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INTRODUCCCION

La Escala de Calidad de Vida Familiar es una adaptacién al
contexto espafol de la Family Quality of Life Survey desarrollada en
el Beach Center on Disability (2003) de la Universidad de Kansas
(EEUV). La adaptacién se ha realizado en el Instituto Universitario
de Integracion en la Comunidad (INICO) de la Universidad de
Salamanca, contando con la experiencia de varios afios de utilizacion
en contextos profesionales y de investigacion.

En este documento se presenta el contexto teérico de su
desarrollo, las caracteristicas de la escala, su aplicacién practica
y la propia escala. El objetivo de este manual es guiar y facilitar
el trabajo a los profesionales del ambito familiar. En él se ofrecen
pautas para la evaluacion de la calidad de vida familiar, asi como
una interpretacion de las puntuaciones de la escala que toman como
referencia el modelo tedrico del Beach Center on Disability y las
dltimas aportaciones teérico-practicas en el ambito de la calidad de
vida familiar.

A la escala, que se presenta al final de este documento, ademas
de su contextualizacion cultural y adaptacion semantica y lingiistica,
se le han anadido algunos aspectos especificos para aplicarla
en familias con un miembro en proceso de envejecimiento. La
validacion psicométrica de la Escala esta pendiente de publicaciones
que lo avalen con mayor amplitud. No obstante, su uso en contextos
clinicos y de apoyo a familias es recomendable ya, y de hecho la
publicacién responde a las demandas de muchos profesionales.

Desde el INICO de la Universidad de Salamanca agradecemos
la estrecha colaboracién mantenida con distintos investigadores



del Beach Center (particularmente con Ann y Rud Turnbull) desde
hace mds de una década, en la cual se realizan programas de
formacion, estancias de investigadores, y actividades conjuntas de
investigacion. Un resultado de esa colaboracion es esta publicacion,
que permitira ampliar las aplicaciones actuales a mas profesionales y
organizaciones.

Este documento puede descargarse en formato electrénico
de forma gratuita: http://sid.usal.es/libros/discapacidad/26164/8-1/
escala-de-calidad-de-vida-familiar.aspx



I. MARCO TEORICO

1. DEFINICIONES BASICAS

;Qué entendemos por familia?

La definicién tradicional de familia atiende exclusivamente a
los lazos de consanguinidad o vinculos de afinidad legal como el
matrimonio. Sin embargo, Poston y cols. (2004) reconsideraron esta
definicién y propusieron una alternativa mds amplia, incluyendo a /as
personas que se consideran parte de la misma, estén relacionadas por
consanguinidad o matrimonio o no y que se apoyan y cuidan entre si.

sA qué nos referimos cuando hablamos de calidad de vida
familiar?

Una de las definiciones mds aceptadas la define como “el grado
en el que se colman las necesidades de los miembros de la familia,
el grado en el que disfrutan de su tiempo juntos y el grado en que
pueden hacer cosas que sean importantes para ellos” (Park y cols.,
2003; Turnbull, 2003). Desde esta concepcion, se persigue la
capacitacion de la familia para potenciar su protagonismo, su
capacidad de eleccién y su funcién de apoyo. Ademas conviene
tener en cuenta que la calidad de vida familiar no es un concepto
estatico, fluctia a lo largo del crecimiento de la persona con
discapacidad y de la evolucién del crecimiento como familia (Zuna,
Turnbull, y Summers, 2009).

Zuna, Summers, Turnbull, Hu y Xu (2009) revisaron la
citada definicién junto con otras no vinculadas al dmbito de la
discapacidad. Su propésito consistia en valorar los principales
aspectos compartidos entre las mismas definiciones. Como resultado



de su exploracién plantearon que el término satisfaccion se considera
un concepto subjetivo ligado a las impresiones de los miembros
de la familia. También sefalaron la importancia de identificar las
necesidades individuales de los componentes sin olvidar que la
familia, como unidad, tiene caracteristicas propias que no pueden
describirse atendiendo exclusivamente al nivel individual. En base
a estas aportaciones Zuna, Summers, et al. (2009) elaboraron una
nueva definicién de calidad de vida familiar que si bien no sustituye
la propuesta anterior, si que matiza su significado: “Calidad de vida
familiar es un estado dindmico de bienestar de la familia, definido de
forma colectiva y subjetiva y valorado por sus miembros, en el que
interactuan las necesidades a nivel individual y familiar”.

Ambas definiciones hacen especial hincapié en la valoracién
subjetiva, no obstante esto no debe limitar la necesidad de contar
también con avances a nivel objetivo. De ahi la importancia que
adquiere el desarrollo de herramientas que permitan valorar estos
aspectos desde una perspectiva que logre un equilibrio entre la
perspectiva objetiva y subjetiva de valoracion.

2. EL PUNTO DE PARTIDA

El interés investigador por la calidad de vida familiar en el ambito
de la discapacidad intelectual, como la entendemos actualmente,
no se instauré hasta finales de los 90. Por lo tanto hablamos de
una vertiente investigadora con una trayectoria breve, con las
implicaciones que esto supone tanto a nivel de fundamentacién
como a nivel practico. Esta vertiente se ha nutrido de los avances
logrados previamente en el campo de la calidad de vida individual.
En este sentido, la fundamentacién, consenso y avances vinculados
a nivel individual son mas amplios que los logrados respecto a la
calidad de vida familiar. Por el contrario, esta Gltima ha estado mas
implicada a nivel de intervencién, pero todavia con escasa base
documental e investigadora.

El paradigma asumido en la actualidad en el ambito de la
calidad de vida familiar y la discapacidad intelectual apuesta por
una reconsideracion del rol de las familias en el que el énfasis ya
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no esta ni en pretender “arreglar” a la persona con discapacidad,
ni exclusivamente en la madre, ni tampoco en la calidad de los
servicios. El énfasis se sitGa en la calidad de vida de cada uno
de los componentes y de la familia como un todo. El Modelo de
Capacitacion (‘empoderamiento’) Familiar/ Modelo de Calidad de
vida Familiar (Turnbull, 2003) representa los nuevos retos en los que

Tablal. Dimensiones e indicadores de Calidad de Vida Familiar
seglin el Beach Center

CALIDAD DE VIDA FAMILIAR

DIMENSIONES

INDICADORES

Mi familia disfruta

Los miembros de mi

Mi familia

Los miembros de

El miembro de mi

pasando el tiempo familia ayudan al cuenta con el mi familia familia con
junta familiar con apoyo cuentan con discapacidad
discapacidad a ser necesario para medios de cuenta con el

independiente

aliviar el estrés

transporte para ir
adonde necesitan

apoyo para
progresar en la
escuela o trabajo

Los miembros de mi
familia se expresan
abiertamente unos
con otros

Los miembros de mi
familia ayudan al
familiar con
discapacidad a
llevar a cabo sus

Los miembros
de mi familia
tienen amigos u
otras personas
que les brindan

Mi familia recibe
asistencia médica
cuando la
necesita

El miembro de mi
familia con
discapacidad
cuenta con apoyo
para progresar en

tareas y actividades su apoyo el hogar
Mi familia resuelve Los miembros de mi | Los miembros Mi familia recibe El miembro de mi
los problemas unida familia ensefian al de mi familia asistencia buco- familia con
familiar con disponen de dental cuando la discapacidad
discapacidad a algun tiempo necesita cuenta con apoyo
llevarse bien con los | para ellos para hacer amigos
demids
Los miembros de mi Los miembros de mi | Mifamilia Mi familia puede Mi familia tiene
familia se apoyan familia ensefian al cuenta con hacerse cargo de buenas relaciones

unos a otros para
alcanzar objetivos

familiar con
discapacidad a
tomar decisiones
adecuadas

ayuda externa
para atender a
las necesidades
especiales de
todos los
miembros de la
familia

nuestros gastos

con los
proveedores de
servicios que
trabajan con el
miembro con
discapacidad de
nuestra familia

Los miembros de mi Los miembros de mi Mi familia se
familia demuestran familia conocen a siente segura en
que se quieren y otras personas que casa, en el

preocupan unos por
otros

forman parte de las
vidas del miembro
con discapacidad,
como amigos,
profesores, etc.

trabajo, y en el
barrio

Mi familia es capaz de
hacer frente a los
altibajos de la vida

Los adultos de mi
familia tienen
tiempo para
ocuparse de las
necesidades
individuales de la
persona con
discapacidad
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el punto de mira se dirige a lograr la participacién familiar activa
mediante la capacitacién familiar, es decir, promoviendo que sea la
propia familia la que sepa reconocer sus prioridades y elaborar su
propio plan para alcanzarlas.

El modelo propuesto por el Beach Center on Disability, que a
su vez dio pie a la presente herramienta de evaluacion, definié la
calidad de vida familiar en base a las siguientes cinco dimensiones:
Interaccion familiar, Papel de padres, Bienestar emocional, Bienestar
fisico y material y Apoyos para la persona con discapacidad, las
cuales a su vez estan determinadas por 25 items o indicadores de
evaluacion (ver Tabla 1).

Nota:

El equipo del Beach Center on Disability de la Universidad de Kansas,
como muestran en su web oficial (www.beachcenter.org), fue fundado en
1988. Su principal labor se ha orientado a la investigacién, la formacién y
asistencia técnica y a ofrecer servicio tanto en Estados Unidos como a nivel
internacional contando con la colaboracién de las familias que tienen miembros
con discapacidad, las propias personas con discapacidad, los profesionales
y lideres politicos que sirven a familias e individuos y los miembros de las
comunidades en las que las familias conviven; todo para mejorar la calidad de la
vida de las familias y personas con discapacidad. Como sefalan Turnbull, Zuna,
y Gotto (2008) con los anos su objetivo ha sido documentar la percepcién de las
familias respecto a su calidad de vida, desarrollar una herramienta de evaluacién
para apoyarlas desde el campo de la investigacion y desarrollar estudios para
avanzar en la comprension global del campo de la calidad de vida familiar.

3. PLANIFICACION CENTRADA EN LA FAMILIA

Un enfoque de trabajo que permite acercar la perspectiva teérica
a la practica es la denominada Planificacion Centrada en la Familia.
Como sefnalan Garcia y Crespo (2008), la escasez de bibliografia
existente sumada a la falta de definiciones metodoldgicas concretas
sobre servicios y apoyos para las familias hacen necesario comenzar
a disefar estrategias metodoldgicas en esta linea que permitan dar
respuestas reales y efectivas en relacién a las dimensiones de calidad
de vida, individual o familiar, potenciando ademas la participacion
activa de los clientes en la organizacion.
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De acuerdo con Leal (1999/2008), la planificaciéon centrada
en la familia se entiende como un proceso para dar autoridad y
capacitar a las familias con el fin de que puedan actuar de forma
efectiva dentro de sus contextos ambientales. Este enfoque de trabajo
se centra en las fortalezas y recursos que tiene y que puede usar la
familia para lograr sus propios objetivos. En este punto conviene
sefalar que las ideas basicas que la fundamentan no son nuevas.
En este sentido, tanto el reconocimiento de los puntos fuertes
como la importancia de los contextos ambientales en la calidad
de vida ya han sido reconocidos a nivel individual en el enfoque
de planificacién centrada en la persona, el paradigma de apoyos
y los principios respaldados por la teoria de los sistemas familiares
(Bronfenbrenner, 1987).

Nota:

Trasladar al ambito aplicado los conocimientos teéricos sobre los sistemas
de apoyo a las familias supone un reto complejo. Un enfoque de trabajo
que permite acercar la perspectiva tedrica a la practica es la denominada
Planificacién Centrada en la Familia. La escala de calidad de vida familiar puede
facilitar la intervencién desde este planteamiento de trabajo.

Sigue existiendo un consenso muy bajo sobre qué tipo de
resultados deberian esperarse a nivel aplicado y sobre cémo
evaluarlos desde una perspectiva multifamiliar (Wang y cols., 2006).

Es decir, el trabajo desde la perspectiva de la planificacién
centrada en la familia pretende favorecer la coordinacién entre los
sistemas formales e informales de apoyo para potenciar los propios
recursos familiares con la finalidad de mejorar la calidad de vida
de toda la familia. En la figura 1 se resumen los principales criterios
que deben tomarse en cuenta para lograr una planificacion eficaz
centrada en la familia, entre los cuales se indica la importancia de
contar con un ambiente de confianza entre las partes implicadas,
priorizar el respeto y la autoestima en las decisiones asumidas por
cualquiera de los miembros de las familias, aunque desde el punto
de vista profesional no se compartan, llevar a cabo una deteccién de
necesidades exhaustiva con las herramientas apropiadas, examinar si
los recursos existentes son adecuados para satisfacerlas y mantener
una comunicacion fluida entre familias y profesionales, entre los
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propios profesionales y entre los propios miembros de la familia. Todo
ello debe generarse dentro de un sistema de organizacién flexible
y que fomente la colaboracion. Como sefala Leal (1999/2008),
desde esta practica se asume que todo lo que se haga en beneficio
de calidad de vida familiar también beneficiard a la persona con
discapacidad intelectual.

Figura 1. Componentes de una planificacién con éxito centrada en la familia

/ PROFFSIONALES PRIMEROS .
CONTACTOS/ IONALES \

CONFIANZA

COMUNICACION. - PCF EXITOSA ADTORSTIA

. | ENTRBLOS MIEMBROS
DETECCION e
. FAMILIA NECESIDADES Y s

A DE RECURSOS 7
. L
. -
\\\\\ ,"/
~ -
FLEXIBILIDAD -~

A pesar de lo dicho, cabe reconocer que la implementacion
practica requiere todavia grandes esfuerzos investigadores que
permitan determinar las variables mds influyentes y estructurar los
pasos mas adecuados para su desarrollo. En este sentido conviene
aludir a la estructuracion recomendable de la metodologia basada
en la Planificacion Centrada en la Familia (Garcia y Crespo, 2008).
Hay dos fases iniciales, que son, primero, la formacién dirigida a
profesionales y familias y, después, el establecimiento de elementos
estructurales del servicio de atencién a familias. En la Planificacion
Centrada en la Familia se recomiendan los siguientes pasos:

1) Eleccién del referente familiar (profesional encargado de la
evaluacion periédica sobre el funcionamiento del proceso),

2) Analizar el nivel de calidad de vida familiar,

3) Creacién de mapas familiares que serviran para orientar las
intervenciones y definir el plan de apoyo familiar de futuro,
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4) Eleccion del grupo de apoyo familiar que incluira a personas
que sean significativas para la familia y que pueden servir de apoyo,

5) Desarrollar el plan de apoyo familiar de futuro en el que la
familia concretara sus objetivos de la forma mds funcional posible,
estableciendo indicadores de facil evaluacién, y

6) Seguimiento, el cual se llevara a cabo de manera periédica y
que permitird revisar qué esta funcionando y qué podria mejorarse.

Nota:

La planificacion centrada en la familia representa una metodologia de
trabajo que hace posible implicar activamente a todos los miembros de la
familia, reconociendo la importancia de sus necesidades tanto a nivel individual
como de la familia como un todo. Los profesionales asumen un parte relevante
de este proceso. Su rol se focaliza en orientar a las familias para que adquieran
las habilidades que les permitan lograr su autodeterminacion y no en asumir
decisiones que a ellas les corresponden. Como sefialan Wang y cols. (2006) debe
procurarse apoyo a cada miembro de la familia, identificando sus necesidades e
impulsando la autodeterminacién familiar.

[I. CONOCIENDO LA ESCALA DE CALIDAD
DE VIDA FAMILIAR

1. INTRODUCCION

La Escala de Calidad de Vida Familiar del Beach Center ofrece
la posibilidad de acercar la concepcién tedrica del término al
ambito aplicado, contemplando conjuntamente las opiniones de
diferentes miembros de la familia. Por otra parte, el mapa de
planificacion familiar, que se presenta junto a la escala, permite
recoger las valoraciones de las personas entrevistadas y visualizar
graficamente las prioridades de los diferentes componentes familiares
considerando el grado de importancia y satisfaccién percibida en
cada dimension planteada por el modelo del Beach Center. Esta
herramienta puede tener tres posibilidades de uso, complementarias
entre si.
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Planificacion organizacional: si la aplicamos a todas las familias
del centro y valoramos conjuntamente sus prioridades.

Planificaciéon individual: si lo aplicamos exclusivamente al
cuidador principal.

Planificacion familiar: si la aplicamos a varios miembros de la
familia y hacemos una valoracién conjunta de los diferentes puntos
de vista.

2. ESTRUCTURA

La escala se estructura en tres secciones:

1?) Informacién sociodemogréafica: aporta informacion
descriptiva sobre datos familiares generales, como el nimero
de miembros en la familia y otros aspectos.

2%) Informacién sobre apoyos: indaga en los apoyos que necesita
y recibe tanto la familia como la persona con discapacidad.

3% Informacion sobre Calidad de Vida Familiar: en la cual se
evaltGan los niveles de importancia y satisfaccién tomando
como referencia las 5 dimensiones del modelo de calidad de
vida familiar del modelo del Beach Center.

De manera complementaria a la escala, se propone la utilizacion
del mapa de planificacién familiar que facilita la interpretacién de
las respuestas de los entrevistados.

Si nuestro objetivo es la administracion de la escala a familias
con un miembro con discapacidad mayor de 45 afios, conviene tener
en cuenta la disponibilidad de la seccién 4* que se presenta junto
a la escala en el que se plantean preguntas especificas para etapas
avanzadas del ciclo familiar.

Por lo tanto, disponemos de las siguientes herramientas:

MAPA DE SECCION 42 PARA
EEEQLOANDEES id: ; PLANIFICACION FAMILIAS
FAMILIAR MAYORES
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3. ;COMO UTILIZARLA?

La correcta administracion de la escala esta sujeta a tres fases
principales:

-FASE 1: La evaluacioén de la familia a partir de la administracion
de la escala a uno o varios miembros de la misma, dependiendo
de la situacién familiar y de la disponibilidad de sus componentes.
La escala puede ser autoadminstrada (el familiar la cumplimenta
de manera auténoma), o con la ayuda del profesional, quien debe
limitarse a aclarar las dudas que puedan plantearse evitando influir
en la opinién del entrevistado.

-FASE 2: Una vez disponemos de la escala cumplimentada es
el momento de analizar las respuestas y elaborar el plan de accién.
Para ello, recurrimos al mapa de planificacién familiar. Esta fase
consiste en utilizar las respuestas de los entrevistados para identificar
los puntos fuertes y débiles de la calidad de vida familiar y obtener
la base sobre la que establecer las prioridades de accién. El mapa
de planificacion familiar permite tomar como referencia las cinco
dimensiones que definen la calidad de vida familiar, para ello, se
debe recurrir a la plantilla de dimensiones (Anexo I).

-FASE 3: Planificar el seguimiento tomando como referencia
de mejora las sucesivas evaluaciones y los cambios que vayan
produciéndose en el mapa de planificacién familiar. El objetivo de la
intervencion es que los items cuya puntuacion los sitde en las areas
prioritarias de intervencioén se desplacen hacia el cuadrante donde se
ubican los puntos fuertes de la calidad de vida familiar.

Nota:

El proceso de intervencion familiar o individual ha de basarse en el
MODELO TEORICO multidimensional planteado por Turnbull (2003), vinculado
directamente con el modelo de calidad de vida individual planteado por Scha-
lock y Verdugo (2003, 2012), los cuales se basan en evidencias y no en opiniones
subjetivas .

A continuacion detallamos cémo trasladar las respuestas a la
escala obtenidas en la FASE 1 al mapa de planificacion familiar.
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4.  ;COMO TRADUCIR LAS PUNTUACIONES DE LA SECCION 3

DE LA ESCALA EN UN PLAN DE ACCION?

La seccion 3 de la escala evalta en un gradiente de 1 al 5 la
importancia y la satisfaccién que el entrevistado otorga y siente
respecto a los 25 items. El mapa de planificacion contempla estas
mismas variables: en la primera fila la satistaccion (graduada de 1 a
5)y en la primera columna la importancia (graduada de 1 a 5) (Ver

ejemplo abajo).

Del mismo modo, cabe tener en cuenta que en cada cuadrante
se reiteran las 5 dimensiones del modelo, las cuales nos van a
permitir identificar el tipo de influencia que estd ejerciendo cada
dimensién sobre la calidad de vida de la familia. Recordemos que
cada item de esta seccion pertenece a una dimension concreta

(consultar la plantilla de dimensiones, Anexo I).

Satisfaccion

Muy insatisfechos

(1)

Yoernescar a‘)J

Importancia

Insatisfechos

@)

Neutral

(3)

Algo
satisfechos

(4)

oy
satisfechos

5)

Poco SRR
importante Interaccion Familiar
2 Papel de padres

Bienestar fisico y
material

Importante Interaccion Familiar

3)

Papel de padres

Bienestar fisico y
material

Bienestar emocional

Recursos

Bastante
importante

Bienestar fisico y
material

Bienestar emocional

Bienestar fisico y
material

Por lo tanto, para poder distribuir los items y ubicarlos en el
cuadrante apropiado se necesita: 1) Conocer qué puntuacién ha
asignado el entrevistado a cada uno de los items, en cuanto a impor-
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tancia y satisfaccion; y conocer a qué dimension pertenece el item,
consultando la plantilla de dimensiones (Anexo ).

Recurrimos al siguiente ejemplo que nos facilitard la comprension
de los pasos comentados. Para ello, vamos a centrar nuestra atencion en
las respuestas que un familiar otorg6 a los items 3 y 4. Ambos recibieron
una importancia de 5 y una satisfaccion de 1. Esta informacién nos per-
mite ubicar ambos items en el cuadrante resaltado (Ver Figura 2).

| importancia | sastisfaccion |

3..Mi familia cuenta con el apoyo
necesario para aliviar el estrés 1 2 3 4 @ @ 2 3 4 5

4. Los miembros de mi familia

tienen amigos u ofras personas que 1 2 3 4 m 2 3 4 S5
les brindan su apoyo

Tras identificar el cuadrante, necesitamos ubicarlo dentro de
una dimension concreta. Consultamos la plantilla de dimensiones
(Anexo ) y observamos que ambos items pertenecen a [BIENESTAR
EMOCIONAL], por lo tanto anotariamos el item 3 y 4 como muestra
el siguiente ejemplo de mapa de planificacion familiar. Este procedi-
miento se repetird para cada uno de los 25 items que componen esta
seccion, hasta obtener un mapa de planificacién familiar completo.

Muy
insatisfechos

(1)

Muy satisfechos

Insatisfechos | Neutral Algo ©)

@ 3) satisfechos
(4)

Bienestar emocional

Poca importancia Interaccion Familiar
1,2)

Papel de padres
Bienestarfisicoy N [
material

Importante

(3)

material

Bienestar emocional

Bastante
importante

(@)

Bienestar fisico y
material

Bienestar emocional 3,4

Mucha importancia

(5)

Bienestar fisico y
material

Figura 2. Ejemplo de cumplimentacién del mapa de planificacion familiar
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5. ;COMO INTERPRETAR EL MAPA DE PLANIFICACION FAMI-
LIAR?

El mapa de planificacion familiar nos muestra las dreas que
estan influyendo de manera positiva y negativa en la calidad de vida
familiar, y por lo tanto, ayuda a identificar los puntos prioritarios para
orientar la intervencion.

Aunque cada cuadrante aporta informacién relevante, para sim-
plificar, sugerimos fijarnos en cuatro areas principales, nos referimos
a las dreas prioritarias I, 1 y lll, asi como a los puntos fuertes de la
familia.

Leyenda Prioridad de Descripcion
caraala
intervencion
Area prioritaria | Corresponde a situaciones con las que se sienten muy insatisfechos
(puntuacién 1) y consideran muy importantes (puntuacion 5).
Area prioritaria Il Corresponde a situaciones con las que se sienten muy insatisfechos

(puntuacién 1) y las consideran bastante importantes (puntuacion 4)
0 situaciones con las que se sienten insatisfechos (puntuacién 2) y a
las que otorgan bastante o mucha importancia (puntuacién 4 o 5)
Area prioritaria Ill | Corresponde a situaciones con las que se sienten muy insatisfechos o
insatisfechos (puntuacién 1 0 2) y las consideran importantes
(puntuacion 3)

Puntos fuertes Corresponde a situaciones con las que se sienten muy satisfechos
(puntuacién 5) y las consideran muy importantes (puntuacién 5)

Por otro lado, conviene sefialar que el mapa de planificacion
familiar permite valorar conjuntamente las opiniones de diferentes
miembros de la familia y obtener una visién global de la situacién
familiar. En estos casos, en los que confluyen los puntos de vista de
distintos familiares, el papel del profesional como mediador y ana-
lista de los puntos coincidentes y discrepantes a nivel familiar resul-
tara fundamental para elaborar un buen plan de intervencién en el
que todos los miembros de la familia se sientan identificados.

¢En qué debemos fijarnos?

— Aspectos en que coinciden los familiares que hayan respon-
dido a la escala
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— Aspectos en los que discrepan (por ejemplo si un progenitor
ha valorado algo como prioridad de intervencién y el otro lo
ha valorado como punto fuerte).

* En estos casos conviene cerciorarse de que no ha sido un
error al marcar el item o un error interpretativo.

— Discriminar entre puntos coincidentes: Sefalar aquellos que
se consideran mas factibles (por ejemplo recibir informacién
de las ofertas de respiro disponibles) y que mayor satisfaccion
familiar generarian.

— Rescatar los puntos fuertes en los que la familia puede encon-
trar su propia energia.

Nota:

Es conveniente que el profesional comente el mapa de planificaciéon con
la familia, limitdndose a reflejar lo que ellos mismos han contestado y ofrecerles
la oportunidad para que afiadan comentarios y reflexionen sobre el mismo hasta
consensuar el objetivo/objetivos familiares que ayudaran a mejorar su calidad de
vida familiar.

Es importante tener en cuenta que el plan de intervencién es un proceso
progresivo, requiere tiempo. No se pueden abarcar todos los objetivos de una
vez, por mas prioritarios que sean.

6. IDEAS PARA DINAMIZAR LA APLICACION DE LA ESCALA

Mientras que la cumplimentacién de la escala requiere un plan-
teamiento de trabajo que permita al familiar manifestar su opinién
sin influencias externas, el paso de trasladar las puntuaciones de la
misma al mapa de planificacién familiar puede hacerse tan dindmico
como el profesional y la familia deseen. A continuacién proponemos
algunas ideas que pueden favorecer la comunicacién y ofrecer con-
texto propicio para consensuar un plan de intervencion.

— Podemos preparar un mapa de planificacion familiar tamafno
cartulina (todo lo grande que consideremos) y completarlo
incorporando las valoraciones junto con los familiares.

— Podemos completarlo a modo de juego, asignando un color a
cada miembro de la familia y observando sobre el mapa las
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diferentes perspectivas. Este es un buen comienzo para iniciar
el proceso de negociacién del plan de accién y establecer las
prioridades de actuacién que van a repercutir mas positiva-
mente sobre la calidad de vida familiar.

— También podemos optar por asignar a cada familiar figuras de
animales, frutas, paises, o simplemente su propia foto. Cada
imagen debe acompafiarse del ndmero de item valorado.

1. CASO PRACTICO: LA FAMILIA DE ADRIAN

1. DESCRIPCION DE LA FAMILIA

Adrian es un joven de 16 afos, diagnosticado de trastorno
autista con un grado de discapacidad del 65%. Su familia es recons-
tituida tras la separacién de sus padres en 2004, tiene dos hermanos
de 31 y 22 afos del matrimonio anterior. La familia estd compuesta
por: la madre, Elisa de 51 anos de edad, que es agente financiera y
trabaja en una inmobiliaria propia; el padre, Felipe, de 48 afios de
edad, es agente comercial, actualmente no trabaja, y estd implicado
de forma muy activa en las tareas de crianza de su hijo. Ambos refle-
jan personalidades normales y buenas capacidades para desempefar
tareas educativas. Son padres muy implicados, junto con el hermano
mayor, en el proceso educativo, y en el movimiento asociativo del
Centro. Desde noviembre de 2002 Adridn estd escolarizado en un
Centro Especifico para el tratamiento de Trastornos del Espectro
Autista. Como familia, han tenido que superar etapas de crisis grave
en la salud de Adrian, con episodios de pérdida de conciencia con
riesgo de asfixia y una enfermedad oncoldgica en el hermano mayor,
con una buena evolucién actual.

Es una familia que se caracteriza por estar muy unida ante la
adversidad, con buena relacién conyugal y con una gran capacidad
de adaptacion y cambio ante los procesos de cronicidad de su hijo,
pero con una gran carga de estrés ante la problemdtica de salud,
conductual y de comunicacion.
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Colaboran de forma estrecha en todos los programas propuestos
por el Centro. El objetivo prioritario en la actualidad se centra en
ayudarles a delegar la responsabilidad del cuidado de Adrian en los
servicios de apoyo ofrecidos por el centro. Se ha identificado sobre-
proteccién en tareas de autonomia personal y pautas de alimenta-
cién, que esta influyendo en la calidad de vida familiar.

2. MAPA DE PLANIFICACION FAMILIAR DE ELISA Y FELIPE

Trasladamos las puntuaciones de la escala aplicada a Elisa y Felipe, padres
de Adrian al mapa de planificacion familiar. Los nimeros incluidos en el mapa
son de los items de la escala cuando coinciden las alternativas de respuesta indi-
cadas en cada casilla.

En este ejemplo se elaboré un mapa de planificacién independiente para
cada progenitor. Otra posibilidad es hacer un mapa de planificacién conjunto en
el que se comparen las perspectivas de los distintos familiares.
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3. ANALIZAR LOS PUNTOS FAMILIARES COINCIDENTES Y DIS-
CREPANTES

Estas plantillas pueden resultar dGtiles para plantear el plan de
intervencion junto a la familia, sintetizando las prioridades de inter-
vencion y los puntos fuertes de la familia.

En negrita estan marcados los puntos coincidentes. Subrayado estan

las principales discrepancias que conviene comentar con la familia por si
son debidas a un error interpretativo.

PRIORIDADES DE INTERVENCION

PERSPECTIVA PADRE (Felipe) PERSPECTIVA MADRE (Elisa)

BIENESTAR EMOCIONAL

algln tiempo para ellos (9)

Mi familia cuenta con ayuda externa
para atender a las necesidades
especiales de todos los miembros de la
familia (13)

e Los miembros de mi familia disponen de e Los miembros de mi familia tienen

amigos u otras personas que les brindan
su apoyo (4)

Mi familia cuenta con ayuda externa
para atender a las necesidades
especiales de todos los miembros de la
familia (13)

APOYOS A LA PERSON

A CON DISCAPACIDAD

El miembro de mi familia con
discapacidad cuenta con apoyo para
hacer amigos (24)

El miembro de mi familia con
discapacidad cuenta con apoyo para
progresar en el hogar (23)

PAPEL DE PADRES

Los miembros de mi familia ayudan al
familiar con discapacidad a llevar a cabo
sus tareas y actividades (5)

Los miembros de mi familia ensefian al
familiar con discapacidad a tomar
decisiones adecuadas (14)

Los miembros de mi familia conocen a
otras personas que forman parte de las
vidas del miembro con discapacidad,
como amigos, profesores, etc. (17)

Los adultos de mi familia tienen tiempo
para ocuparse de las necesidades
individuales de la persona con

discapacidad (19)

Los miembros de mi familia ayudan al
familiar con discapacidad a llevar a cabo
sus tareas y actividades (5)

Los adultos de mi familia tienen tiempo
para ocuparse de las necesidades
individuales de la persona con
discapacidad (19)




PUNTOS FUERTES FAMILIARES

PERSPECTIVA PADRE (Felipe)

PERSPECTIVA MADRE (Elisa)

BIENESTAR EMOCIONAL

Mi familia cuenta con el apoyo necesario
para aliviar el estrés (3)

RECU

RSOS

El miembro de mi familia con
discapacidad cuenta con el apoyo para
progresar en la escuela o trabajo (22)
Mi familia tiene buenas relaciones con
los proveedores de servicios que
trabajan con el miembro con
discapacidad de nuestra familia (25)

El miembro de mi familia con
discapacidad cuenta con el apoyo para
progresar en la escuela o trabajo (22)
Mi familia tiene buenas relaciones con
los proveedores de servicios que
trabajan con el miembro con
discapacidad de nuestra familia (25)

INTERACCION FAMILIAR

Mi familia disfruta pasando el tiempo
junta (1)

Los miembros de mi familia demuestran
que se quieren y preocupan unos por
otros (12)

Los miembros de mi familia se expresan
abiertamente unos con otros (1)

Mi familia disfruta pasando el tiempo
junta (7)

Mi familia resuelve los problemas unida
(10)

Los miembros de mi familia demuestran
que se quieren y preocupan unos por
otros (12)

Mi familia es capaz de hacer frente a los
altibajos de la vida (18)

PAPEL DE PADRES

Los miembros de mi familia ayudan al
familiar con discapacidad a ser
independiente (2)

Los miembros de mi familia ensefian al
familiar con discapacidad a llevarse bien
con los demas (8)

Los miembros de mi familia ayudan al
familiar con discapacidad a ser
independiente (2)

Los miembros de mi familia ensefian al
familiar con discapacidad a tomar
decisiones adecuadas (14)
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V. ANEXOS

ANEXO 1.

PLANTILLA DE DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA FAMILIAR
Hoffman, Marquis, Poston, Summers, y Turnbull (2006)

proveedores de servicios que trabajan con el
miembro con discapacidad de nuestra familia

en el barrio

Interaccién Familiar ITEM Papel de padres iTEM
Mi familia disfruta pasando el tiempo junta 1 Los miembros de mi familia ayudan al familiar con 2
Los miembros de mi familia se expresan | 7 discapacidad a ser independiente
abiertamente unos con otros Los miembros de mi familia ayudan al familiar con 5
10 discapacidad a llevar a cabo sus tareas y actividades

Mi familia resuelve los problemas unida " N . = —

Los miembros de mi familia ensefian al familiar con | 8
Los miembros de mi familia se apoyan unos a | 11 discapacidad a llevarse bien con los demds
otros para alcanzar objetivos Los miembros de mi familia ensefian al familiar con 14
Los miembros de mi familia demuestran que se | 12 discapacidad a tomar decisiones adecuadas
quieren y preocupan unos por otros Los miembros de mi familia conocen a otras 17
Mi familia es capaz de hacer frente a los altibajos | 18 personas que forman parte de las vidas del
de la vida miembro con discapacidad, como amigos,

profesores, etc.

Los adultos de mi familia tienen tiempo para 19

Bienestar Emocional TEmM ocuparse de las necesidades individuales de la
Mi familia cuenta con el apoyo necesario | 3 persona con discapacidad
para aliviar el estrés
Los miembros de mi familia tienen amigos | 4
u otras personas que les brindan su apoyo
Los miembros de mi familia disponen de | 9
algun tiempo para ellos
Mi familia cuenta con ayuda externa para | 13
atender a las necesidades especiales de
todos los miembros de la familia
Recursos o Apoyos relacionados con la persona | ITEM Bienestar Fisico y Material ITEM
- con (:.!lscapf-l.cldad - " Los miembros de mi familia cuentan con medios de | 6
El miembro de mi familia con discapacidad | 22 K .
I3 escuela o tra.mspor_t.e para .|r adon_de ne‘cesnan i
:;ebr;tjzcon apoyo para progresar en Mi fg;mha recibe asistencia médica cuando la | 15
necesita

El miembro de mi familia con discapacidad | 23 Mi familia recibe asistencia buco-dental cuando la | 20
cuenta con apoyo para progresar en el hogar necesita
El miembro de mi familia con discapacidad | 24 Mi familia puede hacerse cargo de nuestros gastos | 16
cuenta con apoyo para hacer amigos - 21
Mi familia tiene buenas relaciones con los | 25 Mi familia se siente segura en casa, en el trabajo, y
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ANEXO II. MAPA DE PLANIFICACION FAMILIAR

Familiares participantes:
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ANEXO 1ll. ESCALA DE CALIDAD DE VIDA FAMILIAR

Autores de la adaptacién: Miguel Angel Verdugo Alonso, Alba
Rodriguez Aguilella y Fabidn Sainz Modinos

La Escala de Calidad de Vida Familiar es la adaptacién al
contexto espanol de la Family Quality of Life Survey desarrollada
en el Beach Center on Disability (2003). Realizada en el Instituto
Universitario de Integracion en la Comunidad (INICO) (Verdugo,
Sainz y Rodriguez, 2009).

CONTENIDO DE LA ESCALA

La Escala de Calidad de Vida Familiar contiene tres secciones
diferenciadas, que recogen tres tipos de datos. La primera recoge
datos sociodemograficos de la persona con discapacidad y su fami-
lia, incluida la persona que responde. La segunda recoge datos sobre
los servicios que tanto la persona con discapacidad como su familia
pueden necesitar, y el grado en que reciben los servicios que nece-
sitan. La tercera recoge la percepcion de la persona que responde
sobre distintos aspectos relacionados con la calidad de vida de su
familia. Ademas, se presenta la seccién 4* con items complementa-
rios para evaluar la calidad de vida familiar de personas con discapa-
cidad en proceso de envejecimiento (a partir de 45 afnos).

Sugerencia de cita (formato APA)

Verdugo, M.A., Rodriguez, A. y Sainz, F. (2009). Escala de calidad
de vida familiar. Salamanca: INICO. (Adaptacién de la Family
Quality of Life Survey, realizada por el Beach Center on
Disability en 2003).

33



34

Escala de Calidad de Vida Familiar

Gracias por aceptar completar este cuestionario. Este cuestionario contiene
preguntas sobre:

e Los servicios que usted y su familiar con discapacidad reciben.
e Las cosas que hacen que su familia viva bien
o Usted y su familia en general.

Tenga en cuenta que:

- Sus respuestas serviran para mejorar las politicas y servicios para
personas con discapacidad y sus familias.

- Toda la informacién es confidencial y su nombre no se unira a ninguna de
la informacién que nos dé.

- Es importante que responda todas las cuestiones que pueda.
- Al responder piense en sus experiencias en los ultimos 6 meses.

-Le resultara mas facil responder las preguntas, si sustituye la expresion
“miembro con discapacidad de su familia” por el nombre de dicha persona.

- Utilice un lapiz para marcar completamente las casillas de sus respuestas. Si
cambia las respuestas, por favor borre completamente cualquier respuesta
previa.

MUCHAS GRACIAS por compartir sus opiniones con nosotros.



SECCION 12 - INFORMACION CONFIDENCIAL

CLAVE (a cumplimentar por el investigador) ‘ ‘ ‘

Recuerde que toda la informacioén que nos dé es confidencial. Su nombre no constara junto a
ninguna informacién que nos proporcione. Muchas gracias por colaborar con nosotros.

1-DATOS DE LA ENTIDAD

1.1.Tipo de domicilio donde
vive la persona con
discapacidad. O Vivienda de alguna entidad

O Vivienda familiar

O Centro residencial
1.2. Si su familiar asiste a algiin centro para personas con discapacidad,
escriba:
Nombre del centro:
Localidad y la provincia:

2- INFORMACION SOBRE USTED

2.1. ¢ Cual es su género?

O Hombre O Mujer

2.2. ¢ En qué aino nacio usted?

LT

2.3. ¢Qué tipo de parentesco le une a la persona con discapacidad?
O Padre/madre O Hermano/a O Otro parentesco
(especificar)
2.4. ¢ Cual de los siguientes describe mejor el tamaiio de la localidad en la
que vive?
O Menos de 2.000 habitantes O De 2.000 a 5.000 habitantes
O De 5.000 a 20.000 habitantes O Mas de 20.000 habitantes
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2.5. ¢ Cual es su estado civil?

O Viudo O Casado O Soltero O Divorciado. O Separado O Otros

2.6. ¢ Cual es su situacion laboral?

O Trabajo a jornada completa
O Trabajo a tiempo parcial
O Desempleado pero buscando trabajo

O Inactivo (por ejemplo, cuidador o amo de casa, jubilado, pension
publica, discapacidad)

2.7. ¢ En qué trabaja? (especificar)

2.8. ¢ Cual es el nivel educativo mas alto que ha alcanzado?
O Sin estudios O Bachillerato o estudios secundarios

O Estudios Primarios O Estudios superiores (diplomatura,
licenciatura, doctorado)

2.9. ¢Cuantas personas viven en su mismo hogar incluyéndose usted?
Indique qué tipo de parentesco hay entre las personas que viven en su
hogar.

(Ejemplo: Numero de personas: 4 / Tipo de parentesco de cada una:
padre, madre, hermano, familiar con discapacidad)

Numero de personas:

Tipo de parentesco:

2.10. ¢Cuales fueron los ingresos del aiio pasado entre todas las
personas que viven en su mismo hogar? Asegurese de incluir los
ingresos de todas las fuentes (como pensiones o apoyo a la discapacidad).

O Menos de 15.000 €

O Entre 15.000 y 24.999 €
O Entre 25.000 y 49.999 €
O Mas de 50.000 €

2.11. ¢ Con qué frecuencia convive con su familiar con discapacidad?
O Fines de semana
O Diariamente
O Otros:



3. INFORMACION SOBRE LA PERSONA CON DISCAPACIDAD.

3.1. ¢ Cuantos miembros con discapacidad tiene en su familia?l:l

3.2. ¢A qué tipo de servicio acude su familiar con discapacidad?

O Encasa O Empleo con Apoyo
O Centro Ocupacional O Empleo ordinario
O Centro de dia O Centro educativo
O Centro Especial de Empleo O Otros

3.3. ¢ En qué aio nacié su familiar con discapacidad?

N

3.4. ¢Cual es el nivel de discapacidad de su familiar?
O Leve O Moderado O Severo

O Profundo O Desconocida

3.5. ¢Presenta su familiar problemas graves de comportamiento que
afecten al funcionamiento en las tareas diarias?

SI O —» por favor especifique cual

NO O
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3.6. Indique la naturaleza de la discapacidad principal de su familiar con
discapacidad (por favor MARQUE SOLO UNA)

O  Trastorno por déficit de O  Discapacidad fisica
atencion o trastorno por déficit de o Deficiencia del habla o
atencion e hiperactividad | )

enguaje
O Trastorno del espectro autista o Dafio cerebral traumatico
O Retraso del desarrollo o (o) Deficiencia visual incluyendo
discapacidad temprana infantil

ceguera
O Trastorno emocional o o Deficiencia de salud (por
conductual o

favor especifique)
O Deficiencia auditiva incluyendo o Otra discapacidad (por favor
sordera especifique)
O Discapacidad del aprendizaje o Sin diagnéstico especifico

O Discapacidad intelectual

3.7. ¢Tiene alguna discapacidad mas aparte de la principal? Por favor,
indique cual.

3.8. ¢ A qué distancia en kildmetros se encuentra la vivienda familiar del
servicio o programa al que asiste su familiar con discapacidad ?

O 0-10km. O 10-20 km. O Mas de 20 km.

3.8. ¢ Cuadl es el estado civil de su familiar con discapacidad?
O Viudo. O Divorciado. O Separado.
O Casado. O Soltero. O Otfros.

3.9. ¢ Cudl es la situacion laboral de su familiar con discapacidad?

O Trabajo a jornada completa O Desempleado pero buscando trabajo

O Trabajo a tiempo parcial O Inactivo (por ejemplo, amo de casa,
jubilado, pension publica, discapacidad)
O Trabaja en algun periodo del afio

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

O Sin estudios. O Bachillerato o estudios secundarios
O Estudios Primarios. O Estudios universitarios



SECCION 22 —- APOYOS Y SERVICIOS

A. Por favor cuéntenos sobre el tipo dé servicios que su familiar con

discapacidad necesita y recibe.

De la siguiente lista de servicios
INDIQUE...

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

2. Servicios sanitarios (evaluaciones
médicas, nutricién, enfermeria)

3. Servicios de audicion y/o vista

4. Fisioterapia o terapia ocupacional
5. Servicios del habla y/o lenguaje
6. Servicios de educacion especial

7. Servicios de orientacion y
psicolégicos

8. Apoyo conductual (modificacion de
conductas problematicas)

9. Servicios de transporte y movilidad

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

11. Coordinacioén entre diferentes
servicios

12. Servicios de transicion

13. Servicios de empleo o formacion
para el empleo.

14. Otros (por favor describalos):

Sis

u familiar

lo necesita

enla

actualidad

NO

O

Oooo0 0O 00 oooog o

Sl

O

Ooooo O o0 ogoood

En caso de contestar si
¢qué cantidad de
P servicio recibe?

Ninguno

O

Oooo0 0O 00 oooog o

Alguno,
pero no
suficiente

O

Oooo0 0O 00 oooog o

Suficiente

O

Oooo0 0O 00 oooog o
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B. Por favor cuéntenos sobre el tipo de servicios que su familia necesita y

recibe

De la siguiente lista de
servicios

INDIQUE...

Servicios para su familia

15. Respiro familiar

16. Cuidado de la persona
con discapacidad

17. Dinero para ayudar a
pagar las facturas

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

19. Transporte
20. Grupos de apoyo
21. Orientacion

22. Apoyo (ayuda) a
hermanos

23. Formacion a los
padres o familia

24. Informacién sobre
discapacidades
especificas

25. Informacién sobre
donde conseguir servicios
para su familiar con
discapacidad

26. Informacién sobre
donde conseguir servicios
para su familia

27. Informacion sobre
derechos legales

28. Otros (por favor
describalos):

Si su familia lo necesita
en la actualidad

NO Si
U 0
U U
U U
( (]
U 0
U 0
0 0
( (]
( (]
( (]
U U
( (]
U U
U U

En caso de contestar si
Jqué cantidad de
| » servicio recibe?

Alguno,
Ninguno perono Suficiente

suficiente
U U U
(| (| [l
(| (| [l
U U U
U U U
U U U
U U U
U U U
U U U
U U U
(| (| (|
U U U
(| (| (|
(| (| [l




SECCION 32: CALIDAD DE VIDA FAMILIAR

Ahora cuéntenos COMO SE SIENTE CON SU VIDA COMO FAMILIA.

Emplearemos la informacion que nos dé para mejorar las politicas y servicios
para las personas con discapacidad y sus familias.

Su “familia” puede incluir a muchas personas — madre, padre, parejas, nifos,
tias, tios, abuelos/as, etc. Considere su familia a las personas con las que se
apoyan y cuidan de forma regular, y no piense como familia en parientes que
se relacionan con ustedes solo de vez en cuando.

Piense en la vida de su familia en los ultimos 6 meses.

Primer paso:
L]
L]
L]
L]

MARQUE LA IMPORTANCIA:

Si marca el 1--> esta diciendo que es POCO IMPORTANTE.

Si marca el 2--> esta diciendo que es ALGO IMPORTANTE.

Si marca el 3--> esta diciendo que es IMPORTANTE.

Si marca el 4--> esta diciendo que es BASTANTE IMPORTANTE.
Si marca el 5--> esta diciendo que es IMPORTANTISIMO.

Segundo paso: MARQUE LA SATISFACCION:

EJEMPLOS:

Si marca el 1--> esta diciendo que esta MUY INSATISFECHO.
Si marca el 2--> esta diciendo que esta INSATISFECHO.
Si marca el 3--> esta diciendo que esta SATISFECHO.

Si marca el 4--> esta diciendo que esta BASTANTE SATISFECHO.

Si marca el 5--> esta diciendo que esta MUY SATISFECHO.

1. Mi familia disfruta pasando el tiempo junta

1.2 3 4(5
N

El 5 en IMPORTANCIA-->indica que le parece importantisimo que su
familia disfrute pasando el tiempo junta.

1. Mi familia disfruta pasando el tiempo junta

1 2 4 5

El 3 en SATISFACCION--> indica que esta satisfecho con cémo su
familia disfruta del tiempo que pasan juntos.
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Calidad de Vida Familiar

Seiiale con un circulo la
puntuacion adecuadade 1a5

1. Mi familia disfruta pasando el
tiempo junta

2. Los miembros de mi familia
ayudan a la/s personals con
discapacidad a aprender a ser
independientes

3. Mi familia cuenta con el apoyo
necesario para aliviar el estrés

4. Los miembros de mi familia
tienen amigos u otras personas que
les brindan su apoyo

5. Los miembros de mi familia
ayudan a la/s personals con
discapacidad con sus tareas

6. En mi comunidad contamos con
medios de transporte para ir donde
necesitamos

7. Los miembros de mi familia se
expresan abiertamente unos con
otros

8. Los miembros de mi familia
ensefan a la/s persona/s con
discapacidad a llevarse bien con los
demas

9. Los miembros de mi familia
disponen de algun tiempo para ellos

10. Mi familia resuelve los
problemas unida

11. Los miembros de mi familia se
apoyan unos a otros para alcanzar
objetivos

12. Los miembros de mi familia
demuestran que se quieren y
preocupan unos por otros

IMPORTANCIA SATISFACCION



Seiale con un circulo la puntuacion
adecuadade1a5

13. Mi familia cuenta con ayuda externa
para atender a las necesidades especiales
de todos los miembros de la familia

14. Los adultos de mi familia ensefian a
la/s personals con discapacidad a tomar
decisiones adecuadas

15. Mi familia recibe asistencia médica
cuando la necesita

16. Mi familia puede hacerse cargo de
nuestros gastos

17. Los adultos de mi familia conocen a
otras personas que forman parte de las
vidas de la/s personals con discapacidad,
como amigos, compafieros, etc.

18. Mi familia es capaz de hacer frente a
los altibajos de la vida

19. Los adultos de mi familia tienen tiempo
para ocuparse de las necesidades
individuales de la/s personals con
discapacidad

20. Mi familia recibe asistencia buco-
dental cuando la necesita

21. Mi familia se siente segura en casa, en
el trabajo, en la escuela y en nuestro
barrio

22. El miembro de mi familia con
necesidades especiales cuenta con el
apoyo para progresar en la escuela o
trabajo

23. El miembro de mi familia con
necesidades especiales cuenta con apoyo
para progresar en el hogar

24. El miembro de mi familia con
necesidades especiales cuenta con apoyo
para hacer amigos

25. Las organizaciones que dan servicios
al miembro con discapacidad de nuestra

familia mantienen buenas relaciones con
nosotros

IMPORTANCIA

1

2 3 45

SATISFACCION

1

2 3 4 5
2 3 45
2 3 4 5
2 3 4 5
2 3 4 5
2 3 4 5
2 3 4 5
2 3 4 5
2 3 4 5
2 3 4 5
2 3 4 5
2 3 4 5
2 3 4 5
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SECCION 42 - FAMILIA CON UN MIEMBRO CON DISCAPACIDAD

MAYOR DE 45 ANOS

Recuerde que toda la informacién que nos proporcione es confidencial.

A.1. A continuacién le vamos a hacer unas preguntas generales.

Indique en QUE GRADO ESTA DE ACUERDO con las siguientes afirmaciones teniendo

en cuenta que:

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

Si marca el 3= esta diciendo que estd DE ACUERDO.

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

1
Siento que deberia hacer mas de lo que hago por mi familiar con 0
discapacidad.
Le dedico a mi familiar con discapacidad todo el tiempo que 0
necesita.
Estoy formado para hacerme cargo de las necesidades de mi 0
familiar con discapacidad.
Siento que mi familiar con discapacidad con discapacidad 0
depende de mi.
Siento que mi salud se ha resentido por cuidar a mi familiar con 0
discapacidad.
Siento que seré incapaz de cuidar de mi familiar con discapacidad 0
por mucho mas tiempo.
Me siento muy sobrecargado por tener que cuidar a mi familiar 0
con discapacidad.
Me gustaria que la vida social de mi familiar con discapacidad 0
fuera mas activa.
Siento temor por el futuro que le espera a mi familiar O

O OoOoo0o0oooogoodg»s
O 0O 000000 e
o oOoo0oooog s

O

O

O

Indique en QUE GRADO ESTA SATISFECHO con las siguientes afirmaciones teniendo en

cuenta que:

Si marca el 1> esta diciendo que se siente TOTALMENTE INSATISFECHO.

Si marca el 2->esta diciendo que se siente INSATISFECHO.
Si marca el 3>esta diciendo que se siente BASTANTE SATISFECHO.

Si marca el 4> esta diciendo que se siente TOTALMENTE SATISFECHO.

1

2

3

4

Estoy satisfecho con la educacién que ha recibido mi familiar con 0O 00O 0O

discapacidad.

Estoy satisfecho con los apoyos que recibo como cuidador de mi OO 0O 0O

familiar con discapacidad.
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Estoy satisfecho con los apoyos que mi familiar con discapacidad OO 0O
esté recibiendo.

Tengo una vida social satisfactoria. O O O

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

O Si O No
Si ha marcado SlI, indiquenos el tipo de relaciéon que les une:
O Familiar O Vecino o amigo
O Empleado Privado O Otros (especificar):

O Servicio Publico: Ayuda a Domicilio

O
O

A.3. ¢;Recibe algun tipo de apoyo externo para su propio cuidado o el de

su conyuge?
O Si O No

Si ha marcado SlI, indiquenos el tipo de relacion que les une:
O Familiar O Vecino o amigo

O Empleado Privado O Otros (especificar):

O Servicio Publico: Ayuda a Domicilio

A.4. ;Recibe algun tipo de apoyo externo en el cuidado de su_familiar?

O Si O No

Si ha marcado SlI, indiquenos el tipo de relacion que les une:
O Familiar O Vecino o amigo
O Empleado Privado O Otros (especificar):

O Servicio Publico: Ayuda a Domicilio









