Afrodescendiente 19,5%
Procedencia:

-Urbano 61,6% 0,758 0,432-1,330 0,334
-Rural 38,4%

Tipo de familia:

-Extensa/Monoparental/Otro 56,1% 1,187 0,696-2,024 0,530
-Nuclear 43,9%

Nivel de instruccion:

-S_m es.tudlos-estudlos 40,9% 1461 0,834-2.560 0,184
primarios

-Bachillerato/superiores 59,1%

Nivel socioeconémico:

<1 SMLV 32,9% 1,317 0,731-2,370 0,359
Desde 1 SMLV 67,1%

Fuente: Base de datos de la investigacion 2019.
Autoras: Dra. Cecilia Garcia - Dra. Diana Rengifo

4.2.4. Recursos Familiares

La relacion entre la dimension recursos Y las caracteristicas de la discapacidad presentaron

los siguientes resultados:

e La relacion entre recursos familiares y grado de discapacidad del familiar, presentd
un p-valor<0,05 evidenciando que existe diferencia estadisticamente significativa
entre ambas variables. El OR demuestra que hay un 3,873 de posibilidad que las
familias con miembros que tienen un grado severo/profundo de discapacidad perciban
los recursos familiares en el area critica, respecto a las que tienen leve/moderado.

e Los recursos familiares al ser relacionados con el tipo de discapacidad, presenté un
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p-valor<0,05 evidenciando que existe diferencia estadisticamente significativa entre
ambas variables. EI OR demuestra que hay un 2,214 de posibilidad que en los casos
con discapacidad intelectual, perciban la dimension recursos familiares en el area
critica, respecto a los que tienen discapacidad fisica.

e La relacidn entre recursos familiares con edad, sexo del familiar con discapacidad, ,
tipo de familia, procedencia y nivel socioeconomico, presentaron un p-valor>0,05
evidenciando que no existe diferencia estadisticamente significativa entre estas
variables.

e La relacion entre la dimension recursos familiares con la etnia presentaron un p-
valor<0,05 evidenciando que existe diferencia estadisticamente significativa entre
estas variables. EI OR presentd un IC por debajo de la unidad, por lo tanto, no existe
riesgo en esta relacion de variables, siendo la etnia mestiza un factor de proteccion
para la dimension de recursos familiares.

e Los recursos familiares al ser relacionados con el nivel educativo més alto alcanzado
por el padre/madre o representante del miembro con discapacidad, presenté un p-
valor<0,05 evidenciando que existe diferencia estadisticamente significativa entre
ambas variables. El OR demuestra que hay un 1,961 de posibilidad que en las familias
con representantes que no tienen estudios o solo primarios perciban los recursos en
el area critica, respecto a los que alcanzaron niveles de bachillerato o educacion

superior.

Tabla 16. Asociacion entre grado y tipo de discapacidad con calidad de vida, segin la
dimension recursos, de las familias de nifios/as y adolescentes de la Unidad Educativa
Especializada “Carlos Garbay” de la ciudad de Riobamba, periodo marzo-abril 2019.

Variable Avrea critica OR IC 95% Valor de p

Grado de

discapacidad:

-Severo/profundo 65.9% 3,873 2,090-7,177 0,000

-Leve/moderado 34,1%

Tipo de discapacidad:

-Intelectual

-Fisica 83,8% 2!214 11126‘4,356 0,019
16,2%

Fuente: Base de datos de la investigacion 2019.
Autoras: Dra. Cecilia Garcia — Dra. Diana Rengifo.
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Tabla 17. Relacién entre factores sociodemogréaficos y calidad de vida, segin la dimension
recursos, de las familias de nifios/as y adolescentes de la Unidad Educativa Especializada
“Carlos Garbay” de la cuidad de Riobamba, periodo marzo-abril 2019.

Variable Area critica) OR IC 95% Valor de p
Edad:

< 12 afios 43,8% 0,779 0,435-1,396 0,401
>12 anos 56,2%

Sexo:

-Masculino 63,2% 0,797 0,429-1,483 0,474
-Femenino 36,8%

Etnia:

-Mestiza 81,1% 0,306 0,104 - 0,901 0.024

-Indigena/ Afrodescendiente 18,9%
Procedencia:

-Urbano 61,6% 0,688 0,368-1,288 0,241
-Rural 38,4%

Tipo de familia:

-Extensa/Monoparental/Otro 57,3% 1,533 0,854-2,752 0,151
-Nuclear 42,7%

Nivel de instruccion:

-Sin estudios-estudios 41,6%

primarios 1,961 1,031-3,728 0,038
-Bachillerato/superiores 58,4%

Nivel socioecon6mico:

<1 SMLV 33,5% 1,656 0,846-3,242 0,139
Desde 1 SMLV 66,5%

Fuente: Base de datos de la investigacion 2019.
Autoras: Dra. Cecilia Garcia — Dra. Diana Rengifo.

4.2.5. Apoyo a la discapacidad

La relacién entre la dimension apoyo a la discapacidad y las caracteristicas de la

discapacidad, presentaron los siguientes resultados:

e La relacion entre apoyo a la discapacidad y grado de discapacidad del familiar,
presentd un p-valor<0,05 evidenciando que existe diferencia estadisticamente
significativa entre ambas variables. EI OR demuestra que hay un 3,133 de posibilidad
que las familias que tienen un miembro con un grado severo/profundo de
discapacidad perciban la dimensién apoyo a la discapacidad en el area critica,

respecto a los que tienen leve/moderado.
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e Ladimension apoyo a la discapacidad al ser relacionado con el tipo de discapacidad,
presentd un p-valor<0,05 evidenciando que existe diferencia estadisticamente
significativa entre ambas variables. EI OR demuestra que hay un 2,185 de posibilidad
que las familias con un miembro con discapacidad intelectual perciban el apoyo a la
discapacidad en el &rea critica, respecto a los de discapacidad fisica.

e La relacion entre apoyo a la discapacidad con la edad, sexo del familiar con
discapacidad, tipo de familia, etnia, lugar de residencia, nivel socioeconémico y
mayor nivel educativo alcanzado por el representante, presenté un p-valor>0,05

evidenciando que no existe diferencia estadisticamente significativa entre estas

variables.

Tabla 18. Asociacién entre grado y tipo de discapacidad con calidad de vida, segun la dimensién
apoyo a la discapacidad, de las familias de nifios/as y adolescentes de la Unidad Educativa

Especializada “Carlos Garbay” de la ciudad de Riobamba, periodo marzo-abril 2019.

Variable Area critica OR IC 95% Valor de p
Grado de

discapacidad:

-Severo/profundo 66,7% 3,133 1,791-5,481 0,000
-Leve/moderado 33,3%

Tipo de

discapacidad:

-Intelectual 84.5% 2,185 1,143-4,174 0,017
-Fisica 15,5%

Fuente: Base de datos de la investigacion 2019.
Autoras: Dra. Cecilia Garcia — Dra. Diana Rengifo.
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Tabla 19. Relacion entre factores sociodemograficos y calidad de vida, segun la dimension
apoyo a la discapacidad, de las familias de nifios/as y adolescentes de la Unidad Educativa
Especializada “Carlos Garbay” de la cuidad de Riobamba, periodo marzo-abril 2019.

Variable Area critica OR IC 95% Valor de p
Edad:

< 12 afos 41,7% 0,627 0,365-1,079 0,091
>12 afios 58,3%

Sexo:

-Masculino 63,7% 0,894 0,507-1,577 0,699
-Femenino 36,3%

Etnia:

-Mestiza 83,3% 0,833 0,391-1,775 0,636

-Indigena/ Afrodescendiente 16,7%
Procedencia:

-Urbano 64,3% 1,088 0,622-1,901 0,769
-Rural 35,7%

Tipo de familia:

-Extensa/Monoparental/Otro | 57,7% 1,477 0,859-2,539 0,157
-Nuclear 42,3%

Nivel de instruccion:

-S/Estudios-estudios 38,1% 1,019 0.584-1,777 0,048
primarios

-Bachillerato/superiores 61,9%

Nivel socioeconémico:

<1 SMLV 28,6% 0,700 0,395-1,241 0,221
Desde 1 SMLV 71,4%

Fuente: Base de datos de la investigacion 2019.
Autoras: Dra. Cecilia Garcia — Dra. Diana Rengifo.

4.3. Entrevistas en profundidad

Se realizd el analisis de las entrevistas elaboradas a las 10 familias consideradas informantes
clave por localizarse en el area critica del Mapa de Calidad de Vida, se identificaron las
coincidencias en las narraciones de acuerdo a cada dimension de la calidad de vida familiar
estableciéndose similitudes de sus respuestas con los resultados de las encuestas,
corroborando las necesidades de mayor importancia que se demostraron insatisfechas con lo

cual se elabord un plan de accién.
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Interaccion familiar

“El papad de mi hija solo pasa borracho ya he hablado, le he dicho ve cambia por tu hija, la
unica hija que tienes, que vas a seguir tomando, dice que ya va a cambiar, pero no, sigue
con lo mismo” N° 21

“Con el papd de mi hija no se puede contar para nada” “Porque con el papd, como le digo
no es ningun apoyo para nada, porque ya se le dice deja de tomar, trabaja, salgamos juntos
adelante entre los 3 que somos, pero no, no hace caso” N° 21

“El dinero si es necesario, pero es mas lo afectivo que lo econémico, porque si yo algun dia
no estoy, si quisiera que el papa se haga cargo de él y le conozca como es, que le gusta y no
le gusta y sus sentimientos.” N° 44

“La relacion del papa con el nifio no puedo estar 100% segura que realmente le tiene un
afecto tan grande como a un hijo, el busca pretextos que trabaja, que tiene que hacer tal
cosa, no le brinda esa atencion que necesita como venir un fin de semana, llevarle al parque
a pasear conocerle més lo que le gusta o no irle conociendo, en lugar de convivir con el hijo
me pregunta a mi que no mas hace, tiene que conocer sus sentimientos. ” N° 44

“Mi hija no sabe querer ir a la escuela diciendo que tal vez mi esposo me ha de pegar, porque
mi esposo me pega delante de ella y ella se queda asustada.” N° 96

Los entrevistados integran familias tanto nucleares como monoparentales, a través de sus
opiniones en el andlisis de las narraciones se evidencian problemas como: falta de apoyo
entre sus miembros para lograr sus metas por la presencia de alcoholismo, violencia
intrafamiliar, ausencia de padres y falta de muestras de afecto. Esto corrobora a los datos
obtenidos en los resultados cuantitativos donde se evidencia la insatisfaccion de su calidad

de vida en relacion a la dimensidn interaccion familiar.
Rol parental

“Seguir con mi hija adelante la discapacidad de mi hija me ha hecho pensar un poco mas,
sequir adelante, guiarla y sacarla adelante a ella y luchar por ella” N°21

“A raiz que se murié mi esposa mis hijos se quedaron al cuidado de mi mama, se ha hecho
mas dificil en este caso para mi mama, porque ella es la que les cuida y ella es una persona
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de edad, pero les brinda todo el apoyo y les ensefia cosas para que puedan ser mas
independientes. Mis hijos le dicen mamita. Son bien apegados a ella”. N°38

“Despues del accidente de transito que tuvimos con mi familia nos separamos totalmente
con mi esposo, mi hijo estaba a cargo de la abuela paternay a ella le habian informado que
es lo que tenia y que podia quedar con alguna discapacidad, yo no sabia de eso, por el
accidente, mi familia se hizo cargo de mi hijo hasta yo sanarme y ellos le cuidaron” N° 92

“La terapia le hace falta mas, porque amor y tiempo yo si me dedico a él, a partir que él
llega de la escuelita yo paso al 100% con él, jugamos, nos reimos y yo también le hago
terapia en casa” N° 92

En el anélisis de las entrevista en relacion al rol parental, no se evidencia abandono al nifio/a
y adolescente con discapacidad ya que alguno de sus miembros esta encargado del cuidado
y orientacion, este rol en la mayoria de casos es asumido por la madre, observandose que a
menor edad del miembro con discapacidad requiere mayor ensefianza y dedicacion para asi
tener un mejor desenvolvimiento e independencia en relacion al grado de discapacidad, esta

informacion concuerda con el resultado de las encuestas.
Salud y Seguridad

“Si se gasta bastante en los controles médicos, toca buscar particularmente y en otros
lugares porque acé no hay especialistas que nos ayuden con nuestros hijos, es muy dificil”
N° 23

“Tal vez una ayuda emocional, uno no sabe cémo sobrellevar la situacién muchas veces,
uno siente que ya no puede méas y no tengo la ayuda del papa de mijo, solo de mis hijos
mayores, a veces me siento sola”. N° 28

“Yo pienso que, si necesitariamos una ayuda psicologica, todos, mi segundo hijo él sigue
psicologia y un dia lleg6 y me dijo que él necesitaba ser tratado psicolégicamente, él me
pidi6, pero lastimosamente no podemos coger turno y tampoco podemos pagarle. El dice
que necesita porque é/ necesita superar todo para poder ayudar a los demds” N°38

“...al inicio le hicieron pruebas a los nifios, pero no nos dieron un diagnostico certero, les
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iban a hacer unas pruebas mas especificas, creo que era el cariotipo, pero ya mi esposa se
puso muy enferma que a los pocos afos fallecid, y desde entonces ya no se han realizado
mas examenes de esos por el precio” N°38

“Cuando me dijo la psicologa de Ambato todo lo que iba a venir, se me vino el mundo
encima, pero después ahora doy gracias a Dios porque mi hijo nos ensefi6 a ser mas
humanos y a seguir adelante” N°40

“El recibia terapias en el Hospital Docente y luego en el seguro después en la escuelita .
N°72

“Si triste y deprimida constantemente porque no sé qué mds hacer, a donde mads acudir y
que me ayuden mas que todo con las terapias porque a donde sea que vayamos o a algun
otro lugar si cuesta unos 15 minutos o 20 ya cuesta unos 10 dolares dependiendo del tipo de
terapia” N°92

Posterior al andlisis de las entrevistas la dimension salud y seguridad la cual corresponde al
bienestar fisico y mental de la familia, manifiestan el apoyo de instituciones de salud publicas
en cuanto a terapias las mismas que son suficientes, por lo que han acudido a tratamientos
privados que resultan costosos que impide un tratamiento continuo. Ademas, existe
afectacion en la salud mental, muchos refieren tristeza, esto se relaciona con el grado de

discapacidad de los nifios requiriendo mayor demandan de servicios de salud.

Sin embargo, se recalca que si existe afectacion en esta dimensién, reflejado por medio de
las entrevistas, donde las familias expresaron de manera libre sus sentimientos, lo que no se

pudo evidenciar con el analisis cuantitativo.

Recursos Familiares
“Cambio todo ya no pude acabar el colegio, no conseguia trabajito para poder comprar la

medicacion” es que con el poco dinero que reunimos no nos alcanza para el arriendo ni la
comida” N° 21

“No puedo salir a buscar trabajo porque no tengo con quien dejarle a mi hija, solo lavo
platos de vez en cuando, cuando me llama la sefiora” N° 21
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Mi vida cambid porque mis proyectos eran otros y al ver que mi hijo tenia un problema de
discapacidad me dedique a estar al 100% con él a cuidarle y ya no podia hacer lo que yo
queria, yo tenia planes de seguir adelante con mis estudios y sacarle adelante a mi hijo. N°92

“Yo ademds cuando estaba embarazada de él estaba estudiando, siempre me ha gustado la
enfermeria y entonces nacio él y ya tocaba estar en terapias que ya una cosa otra cosa y ahi
se termino todo y ya mas dedicacion hacia él y ahi se acabo todos los sueiios que uno tenia”

N°98

“Mi vida cambi6 en lo social, no podemos estar en la sociedad, por el comportamiento de
mi hijo, nosotros nos vamos a algun lado y no podemos estar mucho tiempo con él, porque
no tolera mucha gente”” N°98.

“Mi esposo trabaja, pero él gana el basico y con eso no nos estd avanzando”. N°98

Las familias entrevistadas en conjunto, reciben ingresos inferiores a dos salarios minimos,
ademas su economia se ve afectada ya que los ingresos provienen en su mayoria de un solo
miembro sin lograr cubrir las necesidades que requieren. Debido al cuidado que demanda el
miembro con discapacidad manifiestan falta de tiempo para perseguir sus intereses
individuales como continuar con estudios, conseguir empleo e interrelaciones fuera del
entorno familiar, lo antes mencionado se relaciona con los datos obtenidos en el anélisis
cuantitativo donde se muestra que el nivel de instruccion es un factor que interviene en la

obtencion de recursos para lograr una adecuada calidad de vida familiar.

Apoyo a la discapacidad

“De mis padres recibimos ayuda gracias a Dios, si ellos nos ayudan, nos toca hacer lo mejor
para mijo, de ahi habiendo como si, si necesitaria que alguien nos ayude econémicamente,
seria bueno o, aunque sea animicamente” N°23

“Mi nifio estaba en otra escuela el lloraba, yo no sabia porque, él no me avisaba, yo un dia
fui a la escuela y una nifia me dijo el profesor le pegd a su hijo, se burlan de él porque no
puede hablar y le quitan las cosas y por eso la psicloga me recomendd que le cambia a esta
escuela especial” N° 72
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“Mi pareja trabaja y la ayuda que recibimos de Manuel Joaquin Gallegos Lara cubre para
mi hijo con las justas, pero para los demas no, porque hay que comprar medicina, el
transporte y si me llega a faltar dinero”. N° 92

“Solo la fundacion Manuel Joaquin Gallegos y la escuela con lo que es la educacion, pero
le falta terapia porque él no tiene el avance de lo que es el estudio”. N° 92

“No recibo nada, no quisieron dar nada los de Joaquin Gallegos aqui me hicieron oficio 2
veces diciendo que la guagua tiene que coger el bono, pero no me dieron me dijeron has
tenido una sola hija, ustedes son suficiente de mantenerse y defenderse, has tenido una sola
hija y ustedes son jovenes y no quisieron ayudar”. N°96

Posterior al analisis de las entrevistas en cuando a la dimensién apoyo para personas con
discapacidad arrojo falta de apoyo por instituciones gubernamentales y locales en la parte
econdmica y actividades comunitarias sin discriminar el tipo y grado de discapacidad, por lo
gue ameritan programas de concientizacion ciudadana en torno al trato para lograr ser

incluidos en la sociedad.

En términos generales, es posible afirmar, con base a las expresiones de los informantes
claves entrevistados, que a través de este instrumento lograron expresar sus sentimientos y
emociones una forma mas libre que en las encuestas, algunos se sintieron en confianza como
para revelar problemas familiares delicados y todos aprovecharon la entrevista para expresar

con mas detalles las necesidades sentidas.

Estas entrevistas coinciden en gran parte con los datos obtenidos en el Mapa de Calidad de

Vida, y permitio sentar las bases para el disefio del plan de accion.
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CAPITULO V

DISCUSION

Los representantes que participaron en la investigacion fueron de género femenino en el
80,4%, su edad oscild entre afios 15 a 80 afios, con una Media de 42 afios, su estado civil un
47,8 % estaban casados. Cifras que concuerdan con el estudio de Barcena, Guevara y Alvarez
(2017), en la que 81,2% de los representantes eran mujeres, con Media de edad era de 45

afios y el 54,1 % casados.

En relacién a la situacion laboral del representante, el 40% trabaja a tiempo parcial, seguido
del 28,2% que tiene un trabajo a tiempo completo, un 26,9% se encuentra inactivo y el 4,9%
estan desempleados, pero buscando trabajo. En cuanto al nivel socioeconémico el 51,8%
llegaa 1 SMLV que corresponde a clase media baja, y el 31% de las familias corresponde a
clase pobre y percibe menos de 1 SMLYV, estas cifras coinciden con lo referido en el estudio
de Barcena, Guevara y Alvarez (2017) donde el 46,5 % de los padres de nifios y adolescentes
con discapcaidad tenian un ingreso mensual de 6799 pesos (pesos mexicanos equivalentes a
353,85 $), el 50 % se dedica a labores del hogar y solo el 50% restante posee un trabajo

remunerado.

Resalta la importancia de lo que manifiesta la OMS (2011) acerca de la tendencia de las
familias con miembros con discapacidad, quienes presentan graves carencias, déficit de
insumos, servicios basicos y necesidades economicas, lo cual empeora la situacion del nifio

0 adolescente con discapacidad.

El 45,3 % de los participantes corresponde a familias nucleares, seguida de monoparentales
un 27,3%, familias con estructura extensa un 22,4%. En este sentido es importante resaltar
que la presencia de los padres es un factor importante en la estabilidad psicoemoncional y

desarrollo cognitivo de los hijos con discapacidad, logrando inculcar la autoestima,
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autonomia, un buen clima afectivo, por lo tanto es beneficioso la presencia de ambos padres

en el hogar segun Barreto, Sanchez, Ibarluzea, Andiarena y Arranz (2017).

Las personas que contestaron la encuesta fueron los padres en el 81,2% de los casos, mientras
que en el 18,8% restante se tratd de hermanos, abuelos, tios, demostrando la existencia de
familias extensas y las llamadas familias de tres generaciones, siendo una de las mas comunes
a nivel mundial, cuya caracteristica principal es la presencia de los abuelos, Minuchin y
Fishman (2004). En este sentido, la investigacion determind que el 45,3% pertenecian a
familias nucleares, un 27,3% monoparental y 22,4% extensas.

Con respecto al nivel educativo més alto alcanzado de los padres o representantes, un 50,2%
tienen estudios secundarios, 33,9% estudios primarios, 11,4% estudios superiores y un 4,5%
corresponde a personas analfabetas. En concordancia con Barcena, Guevara y Alvarez
(2017), quien en su estudio describe que el 4,7% de los padres no habian recibido educacion
escolar.

En relacién a las caracteristicas del miembro de la familia con discapacidad, en nuestro
estudio el 64,5% de los nifios/as y adolescentes de la institucion fueron de sexo masculino,
su edad estuvo comprendida entre los 3 a 19 afios, con una Media de 12 afios de edad, el
nivel educativo maximo alcanzado de su mayoria fue primario en un 75.5% y secundario
en un 23,7 % , coincide en los dos primeros datos con lo sefialado por Barcena, Guevara y
Alvarez (2017), en su estudio el 62% eran varones entre 12 a 18 afios, sin embargo el nivel
de estudios secundario se registro por debajo, tal vez debido a las edades de los participantes,
CUYOS rangos eran menores en su mayoria. Respecto al género, también coincide con las
cifras que maneja el CONADIS, cuyos registros sefialan un 56,17 % de sexo masculino
(Ministerio de Salud Publica. CONADIS, 2019).

En relacion al grado de discapacidad el 56,3% presentan severa/grave, por encima de lo

establecido a nivel nacional segin el CONADIS, cuyas cifras se encuentran en un 34,68 %,

igualmente, en cuanto al tipo de discapacidad méas frecuente que manifestaron los

representantes fue la intelectual con un registro del 64%, seguida de fisica con 15,1%,

deficiencias del habla o lenguaje con 8,6%, finalmente la deficiencia visual un 7,3%, datos

en concordancia con el carnet que proporciona el CONADIS, donde la discapacidad
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intelectual en nuestro estudio fue la mas frecuente con un 80,4% de los casos, seguido de la
discapacidad fisica con 19,6% (Ministerio de Salud Publica. CONADIS, 2019). Igualmente,
concuerda con el estudio de Barcena, Guevara y Alvarez (2017), quienes indican en sus
hallazgos que la discapacidad mas frecuente fue de tipo intelectual en un 46,5 %, seguido de

auditiva con 30,8 %, motriz 15,7 %y visual 1,7%.

En el listado de apoyo y servicios, todos los participantes sefialaron la necesidad de equipo
especial para ayudar a su familiar a vivir, aprender y crecer, de igual manera las necesidades
de servicios de salud, educacién especial, fisioterapia, servicios de orientacion psicolégica,
coordinacion entre los diferentes servicios como el de orientacion vocacional. En cuanto a
los requerimientos de la familia se encontraron ayuda econdmica para pagar los servicios,
grupos de apoyo, informacién especifica sobre discapacidad, informacion sobre derechos
legales en un 94,2%, transporte 89,8 %. Todo ello concuerda con lo que manifiestan la OMS
(2011), Aranda y Pando (2013), Alvarez (2015), Medellin, Rivera, Lépez, Kanan y
Rodriguez-Orozco (2012), Cunha, Paz-Lourido y Verger (2016) y Ararteko (2015), quienes
sefialan la amplia gama de necesidades que presenta una familia con un miembro con alguna
discapacidad, incluyendo necesidades econémicas, alimentacion, vivienda, apoyo de la red

de salud, deporte, distracciéon, espiritualidad, informacion y educacion.

En cuanto al analisis de la calidad de vida a través de la encuesta valorada en las 5

dimensiones se observo que:

La interaccion familiar se present6 como area fuerte o neutra un 59,2% de los registros en el
mapa y como area critica un 40,8%, este aspecto es posible explicarlo bajo la afirmacion de
Medellin, Rivera, Lopez, Kanan y Rodriguez-Orozco (2012), quienes sefialan que los
acontecimientos vitales estresantes provocan cambios en la vida familiar y el enfrentamiento
de tales situaciones modifican los estilos de vida y funcionamiento de la familia, tanto de

forma individual como para sus miembros.

El rol parental se reflejé como area fuerte o neutra un 52,7% de los casos y como area critica
un 47,35%, partiendo de la estructura familiar extensa y con tres generaciones que se registro

en el estudio, es posible que se dificulte el reconocimiento de las jerarquias y roles que
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cumplen cada uno de sus miembros, aspectos que permiten la regulacion y organizacion de
la convivencia para un mejor funcionamiento de la familia y para que la convivencia se

desarrolle de forma arménica (Gallego, 2012).

En la salud y seguridad, la mayoria con el 66,9% lo percibe como un area critica, mientras
que el 33,1% de los encuestados perciben como un area fuerte o neutra. Al respecto, sefialan
Cuba-Fuentes, Romero-Albino y Cuellar-De la Cruz (2014), que la enfermedad fisica o
mental de uno de los miembros puede causar disfuncion en el sistema familiar, alterando las
relaciones de cada uno, generando estrés y enfermedad en los demas miembros, mientras
que un sistema familiar saludable de cada uno de sus miembros influye en el estado

emocional y en el comportamiento de esta.

Los recursos en términos generales, fue un &rea percibida como critica para el 75,5% de los
participantes y el 24,5% restante manifiesta que se trata de un area fuerte o neutra, en este
sentido, Ararteko (2015), afirma que las familias requieren la obtencion de recursos y
prestaciones necesarias que permitan el desarrollo de cada miembro con la mayor plenitud
que sea posible de alcanzar y segin la OMS (2011), esto es particularmente grave en las
familias con miembros que presentan discapacidad.

El apoyo a la discapacidad es manifestado como un area critica en el 68,6% de los
encuestados y como area fuerte o neutra en el 31,4% restante, en los sefialamientos de Puello,
Silva y Silva (2014) advierte que cualquier elemento que afecte a un miembro, afecta a los
demas y viceversa, provocando cambios en las funciones y en su capacidad de adaptarse a
nuevas situaciones sociales o acontecimientos vitales, por lo tanto, las familias con algun
miembro que presente discapacidad, requiere una serie de recursos para su familiar y para la
familia en general, desde econémicos, hasta recreativos, educativos, informativos y
espirituales, Aranda y Pando (2013), Alvarez (2015).

La verificacion de posibles asociaciones entre variables, permitié establecer una asociacion
significativa ente el grado de discapacidad y todas las dimensiones del instrumento de
calidad de vida, contrario a lo descrito por Cérdova y Andrade (2008), asi como Lumani y

Cordova (2014), quienes no encontraron diferencias significativas entre grado ni tipo de
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discapacidad.

Respecto al diagnostico inferencial se pudo constatar que interaccién familiar se asocia con
nivel bajo de instruccion de los padres, con familias que presentan ingresos menores a
1SMLV, edad menor de 12 afios, y tipologia familiar monoparental o extensa. Coincide con
Lumani y Coérdova (2014) en el aspecto econdmico y no coinciden con los obtenidos por
Cordova y Andrade, quienes no encontraron diferencias estadisticas entre esta dimension y
las variables tipo de discapacidad, edad y género de los participantes. En comparacién con el
estudio de Aya-Goémez, Cérdova-Andrade y Leonor (2013), coincide respecto a la diferencia
estadistica entre interacccion familiar y tipologia familiar, en este caso la relacion fue con
familias monoparentales. Por otra parte se evidencio que el pertenecer a la etnia meztiza
y residir en un sitio urbano son factores protectores para una mejor calidad de vida.

En este estudio el rol parental solo se relacion6 con la edad del paciente, mientras que en el
estudio de Cordova y Andrade (2008), Lumani y Cérdova (2014), estudios en los cuales sélo
se relacion6 con ingresos familiares, al igual que el estudio de Aya-Gomez, Cérdova-
Andrade y Leonor (2013) quienes unicamente encontraron relacion entre esta dimension y el
estatus econémico.

Salud y seguridad evidenci6 diferencia significativa con gravedad de la discapacidad, a
diferencia, de los estudios de: Aya-Gdémez, Cérdova-Andrade y Leonor (2013) asi como el
de Lumani y Cérdova (2014) la relacién se present6 con bajo ingreso econémico y bajo nivel
de instruccion de los padres. Ademas, se evidencid que el pertecer a la etnia meztiza es un
factor protector para percibir una adecuada calidad de vida.

En cuanto a los Recursos familiares presentd diferencias significativas con el nivel de
instruccion de los padres, donde concuerda con los resultados de Aya-Gomez, Cordova-
Andrade y Leonor (2013) respeto al bajo nivel de instruccion de los mismos.

A partir del anélisis del Mapa de Calidad de Vida Familiar fueron verificados los indicadores
de nivel de satisfaccion e importancia reconociendo las necesidades méas sentidas de los

participantes, esto permitid seleccionar los informantes claves que resultaron ser las familias
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ubicadas en la zona critica del mapa a quienes se les realizo la entrevista en profundidad, lo
cual logro relacionar las coincidencias y revisar si sus opiniones y comentarios tuvieron

semejanzas con los datos obtenidos en las encuestas.

La presencia de uno de los integrantes del grupo familiar con discapacidad en las familias
entrevistadas marc6 un cambio en su dinamica familiar, significando mayores
responsabilidades y aumento de necesidades. Resalta el hecho que la madre asume el cuidado
de sus hijos en todos los grupos familiares, o la abuela ante la ausencia de esta por
fallecimiento. Ante esta situacion la madre no cuenta con otra persona del grupo familiar
para la atencion del miembro con discapacidad, viéndose afectada su situacion emocional,

forzada a no continuar con sus estudios o asistencia a actividades sociales y laborales.

Con respecto a la tipologia familiar, se evidencia un mayor porcentaje de familias nucleares,
sin embargo, la figura paterna estd ausente por problemas de alcoholismo en una de las
familias, por razones laborales y falta de interés, lo que conlleva a que todo tipo de atencion

tanto emocional como médica, escolar recae en la madre.

A nivel de las instituciones y el apoyo que les han brindado, el centro ha cumplido un papel
preponderante, permitiendo al miembro con discapacidad mejorar destrezas y aspectos del
desarrollo cognitivo, en tanto que, a nivel de terapias y apoyo psicosocial, las familias

coinciden en que este es limitado y acudir al sistema de atencién privada resulta costoso.

En relacién a la aceptacion social, se aprecia que las familias se ven limitadas a llevar a sus
hijos a espacios de socializacién, bien sea por el tipo de discapacidad que presentan, miedo
a reconocer la discapacidad y que otros la respeten, y por falta de conciencia a nivel social,
ya que algunos de estos nifios fueron violentados tanto por adultos, docentes y compafiero
con lenguaje de burla y discriminacion. Esto manifiesta la falta de sensibilizacién y

humanismo que aun impera en la sociedad en general.

La mayoria de los entrevistados coincidieron en requerimientos de informacion especifica
sobre la discapacidad que presentan sus hijos, caracteristicas y causas probables de la misma,

ya que en todos los casos no recibieron la suficiente orientacion.
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El apoyo psicologico es altamente demandado por los entrevistados, asi como la necesidad

de equipos, servicio de salud y orientacion psicologica.

Asumir la discapacidad en el grupo familiar también tiene implicaciones econémicas y de
acceso a recursos materiales, segun el tipo de discapacidad que presenten, limitando solo a

cubrir sus necesidades basicas del grupo familiar.

A excepcion del centro educativo y ayuda financiera sin continuidad a través de bonos
gubernamentales, los entrevistados no reconocen otro tipo de ayuda, es posible gque, si haya
existido otro tipo de apoyo, sin embargo, al tener necesidades permanentes de atencion de

todo tipo estas no fueron reconocidas durante las entrevistas.

Limitaciones del estudio.

e Al realizar las convocatorias para la participacién en el estudio, se solicitd la
asistencia de los padres, sin embargo, sélo se tuvo la presencia de un familiar, que en
ocasiones se tratd del abuelo/a, hermanos o tios, por lo que los datos y opiniones

fueron proporcionados por un solo miembro del grupo familiar.

e El instrumento, a pesar de ser ideal para cumplir los objetivos, en la practica resultd

ser extenso, lo que caus6 incomodidad en algunos de los encuestados.

e Las entrevistas en profundidad se realizaron en la institucion, a un solo miembro de
la familia, siendo lo ideal aplicarla en un ambiente familiar como el hogar para asi

obtener la opinidn de varios miembros de la misma.

88



CONCLUSIONES

El grado de discapacidad presentd una asociacion estadisticamente significativa con
todas las dimensiones que conforman la calidad de vida familiar, mientras que el tipo

de discapacidad con las dimensiones recursos y apoyo a la discapacidad.

Los factores sociodemograficos que interfieren en la calidad de vida familiar
incluyen: la edad (< de 12 afios), procedencia (rural), tipo de familia (extensa y
monoparental), nivel de instruccién (sin estudios/estudios primarios), nivel

socioeconémico (< 1 SMLV).

En las familias de nifios/as y adolescentes con discapacidad que asisten a la Unidad
Educativa Especializada “Carlos Garbay" de la ciudad de Riobamba, se encuentran
afectadas de forma diversa las cinco dimensiones que componen la calidad de vida,
siendo el rol recursos familiares manifestada como un area critica, es decir muy
importante y muy insatisfecha en el 75,5 %, seguido de apoyo a la discapacidad en
68,6 %, salud y seguridad en el 66.9%, rol parental enel 47,3 % y la dimension

interaccion familiar en el 40,8%.

A través de las entrevistas en profundidad se obtuvo la percepcion de las familias con
afectacion de la calidad de vida que fueron identificadas en la zona critica del mapa,
evidenciando que tienen en comun necesidades fundamentales como: apoyo de otros
miembros del grupo familiar para el cuidado, atencidén psicoldgica, apoyo econémico

e informacidn y orientacion para la atencién del miembro con discapacidad.

Un aspecto importante es la necesidad de socializacion y recreacion, los mismos que
no son cubiertos por miedo al rechazo social y falta de espacios adaptados a las

condiciones de las personas con discapacidad.



RECOMENDACIONES

Dirigidas a la institucion:

Utilizar instrumentos como el Mapa de Calidad de Vida Familiar para una evaluacion
previa a su ingreso del alumnado y en forma periddica por parte del personal de la
Institucion liderada por el departamento de psicologia lo que permitira realizar un analisis

de cada una de las dimensiones que la conforman.

Dar seguimiento a las familias que tienen una afectacién en su calidad de vida familiar,
y realizar una evaluacién de la misma posterior a la ejecucion del plan de accién lo que

nos ayudara a determinar si existio una mejora en su calidad de vida.

Realizar jornadas educativas a las familias de la Institucion para ampliar los
conocimientos acerca de: manejo, cuidado, derechos y redes de apoyo para personas con

discapacidad.

Dirigidas a los padres y/o representantes:

Se sugiere la revision del modelo de plan de accion propuesto en esta investigacion para

su consideracién y ejecucion, bajo la supervision del personal de la institucion.

El rol de padres o representantes de un nifio con discapacidad requiere orientacion e
informacién constante por lo que siempre deben contar con la misma acudiendo a

entidades capacitadas que proporcionen esta informacion.

Es importante priorizar y jerarquizar sus necesidades para tener claro cuél es la dimension
con mayor afectacién para poder disefiar un plan de acciéon que permita mejorar su

condicion.
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Dirigidas a los pediatras

e En la consulta clinica, visualizar al paciente y su familia de manera integral, para tener
en cuenta aspectos de su dinamica familiar, que pueden contribuir con la presencia de

enfermedades fisicas y emocionales.

e Manejar herramientas que permitan identificar alteraciones en la calidad de vida familiar

de sus pacientes para contribuir con un manejo multidisciplinario.

Finalmente, a la sociedad en general, es importante tener presente las necesidades de las
personas con alguna discapacidad para promover acciones que les permitan tener menor

dependencia, mayor participacién social y respeto a sus derechos ciudadanos.
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PLAN DE ACCION

Actividad Dimensiones Acciones de la Recursos Responsable Observaciones
institucion
Convivencia Reunir a los padres y -Instalaciones | -Comision de padres | Puede realizarse de manera periddica, por
familiar: “Jugando representantes para crear | de la y representantes ejemplo, dos a tres veces al afio
y cantando, nos Interaccion comisiones y organizar institucion, -Directiva de la Debe incluirse juegos y actividades recreativas
vamos familiar una convivencia familiar. | -Otros segun institucion de integracion para el grupo familiar
comunicando” organizacion Buscar patrocinadores para obtener recursos
del evento.

Charla: “Normas y Organizar el evento con -Instalaciones | Directiva de la Notificar a los padres con suficiente
limites en el hogar: el psicdlogo y terapista de la institucién anticipacion para que puedan acudir
justo y necesario” Rol parental ocupacional de la institucion Psic6logo y | Organizar periédicamente eventos similares con

institucién -Psicologo vy | fisioterapista otros temas de interés

fisioterapista
Jornada especial de Contactar al personal del -Personal de -Directiva de la Los médicos participantes podran hacer una
salud fisica: centro de salud mas salud institucion valoracion general del estado de los nifios
“Control general de Sa'“f’ y cercano y odont6logo de -Centro de Salud (nutricional, salud bucal).
salud de los nifios seguridad la institucion - Odontdlogo de la
de la institucion” institucion
Taller: “Aspectos Contactar a un -Instalaciones | -Directiva de la Notificar a los padres con suficiente
neuroemocionales profesional (Neurdlogo de la institucion anticipacion para que puedan acudir.
de la discapacidad” Recursos pediatra) para dictar la institucion - Neurologo pediatra
familiares charla. -Ponentes - Psicéloga de la

Psicéloga de la expertosen la | institucion

institucion materia
Seminario sobre Contactar al personal de -Instalaciones | -Directiva de la Notificar a los padres con suficiente
aspectos legales de CONADIS o de la institucién anticipacion para que puedan acudir a la misma.
Derechos del nifio/a Fundaciones afines para institucion -CONADIS 0
con discapacidad Apoyoala | gque acudanala -Ponente fundaciones
en Ecuador: discapacidad | jnstitucion y dicten el experto en la
“Conociendo mis seminario. materia
derechos”

Autoras: Dra. Cecilia Garcia — Dra. Diana Rengifo.
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ANEXQOS

Pontificia Universidad

Catdlica del Ecuador (-1—) PUCE

Facultad de Maedicina

CONSENTIMIENTO INFORMADO CUESTIONARIO

Este formulario de consentimiento informado se dirige a los padres, representantes y/o
cuidadores de los nifios/as y adolescentes con discapacidad que asisten en la Unidad
Educativa Especializada “Carlos Garbay” de la ciudad de Riobamba.

Cecilia Alejandra Garcia Rios y Diana Estefania Rengifo Toscano Médicos Posgradistas de
la Especialidad de Pediatria de la Pontificia Universidad Catolica del Ecuador estamos
realizando un estudio de investigacion titulado: CALIDAD DE VIDA DE LAS FAMILIAS
DE NINOS/AS Y ADOLESCENTES CON DISCAPACIDAD QUE ASISTEN A LA
UNIDAD EDUCATIVA ESPECIALIZADA “CARLOS GARBAY" DE LA CIUDAD
DE RIOBAMBA Y SU RELACION CON EL GRADO Y TIPO DE DISCAPACIDAD
EN EL PERIODO MARZO - ABRIL 2019.

Se les otorgara informacidn y se invitara a participar de esta investigacion. Antes de decidir,
si tiene alguna duda, puede realizar preguntas a los doctores responsables de la investigacion.
El objetivo de la misma es analizar la calidad de vida familiar, determinar sus factores
intervinientes y desarrollar el mapa de calidad de vida para establecer un plan de accién que
mejore su calidad de vida familiar en coordinacion con la institucion.

La participacion es voluntaria y consiste en la aplicacion de un cuestionario dirigido, donde
se le hard una serie de preguntas respecto a su vida familiar, mediante la aplicacion de la
escala de Calidad de Vida Familiar, con la finalidad de obtener un diagndstico de la calidad
de vida de la familia y brindar sugerencias que permitiran el mejoramiento de la misma, con
un tiempo de duracion de 40- 60 minutos aproximadamente. Finalmente, se escogeran 10
familias del area critica del mapa diagnostico de calidad de vida familiar, es decir, con mayor
afectacion de su calidad de vida, a quienes se les aplicara una entrevista para jerarquizar sus
necesidades y establecer un plan de accion que permita alcanzar una mejor calidad de vida
familiar.

Al participar usted no estara expuesto a ningun tipo de riesgo, ni su familia, podra retirarse
del estudio en cualquier momento sin que eso perjudique la atencion o actividades diarias
que realiza su familiar en la institucion. No recibira ningan tipo de compensacion econdémica.
La informacion y los resultados de esta investigacion, se mantendran con absoluta
confidencialidad y solo los investigadores tendran acceso a los mismos. No se utilizaran los
nombres de los participantes, siendo sustituidos por codificacién numérica se mantendra la
informacion bajo seguridad, no sera compartida a terceros, excepto a la Unidad Educativa



Especializada “Carlos Garbay”, la misma que recibird un informe de nuestra investigacion
para fines benéficos.

Se proporcionara los nombres y contactos de los investigadores y directores del estudio en
el caso de existir dudas o preguntas, incluso después de haberse iniciado el mismo, puede
contactarse con cualquiera de las siguientes personas:

Dra. Cecilia Garcia Cel: 0939941479 correo: cecygar20@hotmail.com (investigadora)
Dra. Diana Rengifo Cel: 0984022530 correo: dianitaell@gmail.com (investigadora)
Dr. Victor Hugo Mena Cel: 09999233989 correo: abp.vhmena@gmail.com (director de
la investigacion)

Dr. Hugo Pereira Cel: 0991787508 correo: hugo.pereira.olmos@gmail.com (director
metodoldgico de la investigacion)

Y 0 e ConCL....oooiiiiii, estoy dispuesto a
colaborar en el estudio de manera voluntaria, he leido la informacion proporcionada, 0 me
ha sido leida, se me ha explicado en qué consiste, he tenido la oportunidad de preguntar
dudas sobre ello y se me ha respondido satisfactoriamente, estoy informado que con la
aplicacion del cuestionario no corro ningun riesgo, ni mi familia, no recibiré ninguna
compensacion econdémica, pero si un diagnoéstico de la calidad de vida familiar y sugerencias
que permitiran el mejoramiento de la misma. Los datos obtenidos que se recogeran seran
confidenciales y no se utilizaran para ningun otro propdsito fuera de ésta investigacion.

Firma del Padre/Madre o Cuidador
Fecha Dia/mes/afio

Si es analfabeto un testigo que sepa leer y escribir debe firmar:

Los participantes analfabetos deben incluir su huella dactilar.

He sido testigo de la lectura exacta del documento de consentimiento al potencial
participante, y el individuo ha tenido la oportunidad de hacer preguntas. Confirmo que el
individuo ha dado consentimiento libremente.

Nombre del testigo
E impreso de la huella dactilar del padre/madre/ cuidador
Firma del testigo Fecha

Nombre del Investigador
Firma del Investigador
Fecha Dia/mes/afio

Se ha proporcionado una copia de este documento de Consentimiento Informado al
participante
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Pontificia Universidad

Catdlica del Ecuador (-I—) PUCE

Facultad de Maedicina

CONSENTIMIENTO INFORMADO ENTREVISTA EN PROFUNDIDAD

Este formulario de consentimiento informado se dirige a las familias de los nifios/as y
adolescentes con discapacidad que asisten en la Unidad Educativa Especializada “Carlos
Garbay” de la ciudad de Riobamba que posterior a la aplicacion del cuestionario de Calidad
de Vida Familiar, se encuentran en el &rea critica del mapa.

Como es de su conocimiento, Cecilia Alejandra Garcia Rios y Diana Estefania Rengifo
Toscano Médicos Posgradistas de la Especialidad de Pediatria de la Pontificia Universidad
Catolica del Ecuador estamos realizando un estudio de investigacion titulado: CALIDAD
DE VIDA DE LAS FAMILIAS DE NINOS/AS Y ADOLESCENTES CON
DISCAPACIDAD QUE ASISTEN A LA UNIDAD EDUCATIVA ESPECIALIZADA
“CARLOS GARBAY" DE LA CIUDAD DE RIOBAMBA Y SU RELACION CON EL
GRADO Y TIPO DE DISCAPACIDAD EN EL PERIODO MARZO - ABRIL 2019. Y
como continuidad del mismo se ha seleccionado a determinadas familias para la participacion
de una entrevista donde se realizard una serie de preguntas abiertas que nos proporcionaran
informacion de vivencias, experiencias respecto a su vida familiar expresada con sus propias
palabras, que permitira disefiar un plan de accion que jerarquice las necesidades de las
familias para mejorar su calidad de vida.

La participacion es voluntaria y consiste en la aplicacion de preguntas abiertas relacionadas
con acceso a servicios, sentimientos, emociones, necesidades, deseos respecto a su vida
familiar, con un tiempo de duracion de 40- 60 minutos aproximadamente, entrevista obtenida
mediante grabacion de voz.

Al participar usted no estara expuesto a ningun tipo de riesgo, ni su familia, podra retirarse
del estudio en cualquier momento sin que eso perjudique la atencion o actividades diarias
que realiza su familiar en la institucién. No recibira ningn tipo de compensacion econémica.
La informacion se mantendra con absoluta confidencialidad, solo los investigadores tendran
acceso a la misma, sin ser compartida a terceros y sera utilizada para disefiar un plan de
accion que jerarquice las necesidades de las familias para mejorar su calidad de vida. No se
utilizaran los nombres de los participantes, siendo sustituidos por codificacion numérica.

Se proporcionara los nombres y contactos de los investigadores y directores del estudio en el
caso de existir dudas o preguntas, incluso después de haberse iniciado el mismo, puede
contactarse con cualquiera de las siguientes personas:

Dra. Cecilia Garcia Cel: 0939941479 correo: cecygar20@hotmail.com (investigadora)
Dra. Diana Rengifo Cel: 0984022530 correo: dianitaell@gmail.com (investigadora)
Dr. Victor Hugo Mena Cel: 09999233989 correo: abp.vhmena@gmail.com (director de
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la investigacion)
Dr. Hugo Pereira Cel: 0991787508 correo: hugo.pereira.olmos@gmail.com (director
metodoldgico de la investigacion)

D I N ConCL....coooiiiiiiiiin estoy dispuesto a
colaborar en la entrevista manera voluntaria, he leido la informacion proporcionada, 0 me
ha sido leida, se me ha explicado en qué consiste, he tenido la oportunidad de preguntar
dudas sobre ello y se me ha respondido satisfactoriamente, estoy informado que con la
aplicacion de la entrevista no corro ningin riesgo, ni mi familia, no recibiré ninguna
compensacion econdmica, pero si un plan de accién que permitira el mejoramiento de la
calidad de vida familiar. Los datos obtenidos que se recogeran seran confidenciales y no se
utilizaran para ningun otro propdsito fuera de ésta investigacion.

Firma del Padre/Madre o Cuidador
Fecha Dia/mes/afio

Si es analfabeto un testigo que sepa leer y escribir debe firmar:

Los participantes analfabetos deben incluir su huella dactilar.

He sido testigo de la lectura exacta del documento de consentimiento al potencial
participante, y el individuo ha tenido la oportunidad de hacer preguntas. Confirmo que el
individuo ha dado consentimiento libremente.

Nombre del testigo
E impreso de la huella dactilar del padre/madre/ cuidador
Firma del testigo Fecha

Nombre del Investigador
Firma del Investigador
Fecha Dia/mes/afio

Se ha proporcionado una copia de este documento de Consentimiento Informado al
participante
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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 v J. Gomez
INICO, Universidad de Salamanca
2011

106




SECCION 1*: INFORMACION SOCIODEMOGRAFICA

1- INFORMACION GENERAL

1.1 Tipo de domicilio donde vive la persona con discapacidad
ivienda familiar []  Institucion []
1.2. 5i su familiar asiste a alguna institucion para personas con discapacidad, escriba:

Mombre de la institucian:

Ciudad: Localidad o Comuna:

2 — INFORMACION SOBRE USTED

2.1. i Cual es su género?
O Masculino [ Femenino

2.2 ;En qué ano nacio usted?

L]

2.3, ;i Qué tipo de parentesco lo une a la persona con discapacidad?

[ Padrefmadre []Hemanofa [ Otro parentesco (Especificar)

24,  ;iCuantos habitantes fiene su ciudad, aproximadamente?

O Menos de 200.000 habitantes [ Entre 200.000 y 500.000 habitantes

] Entre &00.000 y 1°000.000 habitantes ] Entre 1'000.000 y 2'000.000 de habitantes
O Entre 3'000.000 y 4'000.000 de habitantes [ Més de 4°000.000 de habitantes
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25 jCual es su estado civil?
] visde [JcCasado [JSoltero [JDiverciade [ Separado []Otros
26 ;Cual es su situacion laboral?

(] Trabajo tiempe complets

[ Trahajo tiempa parcial

] Desempleado pero buscando trabajo

[ Inaciivo (por ejemple, atiende las labores de casa, pensionado, discapacidad)

27.  jEnquétrabaja? (Especificar)

28 iCuales &l nivel educativo mas alto que ha alcanzado?

[ Sin estudios [] Bachillerato o estudios secundarios
[ ] Estudios Primarios [ Estudics superiores (t2cnico o tecnoldgico, universitaris,
posigrado)

29. Personas gue viven en su mismo hogar, incluyéndose usted.

Mama

Papa
Hermanos/ as
Pareja

Hijo (=)

Otros ; Cudles?

= e Bl e

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

[] Menos de un =alaric minimo legal vigente SMLY

[ Un salaric minima legal vigente SMLY

[] Entre dos y tres salarios minimos legales vigentes SMLVa
Entre cuatro y cinco salarios minimos legales vigentes SMLYs
Mas de cinco salaros minimos kegales vigentes SMLYVs

211

I

Con que frecuencia convive con su familiar con discapacidad?
Fines de semana

Diariamente

Otra. Cual?:
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3 - INFORMACION SOERE LA PERSONA CON DISCAPACIDAD

3.1, iCuantos miembros con discapacidad tiene en =u familia?

3.2, jQue tipo de servicio tiene su familiar con discapacidad?

[1 Servicio de Educacion
(] Servicio de Salud
(] Emplao con apoyo

[ Emplen ordinario
[] Formacion artistica

[ Capacitacion en un oficio

(] Capacitacion en manualidades [ Otros. Cudles?

3.3, iEnque afo nacio su familiar co

i di

scapacidad?

34.  jCuales el nivel de discapacidad de su familiar?

] Leve [] Moderada
(] Profunda [ Desconocido

(] severo

3.5, ;Presenta su familiar problemas graves de comportamiento que afecten al funcionamiento en la s

tareas diarias?

51 [ ——* por favor especifique cual

no[d

3.6. Indique la naturaleza de la dizcapacidad principal de su familiar (Por favor MARGUE SOLO UNA)

[ Trastomo por déficit de atencicn o
trastomo por deficit de atencion e
hiperactividad

O Trastomo del espectro autista

[l Retraso del desamollc o
discapacidad temprana infantil

(] Trastomo emocional o conductusl

[0 Deficiencia auditiva incluyenda
sordera

[ Discapacidad del aprendizaje

[ Discapacidad inteleciual

[ Discapacidad fisica
[ Deficiencia del habla o lenguaje

[ Trauma craneo encefalico

[ Deficiencia visual incluyendo ceguera

[0 Deficiencia de salud (por favor
eapecifigue)
[ Ctra discapacidad (por favor especifique)

[ sin diagnostico especific
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3.7 Tiene alguna discapacidad mas a parte de la principal? Por favor, indique cual.

3.8 ;iCual es el estado civil de su familiar con discapacidad?

O viudo [ Divorciado [ separado
[ Casado [ Soltero [J Ctros

3.9. ;Cual es Ia situacion laboral de =u familiar con discapacidad?

[ Trabajo tempa completo [J Desempleado pero buscando frabajo

[ Trabsjo tiempo parcial [ Inactive (por ejemplo, atiende las labores de casa,
pensicnado)

[ Trabaja en algin periodo del afio

3.10. ;Cual 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 2™: APOYOS Y SERVICIOS

& Por favor cuéntenos sobre el tipo de senvicios que =u familiar con discapacidad necesita y
recibe.

Sisu
familiar lo | En caso de contestar
- . .. necesita si ;qué cantidad de
De la sig “ITI-I]E: Ilztlg de servicios en la servicio recibe?

QUE... actualidad | _~*
Alguno,

—
MO S| | Hinguno | peromo | Sufkents
sufcients

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

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

3. Senvicios de audicion yio vista

|
|
|
|
|

Oo|goyo| ad O
gjgaford |
4. Fisioterapia o terapia ocupacional grgr g O O
5. Servicios del habla o lenguaje ograr g L |
6. Servicios de educacion especial gfgr g d O
7 Servicios  de  orentacion  y
psicologicos Ojojo O 0
8. Apoyo conductual (modfficacion de
conductas problematicas) 00| 0 [ O
9. Servicios de transporte y movilidad gfgr g d O
10. Entrenamiento de habilidades de
autocuidado (gjemplo: ayuda con & | O (OO 1 O O O
vestido o uso del bario)
1. Coordinacion entre  diferentes
servicios (Equipo interdisciplinario) O o O O O
12. Servicios de onentacion vocacional Ol 0O 0 O 0
o profesional
13. Servicios de empleo o formacion
para &l empleo 0o O O O

14. Otros {por favor describalos):
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B. Porfavor cuéntenos sobre el tipo de senvicios que su familia necesita y recibe.

Sisu
familia lo | En cazo de contestar
necesita si ;qué cantidad de

enla servicio recibe?

D la siguiente lista de servicios
INDIGUE...

actualidad | _—~¥
Alguna,

=~
Senvicios para su familia NO | S| ]winguno | perone | Suiciente
sutclerts

15. Una persona de la familia o extemo
que los remplace en el cuidado de la
persona con discapacidad

O
O

16. Cuidador de la persona con
discapacidad

17. Dinero para ayudar a pagar los
senvicios o los apoyos requendos para el
familiar con discapacidad

18. Servicios de ayuda al mantenimiento
de la casa, apoyo doméstico (empleada)

19. Transports

20. Grupos de apoyo

21. Orentacion con relacion a [a
atencion a la discapacidad

22. Apoyo a los hermanos de la persona
©on discapacidad

23. Formacion a los padres o a la familia

24, Informacion especifica sobre la
discapacidad

25, Informacion scbre donde conseguir
senvicies para  su familiar  con
discapacidad

26. Informacion sobre donde consaguir
servicics para su familia

27. Informacion sobre derschos legales

28. Oiros (Por favor describalos):
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INTERACCION FAMILIAR

PARA QUE MI FAMILIA TENGA UNA BUENA

VIDA JUNTOS

N/

Que tan i Que tan satisfecho
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Mi familia disfrute el tiempo gue
pasa reunida.

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

Mi familia tenga esperanza en e
future.

Los miembros de mi familiz nos
apoyemos unos a otros para lograr
lzs metas,

los miembros de mi  familia
conversemas abiertamente unos con
oiros,

Mi familia resuelva los problemas
juntos.

los miembros de mi  familiz
MOSITEMos QuUe Nos QUEMemos Y
cukdamos mutuamentz,

los miembros de mi  familia
tengameos buenas relaciones con |3
familia extensa (abuelos, curiados,

et

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 tanfQue tan satisfecho
importante sl sstoy yo con &llo...
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Les miembros de mi familia
ayudemas a los nifes con las tareas
vy actividades escolares v de
formacidn.

Los miembros de mi familia
ensefiemos a los nifios como ayudar
en el trabajo de |z casa.

los adultes en mi familia
conozcamos otras personas en la
vida de los nifics (amigos,
profesores, etc.)

Les miembros de mi familia
ensenemos a los ninos  como
levarse bien con otros.

Los adultos en mi familia tengamos
a informacion necesaria pars tomar
decisiones acerca de los nifigs,

Los adultos en mi familia ensefemos
a ls nifos a tomar buenas
decisiones,

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

Les miembros de  mi familia
ayudemos a los nifios a aprender a
ser independientes,
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SALUD Y SEGURIDAD

PARA QUE MI FAMILIA TEMGA UNA BUENA

VIDA JUNTOS
Que tanfiQue tan satisfecho
importante o5l estoy yo con ello...
que...
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Mi familia sea fsicamente sana.

Mi familia obtenga servicio meédico
cuzndo lo necesita,

Mi  familia obtengs  servicio
edontolégico cuando lo necesita.

Mi  familia emocionalmenta

zaludable,

583

Los membros de mi familia nos
cuidemos uncs 2 otros  cuando
alguno esta enferma.

Mi familia tenga servicdo de
entidades de salud que conozcan
nuestras necesidades individuales de
salud.

Mi familia se sienta sequra en casa,
el trabajo, el colegio v en nuestro
vecindario.

Mi famifa se realice
medicos regulares,

chegueos

115




RECURSOS FAMILIARES

PARA QUE MI FAMILIA TENGA UNA BUENA

VIDA JUNTOS
Que tanfQue tan satisfecho
importante es | estoy yo con ello...
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Mi familia reciba ayuda externa parm
a5 tareas rutinarias v los mandades
cuando lo necesita.

Los miembros de mi familia cusnten
con recursos para desplazarse hadia
os sitios donde necesitan estar.

Mi familiz se sienta apovada por
MUSSIos grupas seciales,
espirituales o culturales.

Mi familia disponga de ayuda
extema para que podames cuidar de
a5 necesidades individuales de toda
a familia.

Mi familia tenga el apoyo que
nosotros necesitamos para baijar el
estres,

Mi famila tenga su manera de
controlar los gastos,

Los miembros de mi familia
tengamos amigos U otros que nos
den apaoyo.

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

PARA QUE MI FAMILIA TENGA UNA BUENA

VIDA JUNTOS
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El miembm de mi familia on
discapacidad tenga apoyo para
progresar en el colegio o en el lugar
de trabajo.

El miembm de mi familia on

discapacidad tenga apoye para
progresar en el hogar.

El miembm de mi familia con
discapacidad  tenga apoyo para
hacer amigos.

El miembm de mi familia on
discapacidad tenga apoyo para ser
incluido en actividades comunitarias.

Mi familia tenga apoye para
consequir los beneficios del gobiemeo
que necesita el miembmo de nuestra
familia con discapacidad.

Mi famila w®nga apove de las
entidades locales para consequir los
servicios que necesita el miembro de
nuestra familia con discapacidad.

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

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.
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MAPA DE CALIDAD DE VIDA FAMILIAR

Muy insansfecho

Insansfecho

Neatral

Satisfecho

My satisfecho |

Poco Intemzccion
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Pontificia Universidad
Catdlica del Ecuador

Facultad de Madicina

GUIA PARA LA ENTREVISTA EN PROFUNDIDAD

¢Desde hace cuanto tiempo su hijo acude a la institucion?

¢En que sentido han cambiado su vida desde que a (hijo/hija)
se le diagnostico su discapacidad?

¢Qué sintié cuando se enter6 del diagndstico?

¢ Conoce las causas de su discapacidad?

¢Cuales son las cosas materiales que mas requiere su familiar?

¢ Se le dificulta obtenerlas?

¢Los ingresos gue reciben como familia les permiten cubrir las necesidades de su hijo (a) y
del resto de la familia?

¢Cuales son los otros aspectos (no materiales) que siente que su familiar requiere?

¢Recibe ayuda de familiares, amigos o instituciones?, ¢siente que esa ayuda es suficiente?
¢Se ha sentido cansado (a) o desesperado por no poder solventar las necesidades que requiere
su familiar?

¢Se ha sentido triste o deprimida por esta razon?

¢Quisiera decir algo adicional?
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