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Noelia Lumani y Leonor Córdoba

In recent years there has been a burgeoning interest in family quality of life in families with
children and adolescents with disability, shiftingthe focus from a fragmentary-psychopa-
thological approach to a comprehensive view regarding not only dysfunctional aspects
but also strengths of the family. The purpose of the current study was to examine the family
quality of life in families with children or adolescent with disability of Cordoba, Argentina,
through the Family Quality of Life Questionnaire (FQOL). Results show that families perceived
more quality of life in family interaction, and less quality of life concerning family resources.
With regard to services and supports, respondents felt satisfied with services and support
that person with disability received, but not with service and supports provided to the family.

No significant differences were found in the family quality of life considering socioeconomic status,
family type and severity of disability. 
Implications and limitations of the study are discussed. Finally, suggestions for future research are
made. 
KEY WORDS: family quality of life, children, adolescents, disability.
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En los últimos años se ha observado un creciente interés en la calidad de vida de familias
con una persona con discapacidad que abandona una visión fragmentaria psicopatoló-
gica y promueve una mirada integral desde los puntos fuertes de la familia. El objetivo
principal del presente estudio fue evaluar la calidad de vida de 50 familias de niños y ado-
lescentes con discapacidad de la Ciudad de Córdoba, Argentina, mediante la Escala de
Calidad de Vida Familiar (ECVF). Los resultados obtenidos muestran que las familias perci-
ben mayor satisfacción con la calidad de vida en aspectos relacionados con la interac-
ción familiar, y menor satisfacción con la calidad de vida relacionada con los recursos
familiares. En relación con los servicios y apoyos que reciben, en general, los participan-

tes perciben una cantidad adecuada de servicios y apoyos para la persona con discapacidad,
pero no para la familia. No se observaron diferencias significativas en la satisfacción con la cali-
dad de vida familiar en función del nivel socioeconómico, el tipo de familia y la severidad de la
discapacidad.
Se discuten las implicaciones y las limitaciones del presente estudio y se sugieren futuras líneas de
investigación.

PALABRAS CLAVE: calidad de vida familiar, niños, adolescentes, discapacidad.
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satisfacción con la calidad de vida familiar
y con los servicios en familias de niños y
adolescentes con discapacidad
[Satisfaction in Quality and Family Life Services of Families with Children and

Adolescents with Disabilities]

Noelia Lumani
Universidad Siglo 21. Córdoba. Argentina

Leonor Córdoba
Universidad de Ibagué. Colombia
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satisfacción con la calidad de vida familiar y con los servicios en familias de niños y adolescentes

Durante mucho tiempo, los programas
de intervención en discapacidad se han
concentrado exclusivamente en las necesi-
dades de las personas con discapacidad in-
dependientemente del contexto familiar y
ambiental (Samuel, Rillota y Brown, 2012). 

Posteriormente, se comenzó a hablar de
la familia de la persona con discapacidad
(Verdugo, 2000) interesándose en los as-
pectos y consecuencias negativas que im-
pactan en el grupo familiar y que provocan
crisis y altos niveles de estrés (Dyson, 1993;
Perry, 2005). Tal como señalan Córdoba,
Gómez y Verdugo (2008), en décadas pasa-
das, el estudio de la discapacidad en la fa-
milia se ha centrado en una visión
fragmentaria predominantemente psicopa-
tológica. Si bien este enfoque ha permitido
conocer en profundidad la situación emo-
cional que atraviesa la familia ante la dis-
capacidad, en la actualidad es insuficiente
frente a un fenómeno que reviste extrema
complejidad (Verdugo, 2000; 2004). 

A partir del Documento de Consenso
(Special Interest Research Group on Quality
of Life, 2000), presentado en Seattle (EEUU)
elaborado por el Grupo de Investigación
con Interés especial en Calidad de Vida de
la Asociación Internacional para el Estudio
Científico de las Discapacidades Intelectua-
les (IASSID), se comienza a hablar de cali-
dad de vida familiar como extensión del
concepto de calidad de vida individual, lo
que años más tarde, se plasma en el mo-
delo de calidad de vida centrado en la fa-
milia.

Este modelo abandona la perspectiva
patológica, impulsa a la familia a tomar la

iniciativa para determinar sus prioridades,
focaliza su interés en las fortalezas y los re-
cursos familiares para lograr satisfacer sus
necesidades (Córdoba et al., 2008; Sum-
mers et al., 2007; Zuna, Turnbull y Sum-
mers, 2009), y considera que la familia
puede aumentar y desarrollar sus capaci-
dades e implicarse como participantes ac-
tivos en cualquier proceso de planificación
(Córdoba et al., 2007; Leal, 2008). Esta vi-
sión no sólo permite lograr mejores resul-
tados en los niños y adolescentes sino
también mejorar el bienestar de todo el
grupo familiar que se ve afectado por múl-
tiples exigencias y demandas emocionales,
físicas, económicas, entre otras (Summers
et al., 2005).

En esta dirección, diversos autores (Cór-
doba et al., 2008; Turnbull, Summers, Lee y
Kyzar, 2007; Park et al., 2003; Poston et al.
2003) han enfatizado el desarrollo de una
visión integral de la familia atendiendo, no
sólo a los déficits, sino especialmente a los
recursos, fortalezas y potencialidades que
le permiten a ésta afrontar las situaciones
inherentes a la discapacidad. 

De acuerdo con Poston et al. (2003) la
calidad de vida familiar (en adelante CVF)
implica tener una buena vida juntos, es
decir, satisfacer las necesidades, disfrutar
del tiempo que pasan juntos y ser capaces
de hacer cosas que son importantes para
los integrantes de la familia. Así, los auto-
res de este modelo ponen su foco en el
grado de satisfacción que posee la familia
en estos aspectos, considerando a la satis-
facción como un concepto subjetivo ligado
a las impresiones que tienen los miembros
de la familia. Asimismo, se considera que
la CVF es un estado dinámico en el que el
bienestar se ve influido por las necesidades
individuales de los miembros, así como las

Introducción

Dirección para correspondencia:
Noelia Lumani
Universidad Siglo 21. Gobernador José E. Bustos. 1393. Córdoba, Argentina (CP 5009)
E-mail: lumaninoelia@hotmail.com
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necesidades de la familia como una unidad
(Turnbull, Zuna y Gotto, 2008).

Desde la propuesta de estos autores
(Park et al., 2003; Poston et al., 2003), y a
partir de sucesivos análisis factoriales tanto
exploratorios, como confirmatorios, se
construye la Escala de Calidad de Vida Fa-
miliar (ECVF) compuesta por cinco dimen-
siones: 1) interacción familiar, se refiere a
la relación que los miembros de la familia
tienen entre sí, y al clima emocional den-
tro del cual existe dicha relación; 2) rol pa-
rental, alude a la forma en que los adultos
proveen orientación o guía, disciplina y en-
señanza a los niños y adolescentes de la fa-
milia; 3) salud y seguridad, esta dimensión
se refiere a la salud física y mental de la fa-
milia, y las condiciones de los contextos fí-
sicos dentro de los cuales viven los
miembros de la familia; 4) recursos gene-
rales familiares, abarca distintos aspectos
que incluyen el cuidado familiar, activida-
des diarias del hogar, obtención de ayuda
externa, habilidades y oportunidades para
tener relaciones con personas de fuera de
la familia, entre otros; y 5) Apoyo para per-
sonas con discapacidad, se refiere a las
oportunidades con que cuenta el miembro
de la familia con discapacidad para parti-
cipar en diferentes actividades tales como
educación, trabajo, ocio. Además, las acti-
vidades que desarrollan los miembros de la
familia para apoyarse mutuamente u ob-
tener apoyo de otros. 

Esta ECVF constituye una herramienta
con utilidad práctica importante para
quienes en la última década se han intere-
sado en la evaluación de la calidad de vida
de familias con una persona con discapaci-
dad, basándose en el modelo propuesto
por el equipo del centro de investigación
sobre discapacidad de la Universidad de
Kansas. Es así como, Wang et al. (2004) es-
tudiaron los ingresos económicos y la se-
veridad de la discapacidad y observaron
que ambos factores predijeron de manera
significativa la satisfacción con la CVF. En
esta misma línea, Davis y Gavidia-Payne

(2009) demostraron que el ingreso familiar
se relacionaba de manera directa con la ca-
lidad de vida de las familias; sin embargo,
dejaba de ser un predictor significativo
cuando se consideraba el apoyo que reci-
bía la familia con una persona con disca-
pacidad de la familia extensa y el apoyo de
los profesionales. Por otro lado, la severi-
dad de la discapacidad no se asoció con los
reportes de CVF. En otro trabajo referido a
la relación entre la adecuación o ejecución
de los servicios, la satisfacción en el vínculo
familia-profesional y la calidad de vida de
un grupo de familias con personas con dis-
capacidad (Summers et al., 2007), se en-
contró que las familias consideraban que
sus hijos con discapacidad recibían los apo-
yos que necesitaban por parte de los servi-
cios, pero no así la familia, lo cual afectaba
de manera negativa la CVF. Asimismo, se
halló que dicha relación estaba parcial-
mente mediada por la satisfacción en
torno al vínculo que tenía la familia con el
profesional.

Finalmente, investigaciones llevadas a
cabo en Colombia (Córdoba et al., 2008)
mostraron resultados divergentes. En
efecto, los resultados obtenidos en este es-
tudio mostraron que el nivel socioeconó-
mico y el grado de severidad no se
relacionaban con la CVF, como así tampoco
el tipo de familia, el tipo de discapacidad,
la edad y el género de la persona con dis-
capacidad. 

En Argentina, la investigación sobre ca-
lidad de vida de familias con personas con
discapacidad es incipiente (p.e., Aznar y
Castañon, 2005). Considerando la impor-
tancia de evaluar la CVF para el desarrollo
de programas o acciones orientadas a las
familias (Poston et al., 2003) y la ausencia
de trabajos en el contexto argentino, su-
mado al hecho de la inconsistencia en los
hallazgos obtenidos en investigaciones
previas, el presente estudio se llevó a cabo
con el objetivo de evaluar la CVF en una
muestra de familias con niños y adolescen-
tes con discapacidad de la ciudad de Cór-
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doba, Argentina. Específicamente, se plan-
tearon como objetivos de este trabajo: 1)
evaluar el nivel de satisfacción de las fami-
lias en los diferentes indicadores y domi-
nios de la ECVF y con los servicios con los
que cuentan para atender al niño o ado-
lescente con discapacidad; 2) establecer si
existen diferencias en la satisfacción con la
CVF según las variables relacionadas con el
miembro de la familia con discapacidad; y
3) identificar si existen diferencias en la sa-
tisfacción con la CVF en función de las va-
riables relacionadas con la familia. 

De acuerdo con los antecedentes pre-
viamente mencionados, se formularon las
siguientes hipótesis: 1: La satisfacción con
la CVF varía en función del tipo de disca-
pacidad, la severidad de la misma, la edad
de diagnóstico, la edad, el género y el tipo
de educación que recibe (especial o inclu-
siva) el integrante de la familia con disca-
pacidad; 2: La satisfacción con la CVF varía
de acuerdo con el nivel socioeconómico fa-
miliar, la etapa del ciclo vital en que se en-
cuentra la familia y el tipo de familia.

Participantes

Participaron 50 familias residentes en la
ciudad de Córdoba, Argentina. El muestreo
de las familias fue no probabilístico. De
esta forma, se seleccionaron como partici-
pantes familias que poseían una persona
con discapacidad, que concurrían a institu-
ciones de salud y educativas, públicas y pri-
vadas, de la ciudad de Córdoba, Argentina,
a las que existía mayor factibilidad de ac-
ceder y que accedieron a participar en la
investigación a través del consentimiento
informado.

Con el objetivo de lograr una muestra
lo más heterogénea posible, se incluyeron
familias de hijos entre 3 a 18 años de edad
(3 a 5 años: 19 niños; 6 a 11 años: 19 niños;
12 a 18 años: 12 adolescentes), género

(hombres= 66%; mujeres = 44%), tipo de
discapacidad (discapacidad intelectual =
32%; discapacidad física = 22%; discapaci-
dad sensorial = 16%; trastorno generali-
zado del desarrollo o trastorno de espectro
autista= 10%; multideficiencias = 20%), y
grado de severidad (leve = 28%; moderada
= 36%; grave = 20%; severa = 8%; desco-
nocida = 8%). 

Con relación a las familias, la mayoría
de ellas eran de tipo biparental (74%),
mientras que un porcentaje inferior estuvo
constituido por familias monoparentales
(18%) y familias conformadas por abuelos
y sus nietos (8%). De las familias biparen-
tales, el 60% correspondió a familiares nu-
cleares, el 25% a familias ensambladas o
reconstituidas y el 15% a familias amplia-
das. El 24% eran familias con niños meno-
res de 5 años, el 38% de las familias tenían
hijos entre 6 y 11 años, el 28% tenían entre
12 y 18 años y el 10% hijos mayores de 18
años.

Con respecto a las personas que res-
pondieron al cuestionario, el 84% fueron
madres, el 8% padres y el resto otras per-
sonas (abuelo/a y tíos). 

Instrumentos

Se utilizó el Family Quality of Life Ques-
tionnaire (FQOL, Beach Center on Disabi-
lity, 2003, versión 1) adaptado a la
población Colombiana por Córdoba, Ver-
dugo Alonso y Gómez (2005; 2006). La Es-
cala cuenta con 41 ítems que permiten
determinar la satisfacción con la calidad de
vida que perciben las familias en cinco di-
mensiones: 1) Interacción familiar: (9 ítems;
p.e., “Los miembros de mi familia conver-
semos abiertamente unos con otros”); 2)
Rol parental (8 ítems; p.e., “Los miembros
de mi familia ayudemos a los niños y ado-
lescentes a aprender a ser independien-
tes”); 3) Salud y seguridad: (8 ítems; p.e.,
“Mi familia sea emocionalmente saluda-
ble”); 4) Recursos generales familiares: (8
ítems, p.e., “Mi familia reciba ayuda ex-

Metodología
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terna para las tareas rutinarias y los man-
dados cuando lo necesita”); y 5) Apoyo a la
discapacidad (8 ítems; p.e., “El miembro de
mi familia con discapacidad tenga apoyo
para progresar en el colegio o en el lugar
de trabajo”). Los participantes deben indi-
car el grado de satisfacción mediante una
escala de respuesta Likert de 5 opciones
(desde 1= “muy insatisfecho”; hasta 5=
“muy satisfecho”). 

El análisis factorial confirmatorio de la
escala en la población colombiana eviden-
ció un buen ajuste del modelo de cinco fac-
tores propuestos en la escala original (2=
1196.91, p<.01; RMR= .06; GFI= .98; NFI=
.97; RFI= .97). Asimismo, los estudios de
confiabilidad mostraron una consistencia
interna adecuada (valores α entre .83 y .89
para las diferentes subescalas), como así
también una estabilidad temporal de las
puntuaciones (valores r entre .46 y .77).

La Escala cuenta también con una sec-
ción que recoge diversos datos socio-de-
mográficos de la persona con discapacidad
y su familia, incluida la persona que res-
ponde; y otro apartado referente a los ser-
vicios y apoyos que la persona con
discapacidad y su familia necesitan y el
grado en que lo reciben. 

Diseño y procedimiento

El diseño fue descriptivo transversal me-
diante encuestas (Montero y León, 2007).
La recolección de los datos se realizó entre
el mes de abril del año 2011 y el mes de
mayo de 2012. Los cuestionarios fueron ad-
ministrados individualmente a través de
heteroaplicación en centros de rehabilita-
ción e instituciones educativas de la ciudad
de Córdoba, por un psicólogo graduado,
con experiencia en el trabajo con esta po-
blación y con suficiente conocimiento del
instrumento. Siempre se garantizaron con-
diciones óptimas para su aplicación. 

Los participantes recibieron instruccio-
nes generales para completar la Escala. Asi-

mismo, conforme a las normas éticas que
regulan la investigación científica, todos
los participantes fueron debidamente 
informados sobre el carácter y los propósi-
tos de la investigación antes de brindar su
consentimiento, como también, sobre el
anonimato y la confidencialidad de sus res-
puestas. Finalmente, los datos fueron in-
gresados a una base de datos y analizados
mediante el paquete estadístico SPSS ver-
sión 19.0.

Análisis de datos

En primer término se utilizó la estadís-
tica descriptiva (frecuencias, porcentajes y
medidas de tendencia central) con el obje-
tivo de evaluar el nivel de satisfacción de
las familias en los diferentes indicadores y
dominios de la escala de CVF, describir la
cantidad de servicios y apoyos que reciben
los niños y adolescentes con discapacidad
y sus familias, y establecer cuáles son las
servicios y apoyos que más necesitan éstos. 

En segundo lugar, para analizar si la
CVF variaba en función de diferentes va-
riables del estudio, se llevaron a cabo prue-
bas de comparación de grupos. En
concreto, se utilizó la prueba t de Student
para muestras independientes para exami-
nar posibles diferencias entre dos grupos y
el análisis multivariado de la varianza (MA-
NOVA) para evaluar las diferencias entre
tres o más grupos con respecto a un crite-
rio. Si bien el procedimiento habitual-
mente utilizado para valorar las diferencias
entre más de dos grupos con respecto a un
criterio es el análisis univariado de la va-
rianza (ANOVA), la aplicación de múltiples
ANOVAs en un mismo estudio aumenta la
probabilidad de cometer Error Tipo I (Hair,
Anderson, Tatham y Black, 1999). Debido a
ello se optó por emplear la prueba de MA-
NOVA, la cual consiste en una extensión
del ANOVA que permite controlar la tasa
de Error Tipo I asociada al uso de múltiples
contrastes univariantes, garantizando de
este modo resultados más fiables (Hair et
al., 1999).
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Nivel de satisfacción en relación con los
indicadores y factores de la ECVF

Al examinar los indicadores de CVF, las fa-
milias reportaron mayor insatisfacción con res-
pecto al apoyo del Gobierno para conseguir
los beneficios que necesita el miembro de la
familia con discapacidad (M= 2.74; DE= .92) y
en el apoyo para disminuir los niveles de es-
trés (M= 2.90; DE: 1.09). En sentido contrario,
los indicadores en los cuales las familias indi-
caron mayor nivel de satisfacción correspon-
dieron a la relación de la familia con los

profesionales de las instituciones de salud y
educativas que trabajan con el integrante de
la familia con discapacidad (M= 4.08; DE= .56)
y en segundo lugar, en el orgullo que sienten
los miembros de la familia unos de los otros
(M= 3.96; DE= .80).

En cuanto a los factores de la ECVF, se ob-
servaron puntuaciones medias más altas en los
factores de Interacción Familiar (M= 32.80;
DE= 6.46) y Rol Parental (M= 29.68; DE= 4.35);
mientras que las puntuaciones medias más
bajas se registraron en los factores de Apoyo
a las Personas con Discapacidad (M= 27.78;
DE= 4.96) y en Recursos Familiares (M=26.26;
DE= 5.51) 

Tabla 1. Análisis de frecuencias de los servicios y apoyos para las personas 
con discapacidad

SI necesita

1. Equipo especial para ayudar a su fa-
miliar con discapacidad a vivir, apren-
der y crecer

%

52

42

68

82

52

72

74

%

NO necesita Ninguno

Alguno,
pero no

suficiente
Suficiente

% % %

2. Servicios de Salud

3. Servicios de audición y/o vista

4. Servicio de Fisioterapia

5. Servicio de Psicomotricidad o Terapia
Ocupacional

6. Servicio del habla o lenguaje

7. Servicio de Educación Especial

8. Servicio de Orientación y Psicológicos

9. Apoyo Conductual

10. Servicio de Transporte y Movilidad

11. Entrenamiento de Habilidades de autocuidado

12. Coordinación entre diferentes profesionales

13. Servicio de orientación vocacional

14. Servicio de empleo o formación para el empleo

82

40

80

48

76

4

0

48

58

32

18

48

28

26

18

60

20

52

24

96

100

3,8

19

2,9

4,9

7,7

8,3

8,1

12,2

30

25

4,2

7,9

0

0

23,1

19

26,5

29,3

7,7

33,3

21,6

29,3

25

15

45,8

7,9

100

0

73,1

61,9

70,6

65,9

84,6

58,3

70,3

58,3

45

60

50

84,2

0

0

resultados
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Nivel de satisfacción en relación con los
servicios

Como se observa en la Tabla 1, los servi-
cios que la mayoría de las familias informa-
ron que necesitan son un equipo especial
para ayudar a su familiar con discapacidad a
vivir, aprender y crecer (82%) y servicios de
orientación y psicológicos (82%). Sin em-
bargo, la mayor parte de ellas considera
que sus hijos reciben estos servicios en can-
tidad suficiente (65.9% y 58.3%, respectiva-

mente), así como el resto de los servicios
evaluados.

Con respecto a los servicios que reciben
las familias (Tabla 2), los servicios evaluados,
como más necesarios, fueron el servicio de
orientación con relación a la discapacidad
(72%) y el servicio de información sobre de-
rechos legales (82%). Tanto en estos servicios
como en la mayoría de los restantes, el
mayor porcentaje de familias respondió que
no percibían los servicios en grado suficiente. 

Tabla 2. Análisis de frecuencias de los servicios y apoyos para las familias de 
las personas con discapacidad

SI necesita

16. Una persona de la familia o ex-
terno que lo remplace a ud. en el cui-
dado de la persona con discapacidad

%

50

32

52

60

44

%

NO necesita Ninguno
Alguno,
pero no

suficiente
Suficiente

% % %

17. Una persona que cuide al miem-
bro de su familia con discapacidad

18. Dinero para ayudar a pagar los
servicios o los apoyos requeridos para
el familiar con discapacidad

19. Servicios de ayuda al manteni-
miento de la casa, apoyo doméstico
(empleada)

20. Transporte

21. Grupos de apoyo

22. Orientación con relación a la atención a la
discapacidad

23. Apoyo a los hermanos de la persona con 
discapacidad

24. Formación a los padres o a la familia

25. Información específica sobre la discapacidad

56

72

42

66

62

70

Sevicios

26. Información sobre donde conseguir servicios
para su familiar con discapacidad

27. Información sobre donde conseguir servicios
para su familia
28. Información sobre derechos legales

52

82

50

68

48

40

56

44

28

58

34

38

30

48

18

28

43,8

34,6

53,3

54,5

64,3

30,6

76,2

18,2

22,6

17,1

34,6

28,6

52

18,8

19,2

23,3

18,2

14,3

30,6

19

45,5

51,6

60

46,2

57,1

20

37,5

46,2

23,3

27,3

21,4

38,9

4,8

36,4

25,8

22,9

19,2

14,3
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discusión

Diferencias en la CVF 

Al analizar los resultados descritos en la
Tabla 3, se observa que la satisfacción con
la CVF no presentó diferencias significativas
relacionadas con el tipo de discapacidad, el
grado de severidad de la discapacidad, edad
del diagnóstico, ni la edad de la persona
con discapacidad; como tampoco se encon-
traron diferencias significativas con relación
al nivel socioeconómico, etapa del ciclo vital
familiar y el tipo de familia de los niños y
adolescentes con discapacidad. 

Por el contrario, se observaron diferen-
cias significativas en la satisfacción con la
CVF en función del servicio educativo, pun-
tualmente, en el factor salud y seguridad.
Las comparaciones múltiples post hoc reve-
laron que las familias cuyos hijos con disca-
pacidad concurrían a una escuela de
modalidad común (M= 30.08) se sentían
más satisfechas que aquellas familias cuyos

hijos concurrían a una escuela de modali-
dad especial (M= 24.86) en este dominio.
Cabe destacar que estas diferencias fueron
grandes (d de Cohen= 1.07). Asimismo, se
observó que la satisfacción con la CVF va-
riaba en función del género de la persona
con discapacidad, específicamente en la di-
mensión de apoyo a la discapacidad. Con-
cretamente, los resultados mostraron que
aquellas familias en las que uno de sus in-
tegrantes presentaban discapacidad y era
de género masculino reportaron mayor sa-
tisfacción con la CVF (M= 28.75) que las fa-
milias con un miembro con discapacidad de
género femenino (M= 28.88), siendo las di-
ferencias observadas moderadas (d de
Cohen= .59).

El presente trabajo tuvo por objetivo eva-
luar la percepción que tienen de su calidad
de vida y de los servicios las familias de niños

Tabla 3. Diferencias en la calidad de vida familiar en función de las variables
del estudio

IP

Severidad de la discapacidad

F Sig.

0,80 (0,52)

F Sig.

RP SS RF AD

F Sig. F Sig. F Sig.

Nivel socioeconómico familiar

Tipo de familia

Etapa del ciclo vital familiar

Tipo de servicio educativo para la
persona con discapacidad

Tipo de discapacidad

Edad de la persona con discapacidad

Edad del diagnóstico 

Género de la persona con discapacidad

Nota:

Variable

0,72 (0,54)

1,83 (0,15)

1,70 (0,14)

0,01 (0,91)

0,14 (0,32)

0,38 (0,88)

0,94 (0,47)

0,16 (0,87)

0,07 (0,99)

1,48 (0,23)

0,08 (0,45)

2,16 (0,06)

0,01 (0,89)

0,20 (0,15)

1,25 (0,29)

1,05 (0,40)

0,78 (0,42)

0,75 (0,56)

0,90 (0,44)

1,13 (0,34)

1,99 (0,08)

0,00 (0,89)

0,06 (0,68)

1,73 (0,13)

2,52 (0,03)

1,50 (0,14)

0,75 (0,56)

0,90 (0,44)

1,13 (0,34)

1,99 (0,08)

0,00 (0,89)

0,06 (0,68)

1,73 (0,13)

2,52 (0,03)

1,50 (0,14)

1,64 (0,18)

0,61 (0,61)

0,68 (0,57)

1,66 (0,15)

0,04 (0,77)

0,13 (0,35)

0,94 (0,47)

1,37 (0,24)

1,99 (0,05)

Nivel de significancia: 0,05

“IP”: interacción parental; “RP”: rol parental; “SS”: salud y seguridad; “RF”: recursos familiares; “AD”: apoyo
a la discapacidad
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y adolescentes con discapacidad de la ciudad
de Córdoba, Argentina.

Con respecto a los dominios de la CVF, y
en línea con los resultados informados en es-
tudios precedentes (Córdoba, Verdugo
Alonso y Gómez, 2006; Córdoba et al., 2007),
los respondientes atribuyeron mayor satis-
facción con la CVF en la dimensión Interac-
ción Familiar. Asimismo, los análisis
realizados indican que las familias están más
satisfechas con su bienestar físico/material
que con su bienestar emocional, en similitud
a resultados encontrados en estudios ante-
riores (Davis y Gavidia-Payne, 2009; Summers
et al., 2007). 

Por otro lado, a diferencia de las investi-
gaciones de Córdoba et al. (2006; 2007), aun-
que en concordancia con otros estudios
(Werner et al., 2009; Summers et al., 2005),
se evidenció que la puntuación más baja en
la satisfacción con la CVF correspondió a los
Recursos Familiares, que comprende los re-
cursos y apoyos externos que brinda la fami-
lia extensa, los amigos, etc., para ayudar a la
familia a satisfacer sus necesidades.

En lo concerniente a los indicadores de
CVF, de acuerdo con los resultados obteni-
dos, se estableció que el indicador donde las
familias percibieron mayor insatisfacción co-
rrespondió al de apoyo del Gobierno para
conseguir los beneficios que necesita la per-
sona con discapacidad, en concordancia con
el resultado obtenido en la investigación de
Córdoba et al. (2006), lo cual podría estar
evidenciando la necesidad de que los esta-
dos latinoamericanos focalicen su atención
en la escucha de las necesidades de las per-
sonas con discapacidad y sus familias, y plan-
teen programas, proyectos y acciones en los
diversos niveles de atención, orientados a
responder a estas necesidades. 

Por otra parte, el indicador donde se re-
flejó el mayor nivel de satisfacción fue en la
relación de la familia con los profesionales
de las instituciones de salud y educativas que
trabajan con la persona con discapacidad. En

este sentido Summers et al. (2007) reconocen
la importancia del vínculo entre las familias
y los profesionales como un factor mediador
que influye en el bienestar de la familia y de-
finen este vínculo como una alianza mutua
entre la familia y los profesionales, caracte-
rizada por la competencia, el compromiso, la
igualdad, la comunicación positiva, el res-
peto y la confianza. 

Con respecto a los servicios y apoyos que
necesitan y reciben las personas con discapa-
cidad y sus familias, los resultados mostraron
que las familias consideraban que, en gene-
ral, sus hijos recibían la cantidad de servicios
y apoyos necesarios pero no la familia, de
manera similar a lo observado en estudios
previos (Summers et al., 2007). 

Los servicios que las familias consideraron
más necesarios para los niños y adolescentes
con discapacidad y que recibían en grado su-
ficiente fue el de contar con un equipo es-
pecial para ayudar a su familiar con
discapacidad a vivir, aprender y crecer y el de
asistencia y orientación psicológica. Tales re-
sultados difieren de los encontrados por
Summers et al. (2007), quienes hallaron que
la asistencia y orientación psicológica consti-
tuía el servicio menos necesario para la per-
sona con discapacidad. 

En lo que respecta a los servicios orienta-
dos a las familias, el servicio más necesario
fue el de información sobre derechos lega-
les, ya que más de la mitad de la muestra re-
portó que tiene información insuficiente y
sólo un porcentaje menor considera que es
suficiente. A diferencia de ello, Summers et
al. (2007) observaron que la mayor necesidad
de las familias de su estudio fue el servicio
de información sobre dónde conseguir los
servicios que necesita la persona con disca-
pacidad. Más allá de estas diferencias, los re-
sultados señalados indican la falta de
información que tienen las familias, y por
ende, la falta de empoderamiento en la
toma decisiones que promuevan una mejor
CV, tal como apunta el modelo de CVF (Pos-
ton et al., 2003). En tanto Knox et al. (2000,
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citados en Davis y Gavidia-Payne, 2009) plan-
tean que mejora el control de su calidad de
vida cuando la familia posee información ac-
cesible y actualizada acerca de la condición
de sus hijos.

En torno a la cantidad de los servicios que
reciben las familias, se observaron importan-
tes déficits en la provisión de los apoyos que
se necesitan. En efecto, la mayoría de las fa-
milias informaron no recibir o recibir canti-
dades insuficientes en gran parte de los
servicios evaluados. 

De lo anteriormente mencionado po-
drían inferirse que si bien las personas con
discapacidad reciben el apoyo y los servicios
necesarios, no existe aún un reconocimiento
de las necesidades de apoyo que tienen las
familias, lo cual podría impactar negativa-
mente en el rol activo y protagónico que
deben desempeñar para favorecer el des-
arrollo integral de la persona con discapaci-
dad y mejorar su CVF.

En relación a las hipótesis que orientaron
este estudio, los resultados no mostraron di-
ferencias en la CVF en función de la edad,
tipo de discapacidad, edad del diagnóstico y
el grado de severidad de la discapacidad del
niño o adolescente. Con respecto a esta úl-
tima variable los resultados son consistentes
con los obtenidos por Davis y Gavidia-Payne
(2009) y Córdoba et al. (2006), aunque difie-
ren de los reportados por Wang et al. (2004),
quienes encontraron que la gravedad de la
discapacidad era un importante predictor de
la satisfacción con la CVF en los padres y ma-
dres. Posiblemente, las diferencias en los re-
sultados puedan deberse, no al grado de
severidad, sino a las disimilitudes en las redes
de apoyo (formal e informal) con las que
cuentan las familias y a los problemas de
comportamiento asociados a la discapacidad.
Por lo que sería importante tener en cuenta
para futuras investigaciones, el impacto de
estas variables sobre la CVF (Wang, 2004) ya
que existen estudios que plantean que la
gravedad de los problemas de comporta-
miento están asociados con un menor nivel

de bienestar y CVF (Baker et al., 2003 citado
en Wang, 2004; Davis y Gavidia-Payne, 2009).

En lo que respecta a la segunda hipóte-
sis, cabe señalar que no se observaron dife-
rencias significativas en la satisfacción con la
CVF en función del nivel socioeconómico de
las familias, al igual que en estudios realiza-
dos anteriormente (Córdoba et al., 2008; Aya
y Córdoba, 2010). Sin embargo, difieren de
los reportados en los estudios de Wang et al.
(2004) y Gavidia y Davis-Payne (2009), quie-
nes constataron que el nivel de ingresos era
un importante predictor del nivel de satis-
facción con la CVF. Sin embargo, esta varia-
ble dejaba de ser un importante predictor
cuando se tomaba en consideración el apoyo
de los miembros de la familia extendida y el
apoyo profesional. En relación a esta varia-
ble, algunos autores (p.e., Badia Corbella,
2005) han planteado que el nivel socioeco-
nómico no afecta al estrés familiar y la CVF.
En esta misma línea, Edgerton (1990) señala
que la CV no puede ser explicada por las con-
diciones objetivas de vida ya que estudios
desarrollados en diferentes países corrobo-
ran esto al determinar que no existe una re-
lación consistente entre un mayor nivel de
ingresos y un mayor nivel de CV. Con todo,
atendiendo a la inconsistencia de los resul-
tados observados, sería necesario continuar
desarrollando más investigaciones que per-
mitan determinar con mayor precisión el
poder predictivo de esta variable sobre la
CVF.

Contrariamente a lo planteado, no se ob-
servaron diferencias significativas en la CVF
en función de la etapa del ciclo vital familiar.
Tampoco se evidenciaron entre las familias
monoparentales y biparentales en contrapo-
sición a lo planteado por Davis y Gavidia-
Payne (2009). De acuerdo con estos autores,
cuando las necesidades y demandas son com-
partidas por ambos cónyuges es posible lo-
grar resultados positivos en la adecuada
satisfacción de las necesidades de todos los
miembros de la familia, mientras que los pa-
dres solteros de niños con discapacidad ex-
perimentan un gran desafío ya que deben



enfrentarse con una doble función en torno
a la satisfacción de las necesidades emocio-
nales y materiales de toda la familia y ade-
más hacer frente a las exigencias de cuidar a
un niño con discapacidad sin la ayuda del
otro cónyuge. Sin embargo, McCubbin
(1989) plantea que las familias monoparen-
tales tienen recursos familiares de distinto
tipo, pero comparables a aquéllos encontra-
dos en las familias completas y, además, que
las madres solteras poseen habilidad sufi-
ciente para usar estrategias de afronta-
miento apropiadas para mantener su propia
autoestima y estabilidad psicológica, y con-
servar una buena calidad de vida. Final-
mente, Badía (2005) señala que diversas
investigaciones han recalcado que la intensi-
dad del estrés manifestado por las familias
con hijos con discapacidad está relacionada
con el apoyo social que reciben y, en parti-
cular, con la intensidad del apoyo informal
(Beckman, Pokorni, Maza y Balzer-Martin,
1986; Beckman y Pokorni, 1988; Crnic, Gre-
enberg, Ragozin, Robinson y Basham, 1983;
Dunst et al., 1986 citados por Badia, 2005) y
no por otros factores objetivos. Tomando en
consideración esto, sería deseable desarrollar
nuevas investigaciones tendientes a exami-
nar la posible influencia mediadora de esta
variable.

Por último, con respecto a las diferencias
en la satisfacción con la CVF se establece que
se encontraron diferencias estadísticamente
significativas entre la variable género de la
persona con discapacidad y modalidad de ser-
vicio educativo y la satisfacción con la CVF en
los factores Apoyo a la persona con discapa-
cidad y Salud y Seguridad respectivamente.

En relación a esto, se reportó mayor nivel
de satisfacción en las familias cuya persona
con discapacidad era varón. Sin embargo para
poder arribar a una conclusión acabada será
necesario profundizar el estudio de esta va-
riable ya que en estudios realizados con an-
terioridad se obtuvieron resultados disimiles,
en algunas investigaciones se encontró que la
variable en estudio no influía en la satisfac-
ción con la CVF (Córdoba et al, 2006; 2008) o

en el estrés familiar (Mappy Hudson, 1997),
mientras que otros estudios reportaron que
dicha variable influía en la vida de la familia
(Taanila et al., 2002; Stright y Boles, 2003 ci-
tado en Córdoba et al., 2006; Padencheri y Ru-
sell, 2004) e inclusive específicamente, en la
satisfacción con la CVF en el factor Rol Paren-
tal (Córdoba y Aya, 2010).

En lo que respecta a la variable modalidad
del servicio educativo, se encontró diferencias
estadísticamente significativas entre el servi-
cio educativo escuela común y el servicio es-
cuela especial en el factor Salud y Seguridad.
De la misma manera, será necesario continuar
estudiando esta variable con relación a la sa-
tisfacción con la CVF ya que no existen estu-
dios precedentes. En torno a esto, existe
mucha evidencia acerca de los resultados po-
sitivos que genera el apoyo y la participación
de la familia en la integración escolar en la es-
cuela de modalidad común de los niños con
discapacidad (Dunst, 1997; Frostad y Pijl, 2007;
Zionts, 2005). Sin embargo, pocos estudios re-
conocen la importancia del impacto positivo
de la educación del niño con discapacidad en
la familia (Turnbull y Ruef, 1997), no obstante
el objetivo principal de la educación inclusiva
debe ser mejorar la CV de los niños y adoles-
centes (Verdugo Alonso y Rodríguez Aguile-
lla, 2012) y por ende, la CVF. En este sentido,
estudios previos corroboran ello. Purcell,
Turnbull y Wood (2006) constataron que la
CVF puede verse afectada favorablemente a
partir de una experiencia educativa de edu-
cación temprana en un ambiente inclusivo ya
que los entornos y prácticas inclusivas pro-
mueven en los padres una mayor aceptación
del hijo con discapacidad (Frederickson, Duns-
muir, Lang y Monsen, 2004; Duhaney y Sa-
lend, 2000 citado en Turnbull, Turnbull y
Kyzar, 2009), y disminuyen los problemas que
experimentan las familias (Purcell, Turnbull y
Wood, 2006) entre otros, lo que corrobora la
relación encontrada entre ambas variables.

A pesar que los resultados deben ser to-
mados de manera provisional e interpretados
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conclusiones



en el contexto de las limitaciones del pre-
sente estudio (número de familias y selec-
ción de la muestra, entre otras), permiten
derivar algunas sugerencias de interés para
el desarrollo de programas o acciones coor-
dinadas orientadas a la promoción de la CV
en familias de niños y adolescentes con dis-
capacidad.

A partir de la consideración de la familia
como núcleo socializador por excelencia y el
contexto más importante e imprescindible
para la persona con discapacidad, es necesa-
rio trabajar orientados en lograr la capacita-
ción funcional o empoderamiento familiar
que le permita a la familia alcanzar un ade-
cuado nivel de funcionamiento y autonomía
de manera que puedan tomar la iniciativa
para reconocer sus propias necesidades así
como también sus capacidades y fortalezas.

Para ello se sugiere la construcción de
redes a partir de las cuales los apoyos guber-
namentales, comunitarios, locales, profesio-
nales y de las propias familias tengan un
efecto multiplicador siendo para ello necesa-
ria, fundamentalmente, la coordinación de
equipos de profesionales capacitados que
asesoren a las familias de acuerdo a sus ne-
cesidades singulares como lo son la necesidad
de información sobre los servicios para ellos
y para la persona con discapacidad, sobre sus
derechos legales, sobre las características es-
pecíficas de la discapacidad, y primordial-
mente, información sobre la posibilidad que
tiene la familia de elegir y de ser un partícipe
activo en los procesos de atención.

Asimismo, son necesarios programas des-
tinados a brindar apoyo emocional, dar es-
trategias para organizar las actividades
diarias de manera que los padres puedan
tener tiempo para alcanzar sus intereses per-
sonales, brindar herramientas y recursos para
desarrollar habilidades que les permita dis-
minuir los niveles de estrés, impulsar la crea-
ción de espacios de reflexión a través de
talleres de padres, hermanos y abuelos y ali-
viar la sobrecarga a través de servicios como
el de respiro familiar.

En definitiva, se propone hacer foco en la
familia desde una mirada integral a través
de la puesta en marcha de acciones que
hagan, en primer lugar, visibles las priorida-
des, fortalezas capacidades de las familias
para luego trabajar de manera pertinente y
coordinada, desde el estado, la comunidad,
las entidades locales y los profesionales con
la finalidad de responder a sus necesidades
desde los puntos fuertes y mejorar la calidad
de vida familiar. 
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