Brazilian Journal of Development
ISSN: 2525-8761

65952

La Calidad de vida familiar, apoyos y servicios de infantes y jovenes
con discapacidad intelectual

Qualidade de vida familiar, apoio e servicos para bebés e jovens com
deficiéncia intelectual

DOI:10.34117/bjdv8n10-076

Recebimento dos originais: 05/09/2022
Aceitacdo para publicacdo: 06/10/2022

Manoel Bafia Castro
Doutor en Psicoloxia
Institucion: Universidade de Santiago de Compostela
Direcciéon: Avda Ramon Ferreiro, s/n, Facultade de Formacion do
Profesorado - Lugo, Espafia
Correo electrénico: manoel.bana@usc.es

Luisa Matilde Salamanca Duque
Magister en Desarrollo Infantil
Institucion: Universidad Autbnoma de Manizales
Direccién: Antigua Estacién del Ferrocarril - Manizales, Colombia
Correo electrénico: luisasalamanca@autonoma.edu.co

Diana Andrea Garcia Chamorro
Magister en Salud Publica
Institucion: Universidad Autbnoma de Manizales
Direccion: Antigua Estacion del Ferrocarril - Manizales, Colombia
Correo electronico: dianagarcia@autonoma.edu.co

Paula Andrea Aristizabal Vélez
Magister en Salud Publica
Institucion: Universidad Autbnoma de Manizales
Direccion: Antigua Estacion del Ferrocarril - Manizales, Colombia
Correo electronico: paulaaristizabal@autonoma.edu.co

Clara Eugenia Echeverry Cafas
Magister en Neurorehabilitacion
Institucion: Universidad Autbnoma de Manizales
Direccion: Antigua Estacion del Ferrocarril - Manizales, Colombia
Correo electronico: cecheverry@autonoma.edu.co

Luisa Losada Puente
Doctora
Institucion: Universidad de A Corufia
Direccion: Ampus Elvifia, S/N, 15071, A Corufa, Espanha
Correo electronico: luisa.losada@udc.es

Brazilian Journal of Development, Curitiba, v.8, n.9, p. 65952-65969, out., 2022


mailto:luisasalamanca@autonoma.edu.co
mailto:dianagarcia@autonoma.edu.co
mailto:paulaaristizabal@autonoma.edu.co
mailto:cecheverry@autonoma.edu.co

Brazilian Journal of Development
ISSN: 2525-8761

65953

Maria Antonia Dussan Mera
Especialista en neuropsicopedagogia
Institucion: Centro Integral de Inclusion Social (CEDER)
Direccion: Cra 18, N° 72-61
Correo electronico: madussan41208@gmail.com

RESUMEN

Introduccion: La calidad de vida familiar es un aspecto importante que considerar en las
personas con discapacidad, en tanto compete elementos fundamentales que favorecen su
contexto y diversos factores para lograr metas personales y familiares. Esta investigacion
tuvo como objetivo identificar la relacion entre la satisfaccion con la calidad de vida
familiar y los apoyos y los servicios en menores con discapacidad intelectual y sus
familias. Métodos: Estudio transversal, descriptivo-exploratorio y correlacional; muestra
no probabilistica de 113 familias de personas con discapacidad intelectual menores de 18
afos; los instrumentos fueron la escala de calidad de vida familiar y un cuestionario de
determinantes sociales de la salud que evalu6 las caracteristicas de los apoyos y los
servicios. Se realiz6 andlisis univariado y bivariado para establecer la relacién entre los
apoyos y los servicios con la calidad de vida familiar a través de la prueba Chi?, aceptando
p < .05. Resultados: Se obtuvieron relaciones estadisticamente significativas entre
acompafiamiento psicosocial, apoyo econdmico, afiliacion a seguridad social,
participacion en programas, tener informacion sobre derechos legales, acceder a servicios
de formacion y para el cuidado del menor, con todas las dimensiones de calidad de vida
familiar. Conclusién: La insatisfaccion en variables de calidad de vida familiar, el bajo
acceso a apoyos Y servicios y la relacion entre ellos, exigen atencion e intervenciones
adecuadas y centradas en la familia con el fin de fomentar el bienestar individual y
familiar.

Palabras clave: ambiente familiar, nifio, deficiencia mental, salud.

RESUMO

Introducédo: A qualidade de vida familiar € um aspecto importante a ser considerado nas
pessoas com deficiéncia, pois compete com elementos fundamentais que favorecem seu
contexto e varios fatores para alcancar os objetivos pessoais e familiares. Esta pesquisa
teve como objetivo identificar a relacdo entre a satisfacdo com a qualidade de vida
familiar e o apoio e servicos em criangas com deficiéncia intelectual e suas familias.
Métodos: Estudo transversal, descritivo-explicativo e correlacional; amostra néo-
probabilistica de 113 familias de pessoas com deficiéncia intelectual menores de 18 anos;
os instrumentos foram a escala de qualidade de vida familiar e um questionario de
determinantes sociais de salde que avaliou as caracteristicas dos apoios e servigos. A
andlise univariada e bivariada foi realizada para estabelecer a relagdo entre suportes e
servicos com qualidade de vida familiar através do teste Chi2, aceitando a p < .05.
Resultados: Foram obtidas relagbes estatisticamente significativas entre apoio
psicossocial, apoio econémico, filiacdo a previdéncia social, participagdo em programas,
ter informacoes sobre direitos legais, acesso a treinamento e servigos de cuidado infantil,
com todas as dimens@es da qualidade de vida familiar. Conclusédo: A insatisfacdo nas
variaveis de qualidade de vida familiar, o baixo acesso a suportes e servicos e a relacéo
entre eles, exigem atencdo e intervencdes adequadas centradas na familia, a fim de
promover o bem-estar individual e familiar.
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Palavras-chave: ambiente familiar, crianca, deficiéncia mental, salde, ambiente
familiar.

1 INTRODUCCION

A nivel internacional, la discapacidad se constituye en un importante reto de salud
publica, especialmente en la infancia, generando consecuencias tanto a nivel individual
como familiar. Se estima que el 15% de la poblacion mundial (mas de mil millones de
personas) presentan algun tipo de discapacidad (Hurtado & Arrivillaga, 2018), siendo de
tipo intelectual en el 1-3% de la poblacién mundial (Patel et al., 2020). Respecto a la
infancia, se sefialaba la presencia de 93 millones de nifios con alguna discapacidad
moderada o grave (Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia, 2013) y en uno de los
ultimos informes publicados por este organismo en 2018 se sefiala que, solo en América
Latina y el Caribe, existen mas de 8 millones de nifios/as que vive con alguna discapacidad.
Los nifios con discapacidad, junto con otros pertenecientes a grupos minoritarios, tienen mas
probabilidad de ser marginados y excluidos de la esfera escolar, estimandose que 7 de cada 10
nifios, nifias y adolescentes no asisten a la escuela e, incluso, 5.000 no estan institucionalizados
(Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia, 2018).

La Discapacidad Intelectual (en adelante, DI) representa una condicion de salud
relevante en la prevalencia de la discapacidad en la infancia y se caracteriza por
limitaciones significativas tanto en el funcionamiento intelectual como en la conducta
adaptativa.  Estas limitaciones provocan una incapacidad o restriccion en el
funcionamiento personal y en el desempefio de roles y tareas socialmente esperados, asi
como una desventaja sustancial para el individuo (Patel et al., 2020). Esta forma de
conceptualizar el término se aproxima a una vision social, alejada del modelo médico y
centrada no solo en el déficit en el funcionamiento individual, sino en la influencia que
ejercen las variables contextuales, asi como las posibilidades de mejorar la vida de estas
personas a través de intervenciones y apoyos, o reduciendo las barreras en funcion de
facilitar oportunidades, equidad e inclusion (Bafia & Losada-Puente, 2019; Schalock et
al., 2018).

Precisamente, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) desde la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud, en su version Infancia y
Adolescencia (CIF-1A) (Simeonsson, 2009), permite avanzar en la consideracion de

asuntos particulares a la poblacion infantil, en respuesta a la necesidad de lograr
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especificidad en medicién y vigilancia epidemioldgica, en la diferenciacion de los
componentes de la discapacidad y en la consideracién de las funciones mediadoras de los
factores de desarrollo, entre ellos, la Calidad de Vida (en adelante, CV). Igualmente, se
presenta como eje central la atencion a la infancia, sobre la que es necesario trabajar dadas
las demandas y el reconocimiento de su valor desde las perspectivas social, politica y
econOdmica y, por supuesto, desde la educativa (Fiuza et al., 2021).

La DI tiene diversas implicaciones en el desarrollo en todas sus areas (motora,
comunicativa, cognitiva, afectivo-emocional y social), con repercusiones a su vez en la
CV (Biggs & Carter, 2016; Losada-Puente, 2018). Pero el estudio de la CV no solo
compete a lo individual, sino que, como sefialan Losada-Puente y Bafia (2017), “hablar
de calidad de vida individual exige necesariamente hacer referencia también al bienestar
y la satisfaccion vital de todas las personas que se encuentran implicadas en mejorar el
bienestar del individuo” (p. 1). Supone, en primera instancia, abandonar la vision
asistencial centrada en las dificultades de la persona y asumir el compromiso social y
contextual por su repercusion que tiene sobre el funcionamiento individual (Fuiza et al.,
2021) y, ademas, centrar el foco atencional en ofrecer a la persona y a su familia el apoyo
y la ayuda gque necesita en funcién de sus necesidades y demandas (Eskow et al., 2018),
analizando las variables clave que determinan el proceso de intervencion para la mejora
de la Calidad de Vida Familiar (en adelante, CVF).

La CVF implica un modelo de empoderamiento de la familia, que permita
identificar sus necesidades desde los servicios y los apoyos en funcién de favorecer el
bienestar y desarrollo del menor con DI y su familia (Verdugo et al., 2020). Tener en
cuenta variables relacionadas con la CVF permitird una planificacion centrada en la
familia, que permita orientarse en sus fortalezas y recursos para lograr sus objetivos
(Cérdoba-Andrade et al., 2008; Fernandez et al., 2015; Zapata-Alban & Galarza-Iglesias,
2020). En este sentido, se reconocen los Determinantes Sociales de la Salud (DSS) como
otros de los factores contextuales que afectan a la estructura y condiciones de vida de las
familias, siendo causa de buena parte de las inequidades sanitarias (OMS, 2009). Se trata,
entre otros factores, de los bienes y servicios y las diferentes circunstancias que rodean la
vida de las personas, tales como el acceso a atencion sanitaria, escolarizacion y educacion
y por tal, resumen el conjunto de factores que ejercen influencia en el estado de salud
(OMS, 2009; Organizacién de las Naciones Unidas para la Educacién, la Ciencia y la
Cultura, UNESCO, 2016; Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia, 2018).

Brazilian Journal of Development, Curitiba, v.8, n.9, p. 65952-65969, out., 2022



Brazilian Journal of Development
ISSN: 2525-8761

65956

Es asi como se hace imperativo determinar los apoyos y los servicios de los que
disponen las personas con discapacidad y sus familias que, si bien son los mayores
demandantes y consumidores, existen multiples barreras y deficiencias para ello, tales
como las limitaciones en la movilidad (Hernandez & Jiménez, 2011), el apoyo psicosocial
insuficiente (Gorlin et al., 2016; Hsiao, 2018) y el débil acceso a fuentes de informacion
(Gorlin et al., 2016).

En el Informe Mundial sobre la discapacidad (OMS, 2011) se encontrd que, entre
las principales barreras en este grupo estan la ausencia o insuficiencia de normativa legal
relacionada con el acceso a la educacion, servicios de apoyo y proteccién social, la
existencia de creencias y prejuicios que impiden la atencion de salud, la participacion
social, o la prestacion insuficiente de servicios. Otras dificultades referidas estan
relacionadas con la inadecuada coordinacion para la prestacion de servicios, la ausencia
de formacion o competencia que afectan las oportunidades de accesibilidad y los
problemas derivados de la financiacion y la sostenibilidad.

Asi, al analizar CVF y los DSS desde los apoyos y los servicios, autores como
Palma et al. (2016) concluyeron que la CVF en personas con discapacidad es subjetiva,
multidimensional e influenciada por los contextos fisico, cultural, social y politico. De
este modo, la CVF se reflejaria en la capacidad de acceder a servicios de salud y a la
satisfaccion de las necesidades béasicas. Este aspecto también fue constatado por Zapata-
Alban y Galarza-lglesias (2020), quienes destacaron el vinculo entre variables
socioecondmicas y los procesos de salud-enfermedad, asi como en los cambios en el
modo Y estilo de vida. lgualmente es importante considerar las interacciones familiares
como factor para la mejora de la CVF, las relaciones de apoyo y el cuidado en un entorno
préximo, estas variables son relevantes en los estudios de Boluarte (2019) y Fernandez et
al. (2015). Asi mismo, Palma et al. (2016) y Zapata-Alban y Galarza-Iglesias (2020)
concluyeron que las familias con carencias econémicas significativas tienen pocas
facilidades para acceder a programas y respuestas institucionales para cubrir necesidades
basicas de salud, trabajo y educacion.

Asi pues, el impacto de la discapacidad en las personas que presentan alteraciones
del neurodesarrollo como la DI, es relevante y debe analizarse desde la perspectiva de la
persona en relacion con su familia. En contexto con lo previamente descrito, se desarrollo
esta investigacion, con el objetivo de identificar la relacion entre la satisfaccion con la
CVF, los apoyos y los servicios en menores con DI, a fin de que los miembros de la

unidad familiar puedan detenerse a analizar y valorar sus condiciones de vida actuales y,
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con ello, generar reflexion sobre cdmo mantenerlas y/o mejorarlas a corto, medio y largo
plazo; igualmente, los resultados de la investigacion permitiran a mediano y largo plazo
ser referencia para retroalimentar y dirigir politicas que generen transformaciones en

diferentes ambitos y sectores tanto a nivel local, regional y nacional.

2 METODO

Se utiliza una investigacion descriptivo-exploratoria y correlacional, el calculo de
la muestra se estimd con la formula para test bilateral (“estimacion de una relacion
lineal”), teniendo en cuenta un nivel de confianza del 95%, un poder estadistico del 90%
y una correlacién lineal esperada de .4 considerada como aceptable para este tipo de
estudio.

La muestra se compuso de n = 113 familias de menores con DI, en la ciudad de
Manizales, Colombia. Se realiza un muestreo no probabilistico, siendo los criterios de
inclusion: ser familia con menor de 18 afios, de cualquier sexo, tener diagnéstico de DIy
contar con un familiar informante que conviviera con el menor desde un afio antes del
estudio y como criterio de exclusion se considero que el informante familiar tuviera DI o
alguna condicién que no permitiera la comprension de las preguntas. La muestra se tomo
de familias que tuvieran menores vinculados a instituciones educativas, de salud y de
apoyo terapéutico.

Las caracteristicas de los menores con discapacidad de las familias participantes
de la muestra se presentan en la tabla 1. La edad de los menores estuvo en un rango de 5

a 18 afios, con una media de 11.84 + 3.27 afios.

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de los menores con discapacidad

Variable Indice n=113 %
Sexo Mascul_ino 79 69.9
Femenino 34 3.1

. . L. Sin estudios 11 9.7

Nivel educativo maximo - —

alcanzado Estughos primarios 92 81.4
Estudios secundarios 10 8.8
Origen de la Congénita 83 73.5
discapacidad Adquirida 30 26.5
Leve 46 4.7
Moderada 49 43.4

Nivel de discapacidad Profunda 3 2.7
Severa 10 8.8

Desconocido 5 4.4

Estrato 1 12 1.6
Estrato socioeconémico Estrato 2 54 478
Estrato 3 41 36.3

Estrato 4 2 1.8
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Estrato 5 3 2.7

Estrato 6 1 .9

Fuente: Elaboracion propia

2.1 INSTRUMENTOS

Para el desarrollo del estudio, se emplean dos instrumentos: el Cuestionario de
Determinantes Sociales de la Salud (CDSS) y la Escala de Calidad de Vida Familiar
(ECVF) (Verdugo et al., 2012).

Con respecto al CDSS, se trata de un instrumento disefiado ad hoc para esta
investigacion, compuesto por variables que evaltan los DSS, en los que se incluyeron la
cantidad y los tipos de apoyos y de servicios que recibe la familia y el menor, relacionados
con salud, educacion, apoyos y servicios externos, de entidades locales, entre otros.

Por su parte, la ECVF es creada originalmente por el equipo del Beach Center of
Disability de la Universidad de Kansas (Park et al., 2003) y tiene su traduccion,
adaptacion, validez y confiabilidad al espafiol, es de uso libre y sus propiedades
psicométricas son adecuadas para su aplicacion (Verdugo et al., 2012). Esta constituida
por 41 items que permiten determinar la CVF desde cinco dimensiones: interaccion
familiar, rol parental, salud y seguridad, recursos familiares y apoyos para la persona con
discapacidad. La primera dimension cuenta con nueve items y las otras cuatro con ocho
items cada uno. Los items se califican en términos de satisfaccion e importancia en una
escala Likert de cinco puntos (1: muy insatisfecho y 5: muy satisfecho; y 1: muy poco
importante y 5: muy importante, respectivamente). Para este estudio se tuvo en cuenta la

calificacion de satisfaccion en las dimensiones.

2.2 PROCEDIMIENTO

Se contactan las instituciones de salud, de apoyo terapéutico y educativas, quienes
facilitaron bases de datos para vincular las familias de los menores participantes,
posteriormente los representantes familiares realizaron firma de consentimiento
informado vy se les aplicaron los instrumentos. Se realizo analisis estadistico con apoyo
del programa SPSS (Statistical Package for the Social Science) version 25. El
procesamiento de la informacion y obtencidn de resultados se realizé a través de analisis
univariado, que se aplicd para la caracterizacién descriptiva teniendo en cuenta
frecuencias absolutas y relativas para las variables cualitativas, medidas de tendencia
central y medidas de dispersion para las variables cuantitativas y andlisis bivariado, que

se aplicd para establecer la relacion entre los apoyos y los servicios con la CVF. Se utilizé
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la prueba Chi?, aceptando una significancia estadistica de p valor < .05, igualmente se
tuvo en cuenta la fuerza de relacion a través del coeficiente de contingencia.

El estudio es aprobado por comité de bioética de la Universidad Autonoma de
Manizales, en el acta N. 090 de agosto 15 de 2019.

3 RESULTADOS
Los resultados se presentan en relacion con los DSS que permitieron caracterizar
los apoyos y servicios recibidos por las familias y los menores con discapacidad, la

satisfaccion con la CVF y las relaciones que se establecen en estas variables.

3.1 DETERMINANTES SOCIALES DE LA SALUD. APOYOS Y SERVICIOS

La participacion de los menores en diferentes apoyos y servicios se Vio
representada principalmente en programas educativos, se resalta también que mas de la
mitad de la muestra de menores recibi6 servicio de rehabilitacion. Se evidencié que un
alto porcentaje de los menores y sus familias no tienen acceso a diferentes servicios, como
los servicios de formacion e informacion, los cuales son importantes para direccionar
diferentes acciones relevantes en los procesos de intervencion, esto se puede apreciar en

las figuras 1y 2.

Figura 1. Participacion del menor en programas

Participacion del menor en programas

Fuente: Elaboracion propia
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Figura 2. Acceso de los menores y sus familias a servicios

Acceso a servicios
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Fuente: Elaboracion propia.

3.2 SATISFACCION CON LA CALIDAD DE VIDA FAMILIAR

La satisfaccion con la CVF se determino para todas las dimensiones de la escala.
Se puede observar que en todas las dimensiones se presentaron calificaciones de
satisfecho y muy satisfecho, en especial en interaccién familiar y rol parental, las
dimensiones que obtuvieron mas bajos porcentajes de satisfaccion fueron recursos
familiares y apoyos para personas con discapacidad, en las cuales entre el 15% y el 27%
de las personas calificaron entre muy insatisfecho e insatisfecho. La dimension salud y
seguridad también destaca que la mayoria de sus items fueron calificados como muy
insatisfecho e insatisfecho.

Respecto a la dimensién interaccién familiar se evidencié un alto grado de
satisfaccion y los items con bajo grado de satisfaccion se relacionan con el disfrute de
tiempo libre en familia, manejo de altibajos de la vida, apoyo, didlogo y resolucion de
problemas entre miembros de la familia. En la dimension rol parental los resultados
fueron adecuados, en general se hallaron altos niveles de satisfaccion, sin embargo, el
item de ayudar a los nifios con tareas y actividades escolares fue calificado con baja
satisfaccion. En la dimension salud y seguridad, se destaca que es de las dimensiones con
mas calificaciones de muy insatisfecho e insatisfecho, el 50% de sus items obtuvieron
esta calificacion y correspondieron a aquellos relacionados con obtener servicios de salud
oportunos. Recursos familiares es la dimension en la que 7 de sus 8 items se encuentran
con calificaciones de muy insatisfecho e insatisfecho. Los items con menor grado de
satisfaccion corresponden a que la familia cuente con recursos para desplazamiento,

disponer de ayuda externa para cuidar las necesidades individuales de la familia, tener
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apoyo para bajar el estrés, tener amigos u otras personas que apoyen y tener tiempo para
perseguir los propios intereses. Por ultimo, la dimensién apoyos para personas con
discapacidad, obtuvo bajos niveles de satisfaccion, el 75% de sus items se consideraron
muy insatisfechos e insatisfechos. Es la dimensién en que un item obtuvo grado de
insatisfaccion en un 31%, el cual corresponde al que la familia tenga apoyo de las
entidades locales para conseguir los servicios que necesita la persona con discapacidad.

3.3 RELACION ENTRE LA SATISFACCION CON LA CALIDAD DE VIDA
FAMILIAR CON LOS APOYOS Y LOS SERVICIOS

En relacion con los apoyos que recibe la familia y el menor con discapacidad,
especificamente el acompafiamiento psicosocial y el apoyo econémico para pagar
servicios que requiere el menor, obtuvieron relaciones estadisticamente significativas con
tres dimensiones de la CVF: interaccion familiar, rol parental y apoyos para personas con

discapacidad, lo cual se evidencia en la tabla 2.

Tabla 2. Relacion entre la satisfaccion con la calidad de vida familiar y los apoyos y los servicios

Coeficiente de

APOYOS Dimensién / Item Chi? p Valor contingencia
IF / La familia disfruta tiempo 58.170 011 .583
reunida
Acompafiamiento RP / Los adultos de la familia 26.060 .000 433
psicosocial a la familia tienen tiempo para atender

necesidades de los nifios

IF / Los miembros de la familia

Se apoyan unos a otros 35.338 .000 488
Apoyo econémico para  RP / Los miembros de la familia 27.283 .001 441
pagar servicios que ayudan a los nifios con tareas y
requiere el menor actividades escolares y
formacion
APD / La PcD tiene apoyo para 24.636 .002 423

hacer amigos

Fuente: Elaboracion propia.
IF: Interaccion Familiar; RP: Rol parental: SS: Salud y Seguridad; APD: Apoyos para la persona con
discapacidad; PcD: Persona con Discapacidad.

Respecto a los servicios que necesita y recibe la familia y el menor con
discapacidad, como la afiliacion a seguridad social en salud, la participacion en
programas de educacion, deporte y orientacion vocacional, servicios de informacion
sobre derechos legales y sobre donde conseguir estos servicios, servicios de formacion
para la familia y servicios para el cuidado del menor, se encontraron relaciones

estadisticamente significativas con las dimensiones recursos familiares, apoyos para

Brazilian Journal of Development, Curitiba, v.8, n.9, p. 65952-65969, out., 2022



Brazilian Journal of Development | 65962
ISSN: 2525-8761

personas con discapacidad, rol parental y salud y seguridad. La necesidad y cantidad de
servicios de informacion sobre derechos legales fue la variable que obtuvo méas cantidad
de relaciones, en especial desde la dimension salud y seguridad, en la cual también se

dieron las fuerzas de relacion mas fuertes. Estas relaciones se encuentran en detalle en la

tabla 3.
Tabla 3. Relacion entre la satisfaccion con la calidad de vida familiar y los servicios
SERVICIOS Dimension / Item Chi? p Valor Coeficiente de
contingencia
RF / La familia dispone de 22.919 .028 411
ayuda externa para cuidad
Afiliacion a seguridad necesidades individuales de la
social en salud familia
APD / La familia tiene apoyo de 24.295 .019 421
entidades locales para conseguir
servicios que necesita la PcD
RP / Los miembros de la familia 76.295 .000 .635
Participacion del ayudan a los nifios con tareas y
menor en programa de actividades escolares y
orientacion vocacional formacion
SS/ La familia tiene servicios 29.797 .000 457
de salud que conozcan
necesidades individuales
SS/ La familia se siente segura 59.603 .000 .588
Necesidad y cantidad en casa, trabajo, colegio,
de servicios de vecindario
informacion sobre SS / La familia se realiza 34.655 .000 484
derechos legales chequeos médicos regulares
APD / La familia tiene buena 23.854 .002 417
relacion con profesionales de
salud y educadores de la PcD
Necesidad y cantidad RP / Los adultos de la familia 22.706 .000 409
de servicios de conocen otras personas en la
formacion para los vida de los nifios
padres o familia del
menor
Necesidad y cantidad SS/ La familia sea fisicamente
de servicios de sana 21.466 .006 4
informacion sobre
donde conseguir APD / La familia tiene apoyo de 39.960 .000 511
servicios para el entidades locales para conseguir
menor. servicios que necesita la PcD
Necesidad y cantidad SS / La familia tiene servicio 43.069 000 55

de servicios para el
cuidado del menor

médico cuando lo necesita

Fuente: Elaboracion propia.

RP: Rol parental: SS: Salud y Seguridad; RF: Recursos Familiares; APD: Apoyos para la persona con
discapacidad; PcD: Persona con Discapacidad.
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4 DISCUSION

El objetivo del estudio es analizar el nivel de satisfaccion con la CVF de 113
familias de menores con DI asi como con los servicios y los apoyos que reciben y
comprobar las relaciones existentes entre estas variables.

Por lo que respecta a las caracteristicas de los menores, existio un predominio del
sexo masculino y casi la totalidad pertenecian a estratos socioeconémicos bajos, lo que
concuerda en cuanto al perfil sociodemografico de las muestras descritas en estudios
precedentes (Boluarte, 2019; Zapata-Alban & Galarza-Iglesias, 2020). Entre las familias
también se destaca una gran demanda en la cantidad de servicios recibidos, mas de la
mitad no reciben acompafiamiento psicosocial y tampoco informacion adecuada para
conseguir servicios para el menor y para conocer los derechos legales. La investigacion
reciente ha evidenciado la presencia de quejas entre las familias ante las ausencias de
apoyos, tanto para ellas como para la persona con discapacidad, por lo que se consideran
estrategias de actuacion prioritarias (Eskow et al., 2018; Hsiao, 2018; Mora et al., 2020).
Ademas de la insatisfaccion con los apoyos recibidos, la necesidad de informacion y
formacion y de ayuda psicoldgica, se reconoce también la alta demanda de una mayor
disponibilidad de espacios de ocio y de oportunidades para que el menor con discapacidad
tenga amigos, un reclamo que se repite en diversas investigaciones (Zapata-Alban &
Galarza-Iglesias, 2020), junto con la percepcién familiar de que sus hijos con trastornos
del desarrollo presentan un nivel inferior de relaciones sociales, que asocian con la falta
de apoyo psicosocial. En otros estudios, también se refiere que los padres de nifios con
trastornos del desarrollo responden con puntuaciones mas bajas en el dominio de las
relaciones sociales, lo cual puede estar relacionado con la falta de apoyo psicosocial
(Gorlin et al., 2016; Mugno et al., 2007) que se plantea como “principal fuente de
insatisfaccion”, dadas las menores oportunidades de progreso en el campo educativo o
laboral (Cordoba-Andrade et al, p. 380).

La satisfaccion con la CFV se situd en bajos niveles en las dimensiones de
recursos familiares, salud y seguridad y apoyos para personas con discapacidad y
especificamente en lo relacionado con la obtencion de servicios de salud, apoyo de
entidades locales, recursos para el desplazamiento, ayuda externa, apoyo para aliviar el
estrés y lograr sus propios intereses. Trabajos previos con poblacion infantil y adolescente
con discapacidad encontraron resultados equivalentes, por ejemplo, Ortiz-Quiroga et al.

(2018) concluyeron la presencia de elevados indices de insatisfaccion en recursos
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familiares (38%) y apoyos para la persona con discapacidad (39%), ubicandose en el area
critica para la intervencion, sobre todo, con relacion a la situacion econdémica, conseguir
beneficios del gobierno y tener apoyo de entidades locales para conseguir servicios.
También Zapata-Alban & Galarza-Iglesias (2020) concluyeron la falta de satisfaccion
con el apoyo gubernamental y de entidades locales en familias colombianas, debido a su
creciente precariedad e inexistencia, lo que sobrecarga la red de apoyo informal (familia
extensa, amistades y otros). De la misma forma. en el estudio desarrollado en Colombia
por Cordoba-Andrade et al. (2008) determinaron que el factor de mayor insatisfaccion
era el de apoyo a la persona con discapacidad y los indicadores de apoyo para conseguir
beneficios del gobierno y de entidades locales. Esta situacion no se circunscribe
exclusivamente al contexto colombiano, sino también en otros paises, como es el caso de
Espafia, donde la falta de transformacidn significativa de las estructuras institucionales, a
nivel fisico y en cuanto a la distribucion de los apoyos “recae en la voluntad y
posibilidades de las propias entidades y sus profesionales” (Pallisera, 2020, p. 135).

Ademas, en el presente estudio la necesidad de apoyo externo familiar se ha
relacionado con el determinante social de afiliacién a seguridad social en salud, lo que
demuestra que contar con estos servicios, se traduce en que obtienen una mayor seguridad
al tener el acompafiamiento de personas, profesionales y expertos que encaucen los
diferentes procesos familiares y del menor con discapacidad. En este sentido, se puede
concluir que el amplio reclamo de ayudas, tanto de las familias como de las propias
personas con discapacidad hace que resulte imprescindible que los esfuerzos de la
investigacion se dirijan a profundizar en el estudio de las necesidades colectivas e
individuales para ofrecer una respuesta desde las propias instituciones, mediante
programas e intervenciones cuyo punto de mira sea la educacion familiar (Bafa y Losada-
Puente, 2019; Hsiao, 2018).

En el estudio se pueden observar relaciones estadisticamente significativas entre
los apoyos y los servicios que necesita y recibe el menor con discapacidad y su familia,
con todas las dimensiones de la CVF. Desde los apoyos, se destaca como aspecto
importante el acompafiamiento psicosocial a la familia en términos de cohesién, vinculo
familiar e inclusion social, asi como el disfrute del tiempo cuando la familia pasa reunida
y las relaciones con la familia extensa. Estas relaciones, no dejan de evidenciar la
importancia de la calidad de las interacciones familiares con los hijos, las cuales son
esenciales, pues “en la medida en que los miembros de la familia tengan claro las diversas

intenciones e interpretaciones de las acciones de sus progenitores y contribuyan de esta
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manera a un mejor estado emocional (...) y mayor calidad de vida familiar” (Zapata-
Alban & Galarza-lglesias, 2020, p. 8). Un claro ejemplo se encontrd en la asociacion entre
la participacion del menor con DI en programas de orientacion vocacional y la
satisfaccion de la familia en la dimension rol parental, siendo posible que este vinculo se
deba a que el menor desarrolla competencias en independencia y autonomia y la familia
cuenta entonces con una mayor posibilidad de ayudar a los nifios en sus tareas y
actividades.

Al respecto de este dato, también se destaca la importancia de que la familia tenga
tiempo para atender las necesidades de los nifios de la familia. Aqui resulta relevante el
rol que tienen los profesionales en la atencion a las necesidades de la persona y de su
familia, estableciendo nexos con las entidades y proveedores de servicios comunitarios
(Bafia & Losada-Puente, 2019; Pallisera, 2020) puesto que el acceso a esta diversidad de
apoyos Y servicios materiales y humanos contribuye a que tanto ellas como sus familiares
con discapacidad puedan vivir mejor (Fernandez et al., 2015). EI apoyo econémico para
recibir servicios que requiere el menor obtuvo relaciones con diferentes dimensiones, sin
embargo, cabe resaltar su influencia en que los miembros de la familia puedan apoyarse
mutuamente y ayuden a los nifios con tareas y actividades escolares y de formacion. Esto
podria estar dado porque al tener una tranquilidad econémica, redunde en un ambiente
familiar més favorable para la convivencia y apoyar al menor en sus progresos,
incluyendo apoyarlo para hacer amistades.

También es importante destacar que la necesidad y cantidad de servicios de
informacion sobre donde conseguir servicios para el menor es relevante, como ya se habia
constatado en estudios previos (Eskow et al., 2018; Gorlin et al., 2016) en tanto determina
que la familia pueda acceder a informacién que le brinde orientacion para mantener su
salud fisica y mental y gestionar apoyos de entidades locales para conseguir estos
servicios. Ejemplo de ello fue la fuerte asociacion entre la necesidad y cantidad de
servicios de informacion sobre derechos legales y la CVF, en especial, con la dimension
salud y seguridad, esto resalta la importancia de que familias mejor informadas tienen
mayores herramientas y capacidad de gestion para obtener servicios de salud que
respondan oportunamente a sus necesidades individuales, asi mismo, procurar que el
menor con discapacidad obtenga los apoyos para progresar, esto evidencia un mayor
empoderamiento en el tema de derechos para las personas con discapacidad (Biggs &
Carter, 2016), elemento fundamental para procurar el bienestar personal y familiar que

redunde en interacciones familiares, roles parentales y recursos familiares méas positivos.
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Como conclusion, el estado actual en la investigacion en CVF apunta a una vision
sistémica, ecoldgica e inclusiva de la familia. Todos los estudios parecen centrar sus
resultados en la misma linea: la de considerar que el aumento de la satisfaccion con los
servicios recibidos por las familias de nifios y nifias con discapacidad (en términos de
apoyos familiares, de amigos, profesionales e institucionales a nivel emocional, formativo
e informativo, econémico...) favorece la CVF (Cérdoba-Andrade et al., 2008; Lumani &
Cordoba, 2014; Mora et al., 2020; etc.) lo que, en definitiva, lleva a reconocer el valor del
modelo centrado en la familia como respuesta a sus demandas.

Respecto a las limitaciones del estudio, se identifica que éstas pueden estar
relacionadas con datos exclusivamente cuantitativos que, si bien han permitido un mayor
alcance en cuanto a la poblacién, han limitado la profundizacion en la informacion. Asi,
una linea futura de trabajo es aquella que involucre méas directamente las familias,
analizando caso a caso las fortalezas y debilidades de su CVF, para que al tiempo que se
investiga, se facilita que las propias familias se impliquen y participen en sus procesos de
cambio.

Las familias requieren atencion diferenciada y orientada a sus necesidades desde
los diferentes DSS, entre ellos la provision de apoyos y servicios suficientes y oportunos
para fortalecer y empoderar a sus miembros respecto a recursos y capacidad de gestion,
adecuada toma de decisiones para la resolucion de problemas y favorecer el proceso de
desarrollo e inclusion del menor con discapacidad, ademas del bienestar personal y
familiar de cada uno de los miembros de la familia. De ahi que el objetivo de estudio deba
proceder a una mayor profundizacién acerca de los ejes clave de la vida y desarrollo

familiar.
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