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C 	 En esta investigacion cualitativa investigamos la conceptualizacion de la calidad de 
@ 	 vida familiar. Se llevaron a cab0 grupos de interes y entrevistas individuales con 187 


individuos: rniembros de la farnilia (p.ej., padres, herrnanos) de nitios con discapaci-

dad, individuos con discapacidad, familiar de nitios sin discapacidad, proveedores de


3 servicios y adrninistradores. Se recogieron datos en entornos rurales y urbanos para 
elicitar la concepcion de 10s participantessobre la calidad de vida familiar. Se identi-

L ficaron y describieron diez dirnensiones de calidad de vida familiar en terminos de 

subdominios, indicadores y puntos claves planteados por 10s participantes. Se exponen las 

implicaciones en terrninos de lineas futuras de investigacion y apoyo a familias. 


In this qualitative inquiry we investigatedthe conceptualization o f  family quality o f  
life. Focus groups and individual interviews were conducted with 187 individuals: 
family members (e.g., parents, siblings) o f  children with a disability, individuals with 
a disability, family o f  children without a disability, service providers, and administra-
tors. Data were collectedinurbanan druralsettings to elicit the participants'unders-
tanding of family quality o f  life. Ten domains of family quality of life were identified 
and described in terms o f  subdomains, indicators, and key points raised by partici-
pants. Implicationsare discussed in terms of future directions for research and family 
support 

-;:: 
Los investigadores de la cornunidad interna- capacidad: bienestar emocional, relaciones 2.S 

cional de la discapacidad han hecho progresos interpersonales, bienestar material, desarrollo 1: 
significativos en la conceptualizacion y medida personal, bienestar fisico, autodeterminacion, 9% 

de la calidad de vida de 10s individuoscon disca- inclusion social y derechos. %S 
pacidades del desarrollo (Cumrnins, 1997; Felce, Aunque la calidad de vida individual ha pro- 0 
1997; Goode, 1997; Hughes y Hwang, 1996; ducido un momentum suficiente para dar como fv 
Schalock, 1996, 1997,2000). Un equipo interna- resultado un documento de consenso interna- LU 

cional de investigadores sintetizo las distintas cional, el proceso de conceptualizacion de la 
conceptualizacionesde resultadosde calidad de calidad de vida familiar esta en sus inicios. La 8 

vida en un documento de consenso centrado en calidad de vida familiar corno resultado de las d-aspectos de conceptualizaci6n, medida y aplica- politicas/prograrnases una extension natural del 

Cn
cion (Schalock y cols., 2002). El docurnento de trabajo sobre calidad de vida individual, espe-
consenso incorpora las siguientes ocho dimen- cialmente dado el fuerte knfasis, en el carnpo de 
siones de calidad de vida para personas con dis- la discapacidad, en un rnodelo de prestacion de 
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servicios centrado en la familia. Desde la segun- 
da mitad de 10s ochenta, ha habido un reconoci- 
miento creciente de la importancia de la presta- 
cion de servicios centrada en la familia, caracte- 
rizada por la eleccion familiar, una perspectiva 
de puntos fuertes de la familia y la familia como 
unidad de apoyo (Allen y Petr, 1996; Bailey y 
McWilliam, 1993; Dunst, Johnson, Trivette y 
Hamby, 1991; Turnbull, Turbiville y Turnbull, 
2000). Bailey y cols. (1998) han propuesto la cali- 
dad de vida de las familias que tienen un niAo 
con discapacidad como un "indicador util de 
resultados de las iniciativas politicas" (p. 322). 

La conceptualizacion de 10s resultados de cali- 
dad de vida familiar ha sido muy limitada hasta 
la fecha. Ademas de centrarse en 10s resultados 
personales de 10s individuos con discapacidades, 
Gardner y asouados (Accreditation Council, 
1995) han aportado tambien una de las pocas 
conceptualizaciones que incluye resultados 
orientados a la familia solo para la etapa de 
intervention temprana. Actualmente, tambien 

-	 se realiza investigacion sobre calidad de vida 
S familiar en un estudio realizado en tres paises, 
-

que incluye a Australia (Brown, Davey, Shearer y-$ 

8- Kyrkou, en prensa), Canada (Brown, Isaacs, 

0son, 	 McCormack, Baum y Renwick, en prensa) e Israel 

(Neikrug, Judes, Roth y Krauss, en prensa). 
Nuestro proposito en el presente estudio es 

proporcionar el fundamento conceptual para 
Q@! una estructura de dimensiones para la calidad 

de vida familiar basada en las perspectivas de 10s 
G$=j 
o-	 miembros de familias de niiios y jovenes con y 
G 3  


sin discapacidad, proveedores de servicios y $9 

0 administradores. Las preguntas de investigacion 

para este estudio fueron las siguientes: (a) 
iCuales son las dimensiones principales de cali- 
dad de vida familiar? (b) iCuales son 10s subdo- 
minios en cada dimension de calidad de vida? (c) 
iCu6les son 10s indicadores en las dimensiones? 

I 
(d) iC6m0 contrastan las perspectivas de calidad 
de vida familiar de las familias con hijos con dis- 
capacidad con las perspectivas de 10s padres de 
hijos sin discapacidades? Definimos 10s terminos 
clave en nuestras preguntas de investigacion 
como sigue: dimensiones - areas centrales 
encapsuladas en la calidad de vida familiar; sub- 

dominios - las categorias tematicas dentro de 
cada dimension; e indicadores - afirmaciones 
que explican 10s subdominios. 

Metodo 
Desde el principio del estudio, establecimos un 

proceso de investigacion accion participativa que 
implico la colaboracion con miembros de las 
familias, proveedores de servicios, administrado- 
res e investigadores de la educacion, servicios 
humanos y sociales, y de la salud, para asegurar 
el maximo rigor y relevancia (Santelli, Singer, 
DiVenere, Ginsberg y Powers, 1998; Turnbull, 
Friesen y Ramirez, 1998). Empleamos grupos de 
discusion y entrevistas personales para la recogi- 
da de datos. Los grupos de discusion proporcio- 
naron un contexto apropiado para personas a las 
que tradicionalmente no se ha animado a expre- 
sar sus perspectivas sobre asuntos importantes 
(Krueger, 1994; Rubin y Rubin, 1995). Las entre- 
vistas individuales se emplearon principalmente 
para obtener las perspectivas de 10s padres que 
no hablan ingles o que lo hablan de forma muy 
limitada. Las entrevistas individuales permitieron 
el empleo de interpretes, que resultaria dificil 
incorporar a 10s grupos de discusion. Tambien 
empleamos las entrevistas individuales para tres 
hermanos de personas con discapacidades. 

Participantes 
Grupos de discusion. Realizamos grupos de 

interes en tres lugares: (a) Kansas City, Kansas 
(urbano), (b) Nueva Orleans, Louisiana (urbano), 
y (c) Granville County, Carolina del Norte (rural). 
Colaboramos con consejeros de investigacion 
accion participativa (padres y profesionales lide- 
res) en cada contexto y seguimos sus consejos 
sobre la forma mas apropiada de configurar 10s 
grupos para lograr la maxima comodidad de 10s 
participantes, asl como su potencial de respues- 
ta. En general, cada localization tenia (a) dos 
grupos de discusion de familias que tenian hijos 
con discapacidad, (b) dos grupos de discusion de 
familias con hijos sin discapacidad, (c) un grupo 
de discusion de prestadores de servicios y (d) un 
grupo de discusion de administradores. 

Las tablas 1 y 2 contienen las caracteristicas 
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demograficas de 10s miembros de familias y pro- 
fesionales respectivamente. En colaboracion con 
10s consejeros de investigacion accion participa- 
tiva de cada lugar, empleamos estrategias de 
muestreo intencional, de variacion, intensidad 
maxima y de conveniencia para reclutar a 10s 
participantes (Erlandson, Harris, Skipper y Allen, 
1993; Krueger, 1994; Lincoln y Guba, 1985; 
Patton, 1990). 

Entrevistas individuales. Realizamos entrevis- 
tas con 18 padres para quienes el ingles no era 
su lengua materna. sta as se realizaron en el area 
de Kansas City. Trabajamos con padres y agen- 
cias lideres que prestan atencion directa a niiios 
y familias con dominio limitado del ingles (p.e., 
coordinadores escolares del programa de ingles 
como segunda lengua) para identificar a 10s par-
ticipantes. Los lideres locales proporcionaron el 
primer contact0 con las familias y nos ayudaron 
a concertar 10s interpretes. La tabla 1 incluye un 
resurnen demografico de las entrevistas indivi- 
duales. Ademas, entrevistamos a 10 profesiona- 
les prestadores de servicios que dan de forma 
habitual apoyos y servicios a familias con mane- 
jo limitado del ingles. Estos prestadores de servi- 
cios se incluyen en 10s datos demograficos de la 
Tabla 2. 

Tambien entrevistamos a tres hermanos de 
individuos con discapacidad en Kansas City. Les 
entrevistamos en vez de formar un grupo de dis- 
cusion porque el consejero de investigacion 
accion participativa sugirio que las entrevistas 
serian mas comodas para ellos. 

Recogida de datos 
Grupos de discusion. Empleamos una guia de 

entrevista semiestructurada para dar la direc- 
cion general de la discusion del grupo de inte- 
res, que incluia las siguientes preguntas genera- 
les con las familias: (a) Cuando oyes las palabras 
calidad de vida familiar, ique es lo primer0 que 
te viene a la cabeza? (b) Hablanos sobre las 
veces en que las cosas han ido realmente bien en 
tu  familia. iQue ayuda a que las cosas vayan 
bien? (c) Hablanos sobre las veces en que las 
cosas han sido especialmente duras en t u  fami- 
lia. iCuales son las cosas que hacen habitual- 

mente que 10s tiempos Sean duros? (d) 
Construimos una guia de entrevista de sondeo 
relacionada con estas preguntas. Preguntamos a 
10s prestadores de servicios y administradores 
sobre la calidad de vida en sus propias familias e 
hicimos tambien preguntas sobre sus perspecti- 
vas acerca de 10s factores que contribuyen a una 
buena calidad de vida en las familias a las que 
prestan servicios. 

Los moderadores principales y asistentes se 
reunieron despues cada grupo de discusion para 
comentar la calidad de la rnoderacion, lo apro- 
piado de las preguntas y preguntas de sondeo, y 
cualquier asunto sobre 10s participantes, que pre- 
cisara reflexion. El equipo trato tambien temas 
que iban apareciendo y la confirrnacion de temas 
previos, con enfasis en la revision de las pregun- 
tas de sondeo para asegurar la mayor riqueza de 
datos posible en la tabla de datos general. 

La mayor parte de 10s grupos de interes se 
componia de entre 6 y 12 participantes. Dirigimos 
estos grupos en dos rondas, realizando la segun- 
da entre tres y cuatro meses despues de la prime- 
ra. El proposito de la segunda ronda era explorar 
aspectos que no se habian atendido de forma 
adecuada en la primera ronda. Por dificultades 
logisticas, algunos participantes no pudieron asis- 
tir a la segunda ronda; por tanto, para asegurar 
un tamatio adecuado de 10s grupos, en la segun- 
da ronda incluimos algunos participantes nuevos. 

Cada grupo de discusion duro aproximada- 
mente una hora y media. Al final de 10s grupos 
de discusion, el moderador hacia una compro- 
bacion con 10s miembros incorporados al princi- 
pio resumiendo 10s puntos principales y pidien- 
do feedback. Transcribimos todo lo dicho en 10s 
grupos de discusion y realizamos una comproba- 
cion doble de la cinta y la transcripcion para ase- 
gurar su exactitud. 

Entrevistas individuales. Nueve alurnnos de 
licenciatura realizaron las entrevistas individua- 
les con las familias para quienes el ingles no era 
la lengua principal. Para las entrevistas indivi- 
duales empleamos procedimientos similares a 
10s descritos anteriormente, en cuanto a la 
secuencia general de preguntas, grabado y 
transcripcion. 



Tabla 1. Datos demogri4ficos de 10s participantes: Miembros de familias (n = 137) 

Variable 	 Farnilias de 
niiios con 
discapacidad 
(n= 78) 

Genero 

Mujer 

Hombre 

Sin datos 


Etnia 

Afroamericanos 

Hispanos 

Blancos 

Otros 

Sin datos 


Edad 
10-19 

20-29 

30-39 

40-49 

50-59 

>60 

Sin datos 

Estado civil 

Casados 

No casados 


- Sin datos 
2 


Situaci6n laboral -- Empleado a jornada completa -
u Empleado a jornada parcial UP
O- Sin empleo 
8 1  Estudiantea tiernpo cornpleto 
8.8 Sin datos 
2 

Nivel educativo rnlximo obtenido 
0 .  Sin diploma de secundaria 
9 = 
-o? Titulo de secundaria GED 
,c".5 Titulo universitario 
82. Sin datos 

35 R- Relacion con el niiio 
8s Padre biol6gico 

Padre de acogida 
Padre adoptivo 
Otro rniernbro de la farnilia 
Sin datos 

3 Ingresos* 

Bajos (ingresos anuales < 25.000 1) 17 

Medios (entre 25.000 y 50.000 $) 24 

Altos (rn* de 50.000 I) 18 


- Sin datos 19 

TamaAo de la comunidad* 

Metropolitanalurbana 

Cuidad pequeiialpueblo 

Area rural 

Perdidos 


Farnilias que Farnilias lndividuos 
ernplean el ingles de niiios sin con 
como segunda discapacidad discapacidad 
lengua (n = 18) (n = 33) (n = 8) 

IND 

IND 

IND 

IND* 

IND 

49 



Tabla 1 (continua) 


Rango de edad del nifio con discapacidad* 

Recien nacido a 5 17 
5-13 20 
13-21 2 1 
MAS de 21 3 
Sin datos 17 

Grado de severidad 
de la discapacidad del nitio 

Leve 6 
Moderado 33 
Sever01muy severo 26 
Perdido 13 

*IND - lnformacion no disponible 

Tabla 2. Datos dernogrlficos de 10s participantes: 
Profesionales (n = 50) 

Variable 

Genero 
Mujer 
Hombre 

Etnia 
Afroamericanos 
Hispanos 
Blancos 
Otras 

Papeles 
Administradores 
Proveedores de se~icios 

Campo de trabajo 
Educaci6n 19 
Sewicios Isociales 21 
Atenci6n sanitaria 8 
Mixtos 2 

Analisis de datos 
Empleamos el metodo comparativo de com- 

paracion constante de analisis de datos de 10s 
grupos de discusion y las entrevistas para (a) 
generar categorias, subcategorias y codigos; (b) 
interpretar 10s patrones y 10s temas; y (c) asegu- 
rar el rigor (Glaser y Strauss, 1967; Lincoln, 1995; 
Lincoln y Guba, 1985). 

Generation de categorias, subcategorjas y codigos 
En la fase inicial, 6 miembros del equipo de 

investigacion leyeron dos transcripciones de 10s 
grupos de discusion (que representaban diferen- 

IND 

IND IND 

tes tipos de grupos y lugares de investigacion) 
para identificar 10s segmentos de texto que 
parecian pertinentes para las preguntas de la 
investigacion. Nos reunimos por parejas y discu- 
timos las perspectivas iniciales sobre las catego- 
rias que aparecian. Cada uno de 10s tres equipos- 
pareja repetimos este proceso con cuatro con- 
juntos de transcripciones mas y agrupamos nues- 
tras perspectivas en categorias hasta que pudi- 
mos formalizarlas en un libro de codigos inicial. $ 
Seguimos leyendo transcripciones hasta que 
todas fueron analizadas segun categorias y se jy
reviso el libro de codigos siete veces mas. Los 6 % 
investigadores estuvieron de acuerdo en que lor g@ 
90 codigos en la version 11 del libro de codigos !g 
tenian una definicion operativa clara y repre- $= 
sentaban un sistema comprensivo de categoriza- 3;
cion. Los desacuerdos entre 10s miembros del as 

IzSjequipo se resolvieron mediante la discusion y la o w
22busqueda del consenso; la meta era desarrollar 89 

una taxonomia creible e inclusiva que represen- 0tara una sintesis de las ideas de todos 10s miem-
bros del equipo de investigacion (Lincoln, 1995). W 

f 1 
Interpretando 10s patrones y 10s temas 

Un total de 35 transcripciones de 10s grupos I 
de inter& y 30 transcripciones de las entrevistas a 
resultaron en un total de 1.900 paginas a espa- C/) 
cio sencillo. A todas las transcripciones les pasa- 
mos el Etnograph (5.0), un programa de softwa- 
re que asigna 10s datos a categorias. Basandonos 
en la 1laversion del libro de codigos, utilizamos 
el Etnograph para asignar todos 10s segmentos I 



codificados y proporcionar borradores de todos 
10s segmentos para cada codigo. Mediante este 
proceso de comparar de forma constante y con- 
tinua 10s codigos, el equipo de investigacion 
asigno 10s datos a 10 dimensiones y 139 indica- 
dores de calidad de vida. Esta asignacion form6 
la base para la l Z a  version del libro de codigos. 

Cuatro miembros del equipo de investigacion 
emplearon la 12" y definitiva version del libro de 
codigos para recodificar las 65 transcripciones de 
10s grupos de discusion y las entrevistas individua- 
les. Un quinto miembro del equipo de investigacion 
comprobo el 30% de las transcripciones para ase 
gurar la integridad y exactitud de la codificacion. 

Aunque este procedimiento de analisis de 
datos se describe en cierto mod0 de manera 
lineal, el proceso de desarrollo y refinamiento 
de 10s codigos, y la codificacion y recodificacion 
de las transcripciones se dio de una forma no 
lineal (Erlandson y cols., 1993). El proceso com- 
pleto llevo 16 meses. 

- Asegurando el rigor
3 Aseguramos el rigor mediante la incorpora- 
-% 

cion de procedimientos para atender a la credi- -
bilidad, transferibilidad y confiabilidad (Lincoln, z? 

o m  1995; Lincoln y Guba, 1985). Empleamos tres tec- Xw 

nicas para atender a la credibilidad (exactitud de ;B 

la informacion): (a) triangulacion de datos, (b) 

g= comentarios de iguales y (c) comprobacion por 0 .  

gN parte de 10s miembros (Erlandson y cols., 1993; ,eE 
XP Lincoln y Guba, 1985). 
G g  

2, Triangulamos 10s datos (p. ej., la sintesis de 
. m 

varias fuentes con la misma informacion)$9 
0 mediante (a) la recogida de informacion de 

varias fuentes (p. ej., familias de nitios y jovenes 
UJ con y sin discapacidades, prestadores de servicios 

0 
0 y administradores) y (b) varias localizaciones (p. 

ej., Kansas City, Nueva Orleans, y Condado de 
Granville) y (c) empleando a varios investigado- 
res para recoger y analizar lor datos. 

C / ,  lncorporamos 10s comentarios de iguales (i.e., 
invitando a iguales que no estaban inmersos en 
la investigacion para reflejar y dar feedback 
sobre 10s metodos y hallazgos) implicando a 
miembros de comites de investigacion accion 
participativa, otros colegas en 10s mismos cam- 

pos de 10s investigadores y lideres familiares. 
Finalmente, empleamos la comprobacion de 
miembros (a) al final de cada grupo de discusion 
(como se describe anteriormente), (b) al princi- 
pio de la segunda ronda de grupos de discusion 
(compartiendo una sintesis de la primera ronda) 
y (c) mediante una comprobacion formal reali- 
zada al final del analisis de datos. 

La comprobacion formal de miembros inclu- 
yo el envio de un resumen de 10s resultados y un 
formulario de respuesta a 65 participantes de 
10s grupos de discusion. Recibimos una tasa de 
respuesta del 38%. Todas las respuestas confir- 
maron la credibilidad del resumen; 3 participan- 
tes hicieron comentarios para mejorar el proce- 
so de 10s grupos de discusion (p. ej., demasiado 
tiempo entre la primera y segunda rondas de 
10s grupos de discusion; el lugar de realization 
de 10s grupos de interes estaba demasiado 
Ileno). 

Aunque la transferibilidad no es un asunto 
crucial en 10s estudios cualitativos (Maxwell, 
1996), buscamos intencionadamente la mejora 
de la transferibilidad incluyendo (a) localizacio- 
nes geograficas diferentes para aumentar la 
diversidad de la muestra y (b) participantes dis- 
tintos con una amplia variedad de caracteristicas 
(p. ej., familias de nitios y jovenes con y sin dis- 
capacidad que representaban distintas edades y 
tipos de discapacidades). 

La confiabilidad se refiere al grado en que el 
proceso de investigacion es consistente en 10s 
distintos investigadores. El equipo de investiga- 
cion incluyo 16 personas (5 de las cuales asumie- 
ron la responsabilidad principal) durante 2 atios. 
Emplear varios investigadores permitio asegurar 
que 10s datos no reflejaban de forma preponde- 
rante la perspectiva de ningun investigador 
(Brotherson y Goldstein, 1992). E l  equipo de 
investigacion discutio ampliamente sus acuerdos 
y desacuerdos al trabajar para construir un con- 
senso sobre las categorias, subcategorias codi- 
gos, dimensiones e indicadores. Como equipo 
de investigacion, dimos cuenta de todos 10s cam-
bios en el proceso de investigacion y todas las 
decisiones relacionadas con la codificacion 
mediante el desarrollo de un seguimiento que 



1 denise poston, ann turnbull, jiyeon park, hasbeen mannan, janet marquis y mian wang 

implicaba cinco tipos de informacion: (a) datos 
en crudo (p. ej., guias de entrevista, cintas de 
audio), (b) productos de la reduccion y analisis 
de datos (p, ej., impresiones de Etnograph, 
notas del comentario de iguales), (c) productos 
de la reconstruccion y sintesis de datos (p. ej., 
libros de codigos, informe final), (d) notas del 
proceso (p. ej., diario de decisiones, notas meto- 
dologicas) y (e) productos que describen las 
intenciones y disposiciones (p. ej., propuesta, 
notas personales). 

Limitaciones del estudio 
Nuestras preguntas de investigacion se cen- 

traron en una conceptualizacion inicial de la 
calidad de vida familiar. Creemos que fue total- 
mente apropiado emplear investigacion cualita- 
tiva dada la naturaleza exploratoria de la inves- 
tigacion sobre calidad de vida familiar. Por las 
caracteristicas de la investigacion cualitativa, 
prevenimos ante las generalizaciones amplias de 
estos hallazgos a todas las familias - con y sin 
hijos con discapacidad. 

Las cuatro limitaciones del estudio son (a) el 
tiempo transcurrido entre la primera y segunda 
rondas de entrevistas, (b) la dificultad para esta- 
blecer la relacion con las familias con manejo 
limitado del ingles, (c) un fallo al proporcionar 
retrotraducciones de las transcripciones de las 
entrevistas para asegurar la fiabilidad y (d) el 
fallo al realizar un analisis confirmatorio de 
nuestros procedimientos de analisis de datos. 

En cuanto al tiempo transcurrido entre las 
entrevistas de la primera y la segunda ronda, 
este interval0 era habitualmente de 3 6 4 meses. 
A causa de este lapso de tiempo, algunos parti- 
cipantes no recordaban claramente lo que habi- 
amos discutido en la primera entrevista, lo que 
produjo cierta redundancia. Es mas, la relacion 
que habiamos logrado se disipo en alguna medi- 
da en este period0 de tiempo. 

Aunque teniamos buenas intenciones de 
entrevistar a familias que con un manejo limita- 
do del ingles, nuestras intenciones y la realidad 
no encajaron. Muchas de las 18 familias eran 
extremadamente suspicaces cuando 10s entrevis-
tadores les hacian preguntas personales sobre 

sus familias. Por tanto, sus respuestas eran algo 
limitadas en contenido. 

Nuestras entrevistas individuales con 18 
miembros de familias con manejo limitado del 
ingles incluyeron un interprete, que daba una 
interpretacion inmediata de nuestras preguntas 
al padre y de las respuestas del padre a nosotros. 
No hicimos, de cualquier modo, que una segun- 
da persona retrotradujera la traduccion de la 
entrevista sobre las transcripciones para asegu- 
rar la fiabilidad. 

Una limitacion metodologica final es que no 
hicimos que otro profesional hiciera un analisis 
confirmatorio de nuestros procedimientos anali- 
ticos; de cualquier modo, empleamos muchas 
otras tecnicas para asegurar la credibilidad, 
como se ha descrito anteriormente. 

Hallazgos 
En esta seccion informamos de nuestros 

hallazgos relacionados con (a) la definicion de 
familia; (b) las dimensiones de calidad de vida 
familiar; (c) definiciones de las dimensiones, sub- 
dominios e indicadores de calidad de vida fami- 
liar y (d) el contraste en las perspectivas de 
padres de hijos con y sin discapacidades. 
Creemos que la mejor manera de elucidar nues- 
tros hallazgos es uniendolos a una vifieta fami- 
liar - la familia Bell que se describe a continua- 
cion. Caroline Bell fue una participante de 10s 
grupos de interes. 

Caroline Bell era viuda, jubilada, de 63 aiios, con 
dos hijas: Bonita (30 aiios) y Myra (36 aiios). Caroline 
era la cuidadora principal de tres nietos (hijos de 
Myra): Mike, Todd y Louis, de 12, 15 y 17 aiios, res- 
pectivamente. Todos habian sido diagnosticados de 
autismo. Los 5 aiios anteriores, 10s hijos habian esta- 
do bajo la custodia de Caroline porque Myra tenia 
una crisis nerviosa y era adicta a las drogas. Bonita 
ayudaba a su madre a cuidar a 10s chicos, pero le 
habian diagnosticado recientemente de lupus y fati: 
ga cronica. Los dos hijos mayores, Todd y Louis, eran 
no verbales y tenian un comportamiento extrema- 
damente agresivo. Hacia poco, Louis habia pegado a 
Caroline en el ojo y la habia pateado en el estoma- 
go. Todd no caminaba y necesitaba ayuda en todas 
las actividades de la vida diaria. A causa de la 



demanda constante de cuidado de Todd y Louis, 
Caroline creia que Mike quedaba a menudo aban- 
donado. 

Los servicios sociales habian dicho a Caroline que 
10s chicos necesitaban estar escolarizados, la casa 
debia estar mas limpia, y 10s agujeros que 10s chicos 
hacian en las paredes debian repararse. Tenia miedo 
de que sus nietos le fueran retirados y fueran pues- 
tos en acogida. Queria a sus nietos y queria deses- 
peradamente atender a sus necesidades. "Lo hemos 
pasado bien con 10s chicos. Son mi vida - estan en mi 
corazon - 10s quiero mucho.' 

Caroline queria que sus nietos tuvieran una edu- 
cation per0 estaba pasando una mala racha con el 
sistema educativo. La escuela del barrio no era acce- 
sible, asi que tuvo que pedir que se hiciera una 
rampa para Todd. Se cancelo, de forma subsiguien- 
te, una reunion de Plan Educativo Individual recien- 
temente concertada para Mike. Caroline estaba muy 
preocupada de que la educacion de Mike no res- 
pondia de ninglin mod0 a sus necesidades. 

- Definition de familia 
S-
0 Estabamos muy interesados en las distintas 
1 formas en que 10s participantes de las familias -

describian la composicion de sus familias. Tras g?
om una larga discusion en nuestro equipo de inves- 
g%gtigadon, concluimos que una definicion apro- 
.% = 

piada de familia es la que sigue: una familia $8 
incluye a las personas que piensan en s i  mismas$= 
como parte de la familia, ya esten relacionadas 2*g 
por sangre o matrimonio o no, y que se apoyan 82 

w;lh y cuidan entre si de forma regular. 
3 -

& 
g z  

Segun nuestra definicion, la familia Bell tenia 
6 miembros. El censo de E.E.U.U. no 10s conside-
raria una familia basindose en su definicibn de 

w familia como un grupo de dos o mas personas 
0 relacionadas por nacimiento, matrimonio o 

0 adopcion, que viven juntas (Iceland, 2000). Asi, 
--I el censo de E.E.U.U. no consideraria a Myra y 

Bonita parte de la misma familia que Caroline y -
10s chicos porque Myra y Bonita no vivian en la 
misma residencia. Es de crucial importancia en la 
investigacion familiar asegurar un ajuste mas 
estrecho entre la definicion de familia del inves- 
tigador y la definicion de la propia familia, y cre- 
emos que nuestra definicion esta basada en 

como las propias familias caracterizaron su per- 
tenencia. llustramos de forma visual nuestros 
puntos (de vista) en la Figura 1. En la Figura 1, 
Numero 1, mostramos a 10s 6 miembros de la 
familia Bell. 

Contraste entre la calidad de vida individual y 
familiar 

A traves de nuestro analisis de datos, lucha- 
mos con las similitudes y diferencias entre cali- 
dad de vida individual y calidad de vida familiar. 
Para determinar la calidad de vida individual, 
podriamos preguntar a cada miembro de la 
familia: "Para que tenga una buena vida, ique 
importancia tiene para mi tener atencion medi- 
ca cuando la necesito?" Al movernos de una uni- 
dad individual a una familiar para el analisis de 
la calidad de vida, podriamos preguntar a cada 
miembro de la familia: "Para que mi familia 
tenga una buena vida, ique importancia tiene 
para 10s miembros de mi familia tener atencion 
medica cuando la necesitan?" Como ilustran 
estos ejemplos, la calidad de vida familiar, en 
contraste con la calidad de vida individual, tiene 
en cuenta a todos 10s miembros de la familia en 
terminos de lo que supone para ellos tener una 
buena vida y su perspectiva "global". 

Todos 10s miembros de la familia Bell tenian 
su propia calidad de vida individual. Asi, un ana- 
lisis podria centrarse en hacer a cada uno pre- 
guntas de forma separada para averiguar su 
percepcion de calidad de vida individual. La 
Figura 1, Numero 2 muestra ocho dimensiones 
de calidad de vida individual de cada uno de 10s 
miembros de la familia. En la ilustracion, cada 
circulo tiene una configuracion distinta de las 
dimensiones, que muestran que cada miembro 
de la familia Bell tiene prioridades, puntos fuer- 
tes y necesidades distintas relacionadas a cada 
una de las ocho dimensiones (elegimos ocho 
dimensiones consistentes con las dimensiones de 
calidad de vida individual conceptualizadas por 
el Panel de Expertos lnternacional (Schalock y 
cots., 2002) Grupo de lnteres Especial de 
lnvestigacion de Calidad de Vida, 2000). Los cir- 
culos no se tocan entre si, indicando que el enfa- 
sis en la calidad de vida individual se pone solo 
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en el individuo y no en la interaccion reciproca 
con otros en su contexto familiar. 

Dimensiones de Calidad de Vida Familiar 
En contraste con la calidad de vida individual, 

la calidad de vida familiar atiende al impacto de 
la calidad de vida en la familia - la interaccion y 
reverberacion de 10s miembros individuales 
cuando producen la calidad de vida familiar glo- 
bal. La Figura 2 refleja la estructura de dimen- 
siones que evoluciono de nuestro analisis de 
datos. Los datos sugieren una estructura de 
dimensiones con dos partes: (a) dimensiones con 
una orientacion individual y (b) dimensiones con 
una orientacion familiar. Las dimensiones con 
una orientacion individual representan las for- 
mas idiosincraticas en que la calidad de vida 
individual de 10s miembros de la familia tiene 
impacto sobre la calidad de vida de otros miem- 
bros de la familia como un todo. Las seis dimen- 
siones individuales son defensa, bienestar emo- 
cional, salud, entorno fisico, productividad y bie-
nestar social. llustramos el impacto que 10s 
miembros individuales de la familia tienen entre 
ellos en la seis dimensiones en la Figura 1, 
Numero 3. Cada miembros de la familia tiene su 
propia configuracion de calidad de vida en las 
dimensiones orientadas individualmente. 

Caroline era el miembro de la familia que emple- 
aba una enorme cantidad de tiempo en defensa. Ni 

entre las dimensiones de calidad de vipa indivi- 
dual y las dimensiones de calidad de vida fami- 
liar orientadas al individuo. La diferencia clave, 
de nuevo, es que la calidad de vida individual se 
centra solo en lo que ocurre con el individuo, 
mientras las dimensiones orientadas al individuo 
se centran en que impacto tiene lo que sucede al 
individuo en 10s otros miembros de la familia. Se 
podria examinar la calidad de vida individual de 
Myra y obtener una comprension del impacto 
que sus problemas de salud mental y adiccion 
tenian en ella de forma individual, per0 es un 
analisis totalmente diferente tener tambien en 
cuenta el impacto de esos problemas en sus tres 
hijos, su madre y su hermana. 

Las dimensiones con una orientacion familiar 
tienen lugar a nivel de unidad familiar mas que 
a nivel individual familiar. Las dimensiones 
orientadas a la familia proporcionan un contex- 
to  en el que 10s individuos de la familia viven su 
vida de forma colectiva como una unidad como 
se muestra en la Figura 1, Numero 4. 
Habitualmente, todos 10s miembros de la fami- -

Slia tienden a experimentar mas similitud en las 2-
dimensiones orientadas a la familia en contras- I-L 

te con las dimensiones orientadas individual- 2% 
.o .L 
mente. G 

En la familia Bell, Caroline, Bonita y 10s tres chicos FJ2'" 
compartian generalmente el mismo horario en su zfi 
vida familiar diaria, el mismo tip0 de interaccion & 

Myra ni Bonita asumian ninguna responsabilidad en familiar, acceso a lor mismos recursos financieros y 
la defensa de la familia, y lo mismo se aplicaba a un estilo similar de paternidad (cuatro dimensiones 

%;
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Mike, Todd y Louis. Caroline y Bonita permanecian 
en casa gran parte del dia, por lo que su entorno 
fisico era la casa, mientras cada chico estaba en ese 
momento en una escuela distinta y pasaban una 
gran parte del dia en su propio entorno fisico. Myra 
estaba en ese momento en un programa de rehabi- 
litacion; por tanto, su entorno fisico era totalmente 
diferente del de 10s otros miembros de la familia. En 
cuanto a la salud, 10s problemas de salud de Bonita 
relacionados con el lupus presentaban aspectos idio- 
sincraticos para ella que estaban completamente 
desconectados de 10s experimentados por cualquie- 
ra de las demas familias. 

Nuestro equipo de investigacion tuvo largas 
discusiones sobre las similitudes y diferencias 

L z *  

familiares). Myra, como persona que no compartia la ,o,u.ec", 


misma casa que 10s dembs, tenia mas diferencias que 29 
10s otros. Los factores significativos relacionados con 0esas diferencias eran sus problemas de salud mental 
y adiccibn. Si no fuera por estos factores que lo com- W 
plicaban, tendria mucho mas en comun con 10s 
demas miembros de la familia en terminos de 8 

dimensiones orientadas a la familia. 

En un sentido holistico, ilustramos nuestra a-
interpretation de la integracion de dimensiones fn 
orientadas a la familia y orientadas al individuo 
en la Figura 1, Numero 5. La ilustracion muestra 
las dimensiones orientadas a la familia que sir- 
ven como contexto para la interaccion y rever- 
beracion de 10s miembros individuales. 



Definiciones de Calidad de Vida Familiar, 
Subdominios e lndicadores 

La Tabla 3 proporciona la definicion de 
dimension, subdominios e indicadores para cada 
una de las seis dimensiones que tienen una 
orientacion individual. La Tabla 4 incluye la defi- 
nicion de dimension, subdominios e indicadores 
de cada subdominio para las cuatro dimensiones 
con una orientacion familiar. 

Contraste de perspectivas de 10s padres de hijos 
con y sin discapacidades 

En todas las dimensiones, nuestro analisis 
indica que las preocupaciones de 10s padres de 
niiios con discapacidades eran mas intensas y 
generalmente mas frecuentes que las preocupa- 
ciones expresadas por 10s padres de hijos sin dis- 
capacidades. Contrastamos las perspectivas de 
10s padres de hijos con y sin discapacidad a la luz 
de las dimensiones orientadas al individuo y de 
las orientadas a la familia. 

-
0 


Dimensiones orientadas a1 individuo 
-
2 En las seis dimensiones orientadas al indivi- -

duo, las diferencias mas sustanciales en las pers- z? 
0- pectivas de las familias con y sin hijos con disca- i g  

pacidades se daban en las dimensiones de xL 
9 

defensa, bienestar emocional y bienestar social. "8
D .  Defensa. Defensa es la dimension donde se da 
""Ia mayor discrepancia entre 10s comentarios de 2.5 


padres de hijos con y sin discapacidades. Las 
ua familias de hijos sin discapacidades hablaban de 33 
5y forma muy general de buscar el avance de opor- 
0 tunidades para sus hijos, per0 sus comentarios 

no reflejaban, de ninglin modo, la intensidad y 
W frecuencia de 10s padres de niiios con discapaci- 

dades, muchos de 10s cuales describian sus 
0 esfuerzos de defensa (especialmente con el sis- 

tema educativo y sanitario) con rabia, frustra- 
cibn y cansancio. A menudo empleaban metifo- 

? ras relacionadas con la batalla para describir la 
defensa - lucha, munition, pistolas, combate. "Es 
una lucha, es una batalla diaria para conseguir 
cualquier cosa que necesites para 10s niiios espe- 
ciales. Luchas con el profesor, luchas con el direc- 
tor, y luchas con el gerente. Es muy frustrante 

estar en todas estas batallas". 
Los padres de nitios con discapacidades que 

no hablan ingles expresaron una gran necesidad 
de aprender como manejar 10s muchos entresi- 
jos para obtener servicios y apoyos para sus hijos 
- especialmente para conseguir la calificacion 
para Medicaid (atencion medica gratuita), cono- 
cer las opciones para pagar la atencion sanitaria 
y conocer 10s derechos educativos de sus hijos. 

Bienestar emocional. Los padres de niiios con 
discapacidades hablaban con mas fuerza de la 
necesidad de ser escuchados, comprendidos y 
respetados por 10s profesionales como un aspec- 
to  de su bienestar emocional. Describieron tener 
mas estres en terminos de tratar con 10s servicios 
que de afrontar de forma directa las necesida- 
des especiales de sus hijos. Muchos contaban 
detalladamente como 10s profesores, profesio- 
nales de la salud y otros profesionales de servi- 
cios humanos actuaban de una forma que des- 
cribian como no respetuosa. Los padres decian 
sentirse muy tristes, frustrados por no ser respe- 
tados, ni ellos ni sus familias, especialmente por 
personas cuyo trabajo es darles apoyo. Una 
madre comento: 

Me hacia enfadar mucho. Algunas cosas que se 
decian sobre mi hijo, sobre lo malo que es, que no se 
sienta, que no escucha, cosas asi. Pero ipor que lo 
hacian si sabian que este nit70 tiene necesidades 
especiales? iPor que pondrias toda esta basura en su 
archivo? Pero ignoran sus necesidades especiales. 
Nadie intenta ayudarle o prestarle atencion. 

Ademas, 10s padres de niiios con discapacida- 
des describian el estres asociado a las caracteris- 
ticas del nitio, en concreto 10s problemas de con- 
ducts. Una madre dijo: 

A veces quisiera morirme porque mi hijo es asi ...y 
este nit70 es tan hiper. No se sienta, esta bajo medi- 
cacibn, ya sabes. Grita, habla alto. Habla por hablar. 
No puede callarse. No escucha. Y no tengo ninguna 
ayuda. 

En todos 10s grupos, quienes respondian 
expresaban su preocupacion por no tener sufi- 
ciente tiempo para hacer todas las cosas que 
eran importantes para ellos, y como resultado se 
sentian demasiado comprometidos y sin tiempo 
para dedicarlo a sus propias necesidades. 
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Tabla 3. Dimensiones, subdimensiones e indicadores orientados al individuo 

Dirnension/Subdirnensi6n lndicador 

Defensaa 
Papel de defensor Los rniernbros de la farnilia se defienden cuando y donde quieren. 
Actividades de defensa Los rniembros de la farnilia abogan por mejorar 10s se~iciosy resultados, 

suyos propios y de 10s dernas rniembros de la farnilia. 
Facilitadores de la defensa Los rniernbros de la farnilia tienen apoyo de otros para defenderse con 

exito. 
Bienestar Emocionalb 

ldentidad Los rniernbros de la familia tienen un sentirniento de orgullo, por si rnis- 
rnos y por 10s logros de 10s dernls. 

Respeto Los rniernbros de la farnilia son tratados con respeto por las personas aje- 
nas a la farnilia. 

Reduccion del estres 	 Los rniernbros de la farnilia son capaces de tornarse tiernpo para si rnis- 
rnos. 
Los miernbros de la familia tienen oportunidades de hacer elecciones 

Salud' 
Salud fisica Los rniernbros de la farnilia tienen la rnejor salud fisica posible. 
Salud mental Los rniernbros de la farnilia tienen la rnejor salud mental posible 
Atencion sanitaria Los miernbros de la familia pueden recibir atencion rnedica de forrna 

regular 
Bienestar con el entornod 

Entorno domestic0 La casa de mi farnilia tiene espacio suficiente. 
Entorno escolar Mis hijos estan seguros en la escuela. 
Entorno laboral Los miernbros de la farnilia estan seguros en el trabajo. 
Entorno del barrio 
y cornunitario Mi farnilia vive en una cornunidad que tiene 10s servicios para atender a 

las necesidades de mi farnilia. 
Productividad' 

Educacion Mi hijo con discapacidad recibe una educacion apropiada (Diagnostico, 
PIE, inclusion, apoyo conductual). 

Trabajo Los rniernbros de la familia tienen equilibrio entre su trabajo y su vida 
familiar. 

Ocio Los rniernbros de mi farnilia pueden participar en las aficiones que les 
gustan 

Desarrollo personal Los rniernbros de la farnilia apoyan su rnutuo crecirniento y desarrollo 

Bienestar Social' 
Aceptacion social Los rniernbros de la farnilia son aceptados por las personas que conocen 
Relaciones sociales Los rniernbros de la farnilia tienen arnigos 
Apoyo social Los rniernbros de la farnilia reciben ayuda de tip0 practico de personas 

ajenas a la farnilia 

"Actividades que 10s rniernbros de la farnilia realizan para aprender y actuar en su propio nornbre y en el 
de otros. bLos aspectos sentirnentaleslernocionales de la vida. 'Bienestar fisico y mental. *Las condiciones de 
10s contextos fisicos en 10s que viven 10s rniembros de la farnilia. 'Las habilidades y oportunidades de parti- 
cipar y tener exito en la educacion. trabajo y ocio. 'Las habilidades y oportunidades de tener relaciones con 
personas de fuera de la farnilia 

Bienestar social. Aunque las familias de niiios niiios con discapacidades, muchos de 10s cuales 
con y sin discapacidades describieron aspectos informaban de preocupaciones graves sobre la 
relacionados con el bienestar social, el grado en aceptacion de su hijo, y la mayor parte de 10s 
que la aceptacion social era un aspecto impor- comentarios describian experiencias negativai. 
tante, y la intensidad de 10s sentimientos asocia- Muchos informaron de que daban una prioridad 
dos, eran mucho mayores para las familias de 10s muy alta a que su hijo con discapacidad desarro- 
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llara amistades. Describian ademas el impact0 niosa, incluyendo el pasar tiempo juntos, clarificar 
que la discapacidad del miembro de la familia 10s roles de 10s adultos, respetar la individualidad 
tenia en sus propias amistades, relacionado de 10s demb, ofrecer amor y apoyo incondicional, 
habitualmente a la incomodidad que experi- y tener una comunicacion honesta y abierta. 
mentaban sus amigos respecto a su hijo con dis- Las familias de niiios con discapacidades 
capacidad. hablaron de la necesidad de mas apoyo que les 

permitiera hacer cosas juntos como familia o par- 
Dimensiones orientadas a la familia ticipar en actividades con sus otros hijos. Surgio 

Dentro de las dimensiones orientadas a la un tema especialmente problematico en muchos 
familia, las diferencias principales entre las pers- de 10s comentarios de 10s padres de niiios que 
pectivas de las familias de hijos con y sin disca- experimentaban problemas de conducta o pro- 
pacidad se daban en las dimensiones de blemas complicados de salud. Estos padres 
lnteraccion Familiar y Papel de Padres. lamentaban que a menudo se sentian atados a 

Interaccion Familiar. Muchos de quienes res- sus hijos y simplemente no podian hacer planes 
pondieron hablaron de la familia en un sentido espontaneos para ir al  cine, o a cenar o, en algu- 
ideal como lugar de amor, aceptacion, armonia y nos casos, incluso salir de la habitacion: 
proteccion. Los participantes describieron factores Cuando las cosas van bien, podemos hacer lo que 

que les permitian tener una vida familiar armo- queremos. Podemos salir de la habitacion y hacer 

Tabla 4. Dimensiones, subdimensiones e indicadores orientados a la familia 

Dimension/Subdimension lndicador 

Vida Familiar Diariaa -3 	 Cuidado familiar Mi  familia presta atencion a 10s miembros de la familia 
-8 	 Actividades cotidianas Los miembros de mi familia hacen tareas en el hogar (limpiar, cocinar, 
+ -	 arreglar el jardin) 

Conseguir ayuda Mi familia planifica para tener ayuda de otros (encontrar, preguntar, u9 n,o m 	 supe~isar) 
Xdu 
82 Interaccibn Familiarb dfi Entorno de interaction 
b .  	 positivo Los miembros de mi familia se sienten queridos y aceptados entre s i
51=

o? 	 Comunicacion Los miembros de mi familia hablan de forma abierta entre s i  
2.5 ~ p o y omutuo Los miembros de mi familia se ayudan entre s i  

gz Flexibilidad Mi familia puede hacer planes de forma agil para hacer cosas sin muchos 

w.5- planes complicados 
giiig?j 
0 Bienestar Economico~ 

Pagar las necesidades 
yy 	 basicas Mi familia puede pagar las necesidades basicas (vivienda, alimentos, ropa) 

Pagar la asistencia sanitaria Mi  familia puede pagar la asistencia sanitaria 
Pagar otras necesidades Mi familia puede pagar el cuidado a 10s nifios 
Fuentes de ingresos Mi familia tiene un salario y prestaciones por su trabajo 
Seguridad economica Mi familia es economicamente segura 

a Papel de Padresd - Dar guia paterna Mi familia ayuda a nuestro(s) hijo(s) a distinguir lo correct0 de lo equivocado 
C - Disciplina Mi familia establece limites y normas para nuestro(s) hijo(s) 

I Enseiianza Mi familia ayuda a nuestro(s) hijo(s) con las tareas de casa 

'Actividades recurrentes que sostienen de forma logistics a las familias-las rutinas cotidianas de la vida. 
bLas relaciones que 10s miembros de la familia tienen entre si y el clima emotional en el que se dan las rela- 
ciones. 'Que las familias tengan ingresos que al menos alcancen o excedan, preferiblemente, sus gastos. 
dProporcionar guia, estructura, y ensefianza a 10s niiios y jovenes 
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cosas. Puedo bajar al sotano y trabajar en algo y 
dejarle solo un minuto o dos sin tener que preocu- 
parme. Ya sabes, podemos sentarlo fuera y hacer 
algun trabajo en el jardin sin tener que estar justo 
ante el, ya sabes. Por si algo va mal. 

Papel de padres. Una de las diferencias princi- 
pales entre 10s padres de nitios con y sin disca- 
pacidades era el enfasis adicional que 10s padres 
de niiios con discapacidad ponian en la discipli- 
na y la ensetianza. Un factor importante de 
complicacion relacionado con la disciplina era el 
grado del problema de conducta del niAo, mien- 
tras que parecia que el factor de complicacion 
principal relacionado con la ensetianza era la 
falta de individualizacion por parte de 10s profe-
sores, que hacia que 10s niiios con discapacida- 
des se retrasaran mas y mas en la escuela. 

Muchos padres de niiios con discapacidades 
hablaron de la necesidad de aprender mas sobre 
intervenciones conductuales que pudieran poner 
en practica con sus hijos. Aunque algunos de ellos 
describieron el tiempo fuera o sistemas de econo- 
mia de fichas que habian empleado con cierto 
exito, expresaron la necesidad de mayor informa- 
cion. Las responsabilidades adicionales del papel 
de padres para 10s padres de nitios con discapaci- 
dades se daban en el subdominio de la enseiian- 
za. Los padres de niiios con discapacidades leves 
que tenian tareas para casa discutieron el tiempo 
y esfuerzo que les llevaba ayudar a sus hijos por 
las tardes. Habitualmente, 10s nitios con discapa- 
cidades mas severas no tenian tareas para casa. 

Discusion 
Esta investigacion amplia el excelente trabajo 

que se ha hecho en el campo de las discapacida- 
des del desarrollo relacionado a la conceptuali- 
zacion y medida de la calidad de vida individual 
(Cummins, 1997; Felce, 1997; Goode, 1997; 
Hughes y Hwang, 1996; Schalock, 1996, 1997, 
2000; Schalock y cols., 2002). La unica conceptua- 
lizacion, ademas de esta, de dimensiones de cali- 
dad de vida familiar a lo largo de la vida en el 
campo de la discapacidad proviene del estudio 
realizado en tres paises mencionado anterior- 
mente, que implicaba a Australia, Canada e Israel 
(Brown, Davey y cols., en prensa; Brown, lsaacs y 

cols., en prensa; Neikrug y cols., en prensa). Estos 
investigadores identificaron las siguientes nueve 
dimensiones: Salud, Bienestar financiero, 
Relaciones familiares, Apoyo de otras personas, 
Apoyo de servicios relacionados con la discapaci- 
dad, Creencias espirituales y culturales, Carreras y 
preparacion para la carrera, Ocio y disfrute de la 
vida, e Implication comunitaria y civica. La Tabla 
5 compara las dimensiones generadas en este 
estudio con las generadas en el estudio de 10s 
tres paises. En terminos de dimensiones orienta- 
das al individuo en general, nuestra interpreta- 
cion es que las dimensiones y subdominios gene- 
radas en el estudio presente son mas amplias que 
las del estudio de 10s tres paises. Por ejemplo, 
nuestra dimension de Productividad incluye cua- 
tro subdominios - Educacion, Trabajo, Ocio y 
Desarrollo personal. Esta dimension incorpora 
dos de las dimensiones del estudio de tres paises 
- (a) Carreras y preparacion para la carrera y (b) 
Ocio y disfrute de la vida- per0 es mas amplio 
que esas dos dimensiones solas, incluyendo ade- 
mas Educacion y Desarrollo personal. 

Otro ejemplo es la dimension de Bienestar 
social en este estudio, que incluye 10s tres sub- 
dominios de Aceptacion social, Relaciones socia- 
les y Apoyo social, y es mas amplia que la dimen- 
sion Apoyo de otras personas del estudio de tres 
paises. Es mas, en terminos de dimensiones 
orientadas a la familia, las dimensiones de este 
estudio se solapan con dos dimensiones del estu- 
dio de 10s tres paises - Interaccion familiar (Ila- 
mada Relaciones familiares en el estudio de tres 
paises) y Bienestar financiero. El estudio de tres 
paises, de cualquier modo, no tenia dimensiones 
comparables a Vida diaria familiar y Papel de 
padres, que son dimensiones orientadas a la 
familia en este estudio. El estudio de 10s tres pai- 
ses identifico Apoyo de servicios relacionados 
con la discapacidad como una dimension discre- 
ta, mientras nosotros incorporamos el apoyo de 
10s servicios relacionados con la discapacidad en 
la dimension particular a la que se relacionaba el 
apoyo (p.ej., codificamos el apoyo de 10s medi-
cos en la dimension de Salud). 

Nuestro estudio apunto la importancia del 
Entorno fisico (subdominios de Entorno de 
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Tabla 5. Cornparaci6n de Dimensiones en este estudio y en el estudio de tres paises 

Este estudio 

Defensa 

Salud 

Productividad 


Bienestar emotional 

Bienestar social 

Entorno fisico 

XX 

XX 


vida familiar diaria 

Interaccion familiar 

Bienestar economico 

Papel de padres 


'Dimensi6n no comparable 

Hogar, escuela, Trabajo y Barrio/ Comunidad), 
per0 el estudio de 10s tres paises no tenia una 
dimension comparable, mientras que identifica- 
ban Irnplicacion Comunitaria y Civica, y nuestro 
estudio no tenia una dimension comparable. El 

-	 examen de 10s comentarios cualitativos de 10s 
padres en nuestro estudio mostro que ninguno 

-
de ellos mencionaba la implicacion comunitaria -

o 
 y civica como un componente importante de su 
g?
0- calidad de vida. Nuestra percepcion es que 10s 

.2
g,g 
a 

aspectos y demandas apremiantes relacionadas 
con otras preocupaciones familiares relegaron la 

2
08 

9,,. 	 implicacion comunitaria y civica al papel de ele- 

mento obviable que contribuye a la calidad de ,?
gy
E 

vida familiar de quienes responden. $5
W-
o- Nuestro estudio se bas6 en una investigacion 33
59 cualitativa, permitiendonos obtener perspecti- 
0 vas directas de 137 miembros de familias que 
yv representaban unas caracteristicas extremada- 
UJ mente diversas en terminos de etnia, edad, 
0 bagaje educativo, ingresos, localization geogra-

0 fica, edad de su hijo, y tip0 y grado de discapa- 
---I cidad. Ademas, escuchamos a 50 profesionalesa tambiCn de caracteristicas diversas que trabaja- 
5 ban en 10s campos de la educacion, sewicios 

Estudio de tres paises 

XX" 
Salud 
Carreras y preparacion para la carrera 
Ocio y disfrute de la vida 
Creencias espirituales y culturales 
Apoyo de otras personas 
XX 
Irnplicacion comunitaria y ciudadana 
Apoyo de servicios relacionados con la discapacidad 

Relaciones familiares 

Bienestar financier0 

XX 

lmplicaciones para la investigacion 
Planeamos pasar a fases siguientes de investi- 

gacion con el objetivo a largo plazo de desarro- 
llar una escala psicometricamente solida para 
medir la calidad de vida familiar. Para lograr este 
objetivo, emplearemos las dimensiones, subdo- 
minios e indicadores (ver Tablas 3 y 4) para reali- 
zar una aplicacion nacional con el proposito de 
realizar analisis factoriales exploratorios y confir- 
matorios y analisis de items para desarrollar una 
escala de calidad de vida familiar con una estruc- 
tura de factores rigurosa, un numero sucinto de 
items y una validez y fiabilidad aceptables. 

Una vez que tengamos las propiedades psico- 
metricas adecuadas, tenemos previsto emplear 
esta escala para obtener las perspectivas de todos 
10s miembros de las familias, en cuanto a la pun- 
tuacion de importancia y satisfaccion. La puntua- 
cion en importancia permitira a las familias indi- 
vidualizar sus respuestas al elegir 10s indicadores 
que les son personalmente significativos de la 
serie de indicadores sugeridos por 10s participan-
tes del grupo de discusion. Al incluir la dimension 
de importancia, esperamos minimizar la posibili- 
dad de que 10s investigadores y las familias perci- 

socialesl humanos y atencion sanitaria. Los auto- ban 10s indicadores como estandares que deberi- 
res del estudio de 10s tres paises, por otra parte, an suscribir todas las familias. Tenemos previsto 
basaron sus dimensiones en discusiones en pro- explorar metodos alternativos para agregar las 
fundidad del equipo de investigacion y en una puntuaciones de 10s miembros individuales de las 
revision de la investigacion sobre familias. familias y obtener asi la puntuacion de la unidad 
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familiar de analisis y explorar las similitudes y 
diferencias en 10s patrones de respuesta de 10s 
distintos miembros de la familia. Uno de 10s pun-
tos debiles de la investigacion familiar en el 
campo de la discapacidad hasta la fecha ha sido la 
tendencia a emplear solo a las madres y, en 
muchos menos casos, a 10s padres, como unidad 
de analisis al pretender medir las perspectivas 
familiares. En una metodologia estadistica recien- 
te, Maguire (1999) ha propuesto metodos para 
emplear las respuestas individuales de distintos 
miembros de la familia en un modelo lineal jerar- 
quico. Ademas, puede emplearse el modelo de 
ecuacion estructural para determinar la cantidad 
de acuerdo o desacuerdo entre 10s miembros de 
la familia en diferentes dimensiones (Ferketich, 
Figuerdo y Knapp, 1991; Figuerdo, Ferketich y 
Knapp, 1991; Sidani y Jones, 1995). Estos metodos 
posibilitan que las perspectivas individuales de 10s 
miembros de la familia se tomen en cuenta mien- 
tras que de forma simultanea toman a la familia 
como unidad general de analisis. 

lmplicaciones para el apoyo familiar 
Aunque creemos que es de una importancia 

critica tener una escala de calidad de vida fami- 
liar para la investigacion ,queremos desarrollar 
tambien una escala de calidad de vida familiar 
que pueda ser empleada en agencias, tanto a 
nivel de familias individuales como de evalua- 
cion de programas. En cuanto a su empleo con 
familias individuales, pretendemos desarrollar 
una escala amigable para las familias, que 
pueda usarse de forma colaborativa con las 
familias al planificar la prestacion de servicios y 
apoyos centrados en la familia. Vemos que una 
escala tal podria ser completada por las familias 
en un formato de listado de puntuaciones, o 
podrian emplearse las dimensiones, subdimen- 
siones e indicadores como pruebas en las entre- 
vistas o conversaciones con las familias al reco- 
ger informacion en un formato abierto. 

Nuestro uso de un enfoque de investigacion 
participativa nos ha permitido estar en contact0 
frecuente con familias y proveedores de servicios 

sobre sus preferencias en cuanto a como una 
escala de calidad de vida familiar podria ser mas 
util. Las familias nos han advertido a menudo de 
que no quieren ningun tip0 de cuestionario que 
pudiera tener como resultado una puntuacion 
por dos razones importantes: (a) si reciben una 
puntuacion baja, no quieren que esto se perciba 
como tener un "cociente de calidad de vida 
familiar" que 10s tilde de "disfuncionales" y (b) 
si puntuan demasiado alto, no quieren la perdi- 
da de servicios y apoyos. Asi, nuestra prevision es 
emplear un "mapa' que enfrentara las puntua- 
ciones de importancia y satisfaccion para permi- 
tir a las familias y profesionales identificar 10s 
items sobre 10s que las familias perciben la 
mayor importancia y donde se da la menor can- 
tidad de satisfaccion (Council, 2000). Segun evo- 
lucione nuestro trabajo, esperamos desarrollar 
un banco de acciones y recursos potenciales para 
cada item de forma que las familias y prestado- 
res de servicios puedan tener listos enlaces entre 
las prioridades familiares y las opciones de 
apoyo. -

$ 
0 

A nivel de evaluacion de programas, creemos 
-

que el proceso que desarrollaron Gardner y -$' 
Mudler (1999) para usar 10s resultados persona- ;p

les de 10s individuos con discapacidad como base - G z  

para la evaluaci6n y mejora de programas es [$
muy relevante para el uso de 10s resultados de :a 
calidad de vida familiar como base en la mejora 
de programas. Lor gestores que buscan aumen- z: 
tar su efectividad en la mejora de 10s resultados XZ sg
familiares pueden aprovechar 10s datos globa- 2 ,E r n  
les, a traves de todas las familias que atienden, 59 
sobre sus percepciones de importancia y satis- 0faction de distintos indicadores. yv

En resumen, creemos que este campo ha teni- UJ 
do la retorica de servicios centrados en la fami- 0 
lia y la mejora de resultados familiares durante 0 
al menos una decada. El siguiente paso Iogico es J 

unir era retorica con un marco conceptual que 0-
guie la evolucion de la investigacion y el apoyo Cn 
familiar en el tiempo, para producir finalmente 
mejoras significativas y sostenidas en 10s resulta-
dos familiares. 
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Figura 1. Aspectos clave y representacibn visual 

I. 	 Definition de Familia-Definimos la 
pertenencia a la familia segun las personas 
que piensan en si mismas como parte de 
la familia Bell, relacionados por consan- 
guinidad o matrimonio o no, y que se apo- 
yan y cuidan de forma regular entre si. 

! 	 Calidad de vida individual-Estos 
circulos representan la calidad de vida 
individual de cada miembro de la familia 
consistente con la conceptualizacion del 
Grupo de lnteres especial en Calidad de 
Vida (2000) 

I. 	 Dimensiones de calidad de vide familiar 
orientadas al individuo-Empleamos 
circulos solapados con las seis dimensio- 
nes para ilustrar las dimensiones orientadas 
al individuo de calidad de vida familiar 
identificadas en este estudio que tienen un 
impact0 interactive. 

2- 4. Dirnensiones de calidad de vida familiar 

F a  orientadas a la familia-Empleamos dos 

a .  
 6valos para mostrar las cuatro dimensiones 51= 

-o? 	 orientadas a la familia que proporcionan el 

contexto en que 10s rniembros de la familia g2
E 

viven su vida de forma colectiva como una ,ze
ow 	 unidad. 
%z 
5
N 

L;-

W 5. Combination de dirnensiones orientadas 

0 al individuo y a la familia, de calidad de 
vida familiar--Cornbinamos 10s circulos0 solapados representando las seis dimensio- 
nes orientadas al individuo de cada rniem- 

- bro de la familia. Los dos 6valos represen- d 
r n 	 tan las cuatro dimensiones orientadas a la 

familia que sirven como contexto a la 
interacci6n de 10s rniembros individuales. 



Figura 2. 10 dimensiones d e  la calidad d e  vida famil iar 
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Orientaci6n individual 

Entomo fisico['I ['I 

Bienestar socialProductividad. 
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