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RESUMEN: La evolucién en la conceptualizacion de la discapacidad, desde
enfoques patolégicos hacia perspectivas sociales y ecoldgicas, ha supuesto destacar
la importancia de la familia en la calidad de vida de personas con discapacidad.
Porque este entorno familiar no solo facilita la transmisién de conocimientos, sino
que también establece las normas de comportamiento, los valores y las actitudes, lo
que es fundamental para el crecimiento y la vida independiente de las personas con
discapacidad intelectual (en adelante, PcDI). El propdsito de este estudio, revisado y
aprobado por el Comité de Etica de la Investigacién de la Universidad de Murcia,
consiste en evaluar el nivel de calidad de vida familiar de las PcDI que han
participado en el programa formativo «Todos Somos Campus» de dicha universidad.
Para lo cual se ha empleado una metodologia cuantitativa no experimental de
caracter exploratorio y evaluativo. En la investigacion, que han participado un total
de 30 familiares/tutores de PcDI, se ha aplicado la CdVF-ER (>18), Escala de Calidad
de Vida Familiar para familias con hijos con Discapacidad Intelectual y/o del
Desarrollo (DID) mayores de 18 afios (Giné et al., 2019). En cuanto al procedimiento,
la investigacion se compuso de una fase inicial (recopilacion de informacién
bibliografica y elaboracién de la versién digital del cuestionario), fase de desarrollo
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(distribucién del cuestionario y recoleccién y almacenamiento de datos) y fase final
(analisis de datos). Se utilizaron métodos rigurosos para garantizar la calidad y
confiabilidad de los datos. Los principales resultados indican que existe una
percepcion generalizada de calidad de vida familiar positiva entre los participantes,
destacando un ambiente familiar en gran medida positivo. Con todo, se sefiala la
posibilidad de aumentar la competencia de la PcDI para quedarse sola en casa
mediante estrategias que fomenten su autonomia. Se destaca una valoracién positiva
en relaciones sociales y apoyos externos hacia la PcDI, pero se sugiere mejorar la
comunicacién sobre temas de sexualidad en el &mbito familiar. A pesar de cierta
preocupacion por la estabilidad financiera futura, se evidencia una fuerte percepcién
de competencia para cubrir las necesidades esenciales. La dindmica familiar muestra
cohesion y aceptacion hacia la PcDI, pero se plantea explorar estrategias para
fortalecer la colaboraciéon y la distribucion equitativa de responsabilidades. Los
participantes menores de 50 afnos suelen tener mas recursos para enfrentar
momentos dificiles, demuestran mayor interés en formacién sobre discapacidad y se
muestran mas abiertos a hablar con la PcDI sobre temas afectivos y sexuales. Por
otra parte, las mujeres participantes perciben que sus familias tienen mas recursos
para afrontar situaciones criticas y tienen una visién mas positiva de la energia
familiar ante la discapacidad.

PALABRAS CLAVE: discapacidad intelectual, familia, calidad de vida, programa
formativo, jévenes.

QUALITY OF FAMILY LIFE OF YOUNG PEOPLE WITH INTELLECTUAL
DISABILITIES IN THE "WE ARE ALL CAMPUS" TRAINING PROGRAM. A
FAMILY PERSPECTIVE

ABSTRACT: The evolution in the conceptualization of disability, from pathological
approaches to social and ecological perspectives, has meant highlighting the
importance of the family in the quality of life of people with disabilities. Because this
family environment not only facilitates the transmission of knowledge, but also
establishes the norms of behaviour, values and attitudes, which is fundamental for
the growth and independent living of people with intellectual disabilities (hereinafter,
PWD). The purpose of this study, reviewed and approved by the Research Ethics
Committee of the University of Murcia, is to evaluate the level of quality of family
life of the PcDI who have participated in the training programme ‘Todos Somos
Campus’ of the University of Murcia. For this purpose, a non-experimental
quantitative methodology of an exploratory and evaluative nature was used. A total
of 30 family members/guardians of PwID have participated in the research and the
QoL-ER (>18), Family Quality of Life Scale, has been applied for families with
children with Intellectual and/or Developmental Disabilities (DID) over the age of
18 years (Giné et al., 2019). In terms of procedure, the research consisted of an initial
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phase (collection of bibliographical information and development of the digital
version of the questionnaire), a development phase (distribution of the questionnaire
and data collection and storage) and a final phase (data analysis). Rigorous methods
were used to ensure the quality and reliability of the data. The main results indicate
that there is a generalized perception of a positive quality of family life among the
participants, highlighting a largely positive family environment. However, the
possibility of increasing the competency of the PcDI to stay at home alone through
strategies that promote their autonomy is pointed out. A positive appraisal of social
relationships and external support for the IDP is highlighted, but it is suggested that
communication on sexuality issues in the family environment should be improved.
Despite some concern about future financial stability, there is a strong perception of
competence to cover essential needs. Family dynamics show cohesion and
acceptance of IDP, but it is suggested that strategies be explored to strengthen
collaboration and the equitable distribution of responsibilities. Participants under the
age of 50 tend to have more resources to cope with difficult moments, show more
interest in disability education and are more open to talk to the PcDI about affective
and sexual issues. On the other hand, female participants perceive that their families
have more resources to cope with critical situations and have a more positive view
of family energy in the face of disability.

KEYWORDS: intellectual disability, family, quality of life, training program, youth.
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EXTENDED ABSTRACT

Historically, disability has been conceived as a problem inherent to the individual,
attributed to biological or medical factors. However, this perspective has evolved
significantly in recent decades, giving way to a social model that recognises disability as a
social construct influenced by environmental and social factors. This paradigm shift has
been largely driven by the Convention on the Rights of Persons with Disabilities.

Under this new approach, the World Health Organisation has proposed the International
Classification of Functioning, Disability and Health (ICF), which considers disability as an
interaction between individual characteristics and contextual factors. In the case of people
with intellectual disabilities (hereafter, PWID), the importance of considering both
limitations in intellectual functioning and adaptive skills has been emphasised.

In this sense, the family plays a fundamental role in the lives of PWID, influencing their
development, well-being and quality of life. As a result, the concept of family quality of life
has emerged as a key area of research. Studies have shown that family quality of life is a
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multidimensional construct that encompasses aspects such as family relationships, social
support, health and emotional well-being.

Thus, the Family-Centred Quality of Life Model has emphasised the importance of
empowering families and working in partnership with them to improve the quality of life of
all family members. Training programmes such as ‘We are all Campus’ at the University of
Murcia offer concrete examples of how inclusive education can contribute to improving
the quality of life of PWID and their families.

In this context, the present study, reviewed and approved by the Research Ethics Committee
of the University of Murcia, consists of assessing the level of family quality of life of the
PWID who have participated in the training programme ‘We are all Campus’ of the
University of Murcia. By analysing the data from the perspective of the family members,
the aim is to identify the factors that influence the quality of family life and to explore
whether there are significant differences according to variables such as age, gender and
relationship with the person with a disability.

On the other hand, this non-experimental quantitative study has an exploratory and
evaluative approach, with the purpose of assessing the quality of family life of PWID who
have participated in the aforementioned inclusive university training programme. The
results of this research will serve as a basis for future interventions and decisions related to
improving the quality of life of these families.

The study sample consisted of 30 family members or guardians of students who had
participated in the training programme ‘We are all Campus’. The selection of the
participants was intentional, with the participation mainly of the mothers of the PWID. The
socio-demographic data of the participants showed a predominance of the female gender
and an age range between 50 and 59 years.

The research was carried out in three phases: preparation, development and analysis. In
the initial phase, bibliographical information was collected and a digital version of the
questionnaire was developed. Subsequently, the questionnaire was distributed and data
were collected through an online platform. Finally, the data obtained were analysed using
statistical software. In addition, security and privacy measures were implemented to protect
the participants' information.

Regarding the instrument used, the Family Quality of Life Scale for families with children
with Intellectual and/or Developmental Disabilities over 18 years of age (Giné et al., 2019),
is a validated scale that assesses different dimensions of family quality of life, such as family
relationships, autonomy of the IDP and family support. The scale demonstrated high
reliability in this study.

Similarly, non-parametric descriptive and inferential statistical analyses were performed to
compare the scores on the different dimensions of the quality of life scale. Statistical tests
such as Mann-Whitney U and Kruskal-Wallis H were used to identify significant differences
between groups. In addition, effect sizes were calculated to determine the magnitude of
these differences.

In relation to the results obtained, families, in general, perceive a high level of quality of
life, highlighting aspects such as a positive family climate, good economic well-being,
family organisation and strong support for the PWID. The autonomy of the PWID was also
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rated positively, although some areas for improvement were identified, such as the
autonomy to stay at home alone and the regular practice of physical activities.

When analysing each dimension of the scale separately, interesting findings were found. In
terms of family climate, families reported a high level of acceptance towards PWID and a
good relationship with their environment. However, a need for improved communication
on topics such as sexuality was identified. With regard to the autonomy of the PWID,
families valued positively the physical abilities of their family members, but identified
challenges related to autonomy in decision-making and participation in social activities.
Regarding economic well-being, families reported being able to meet basic needs, but
expressed some concern about long-term financial stability. On family organisation and
functioning, families highlighted family unity and acceptance of PWID, although they
identified the need for a more equitable distribution of tasks. Finally, in relation to family
support for PWID, families valued the support provided in the development of basic skills,
but pointed out the need for more information and support on issues such as sexuality.

In addition, when analysing the differences according to socio-demographic variables,
some relevant results were found. For example, people who are the main support figure of
the PWID tended to perceive greater autonomy in their family members. On the other hand,
younger people and women expressed higher levels of family support and seeking
resources to improve the quality of life of the PWID.

In conclusion, the results of the study are encouraging, revealing a favourable perception
of family quality of life in general terms, highlighting a positive and cohesive environment,
even though the autonomy of the PWID shows lower scores.

The research also addresses the importance of removing barriers to promote the autonomy
of PWID, as proposed by Pallisera et al. (2018). In terms of family life, cohesive dynamics
and a strong sense of acceptance towards PWID are observed, although the need to
improve collaboration and the distribution of family responsibilities is highlighted. In
addition, participants express a positive valuation of social relationships and external
supports, although they recognise the need to address more frequently issues related to
sexuality and affectivity of PWID, an aspect that tends to be addressed less frequently in
the family environment (Contino and Micheletti, 2019).

The survey suggests, however, that concerns about the future financial stability of
households are viewed with some concern. Although most families feel competent to meet
daily needs, there is still less confidence in long-term stability. It is also mentioned that the
younger the age of the main support figure, the more willing they tend to be to face critical
moments and talk about sensitive issues with the PWID; while women report a greater
perception of family resources and energy to face disability-related challenges.

Ultimately, it highlights the need to develop individualised interventions that take into
account variables such as age and gender of the primary support figure. These interventions
could improve the quality of life of families and strengthen their capacity to cope with
future setbacks (De Azevedo and Spinazola, 2019).
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1. INTRODUCCION

Histéricamente, las teorias explicativas solian abordar la discapacidad desde una
Optica limitada, considerandola un problema inherente a la persona, generalmente
atribuido a una enfermedad, trauma o condicién de salud especifica (Schalock y
Verdugo, 2007). Por lo tanto, se clasificaba dentro de categorias patolégicas. No
obstante, en las dGltimas décadas, desde la instauracién de la Convencion sobre los
derechos de las personas con discapacidad, la evolucién gradual hacia un modelo
de intervencién social ha supuesto que en la actualidad se abogue por concebir la
discapacidad como una construccién social en lugar de una caracteristica personal
(Manzanera y Bréndle, 2019). Este cambio representa un avance de gran relevancia,
como destacan Belmonte et al. (2022) y Mirete et al. (2022), entre otros.

Bajo estas premisas, la Organizaciéon Mundial de la Salud adopté en el afio 2001
la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud, que se
adhiere a un enfoque que considera los aspectos biopsicosociales y ecolégicos,
resaltando las intrincadas relaciones entre el individuo y los diversos contextos en los
que se desenvuelve (Valladares et al., 2022). De igual manera, al poner el foco en las
PcDI, la Asociacion Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo
afirma que la discapacidad intelectual se caracteriza por limitaciones significativas
tanto en funcionamiento intelectual como en conducta adaptativa, expresadas en
habilidades adaptativas conceptuales, sociales y practicas. Esta discapacidad se origina
durante el periodo de desarrollo, que se define operativamente como antes de que el
individuo cumpla 22 afos (Schalock et al., 2021).

Como resultado de los avances en la comprensién de la discapacidad y los
factores que la influyen (Luckasson y Schalock, 2013), las practicas de atencion
dirigidas a las personas con discapacidad comenzaron a explorar mas
profundamente las dindmicas familiares y las interacciones entre sus miembros
(Martinez et al., 2016). Porque la familia, al constituirse como el grupo humano mas
préximo a la PcDI, cumple un papel esencial en la facilitacién de su desarrollo a
todos los niveles (Zapata y Galarza, 2020), como respaldo en la vida independiente
de la PcDI (Pallisera et al., 2018). Gracias a ella no solo se transmiten conocimientos,
sino que también se establecen las normas de comportamiento, los valores y las
actitudes (Quintero et al., 2021). En definitiva, la familia tiene una influencia directa
y constante en la vida de las PcDl y, por lo tanto, esta en una posicién privilegiada
para comprender y abordar sus necesidades (Garcia-Ortiz et al., 2021; Garcia-Soler
y Lago, 2020). Las acciones y decisiones de la familia tienen un impacto significativo
en las necesidades de todos sus miembros, incluyendo a las personas con
discapacidad. Este impacto esta estrechamente relacionado con el concepto de
calidad de vida (Rivard et al., 2017).

Asi, el concepto de “calidad de vida familiar” surgié como un nuevo campo de
investigacion con implicaciones précticas significativas a finales del siglo pasado. La
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“calidad de vida familiar” se define como un estado dinamico de bienestar de la
familia, que evoluciona con el tiempo debido a los cambios en la edad de sus
miembros, incluyendo a la persona con discapacidad, y las situaciones que
enfrentan en sus vidas (Poston et al., 2003). Para evaluar y entender la calidad de
vida familiar, es Gtil pensar en ella como un concepto social complejo que abarca
mdltiples dimensiones. Estas dimensiones son dindmicas y funcionan de manera
independiente unas de otras, lo que permite una comprension mas completa y
matizada del bienestar familiar (Samuel et al., 2012). Subrayando la importancia de
abordar estas necesidades cambiantes de las familias a lo largo del tiempo y de
adaptar el apoyo y los recursos segln las circunstancias en evolucién (Garcia-Grau
etal.,, 2018).

En esta linea, el Modelo de Calidad de Vida Centrado en la Familia, desarrollado
por Park et al. (2002), se basa en la idea de que una familia experimenta calidad de
vida cuando sus miembros tienen acceso a los recursos necesarios para satisfacer
tanto sus necesidades materiales como emocionales (Poston et al., 2003). Aqui, en
lugar de ver a la familia como un problema a resolver, se considera como una unidad
de apoyo sélida que puede desempenar un papel activo en la mejora de la calidad
de vida de la persona con discapacidad (Park et al., 2002). Este modelo refuerza la
importancia de empoderar a las familias y trabajar en colaboracién con ellas para
lograr un bienestar integral (Schalock y Verdugo, 2007). De modo que, Garcia-Grau
et al. (2018), destacan el papel esencial que desempefa la investigacion en este
proceso, para ayudar a identificar areas especificas que requieren atencién y, a su
vez, permitir el desarrollo de estrategias y programas efectivos para abordar esas
necesidades.

Entre otros, el principal enfoque aplicado en el estudio de la calidad de vida
familiar se basa en el trabajo desarrollado por el Beach Center de la Universidad de
Kansas en los Estados Unidos (Poston et al., 2003). Este modelo se centra en las
demandas expresadas por las propias familias, lo que permite un andlisis preciso de
su situacion, fortalezas y necesidades. Ademas, enfatiza la influencia significativa de
los factores personales y socioculturales en la vida familiar (Schalock y Verdugo,
2007). Un enfoque que resalta la importancia de trabajar en colaboracién con las
familias y de proporcionar el apoyo necesario para empoderarlas y mejorar su
calidad de vida en el contexto de la discapacidad de un miembro de la familia.

Complementando esta perspectiva, el programa formativo «Todos Somos
Campus» de la Universidad de Murcia, respaldado por el Fondo Social Europeo y la
Iniciativa de Empleo Juvenil mediante la convocatoria de ayudas de la Fundacién
ONCE, brinda la oportunidad a jovenes con discapacidad intelectual de recibir
formacion en la universidad y prepararse para futuros empleos (Belmonte et al.,
2020); proponiendo recursos que favorezcan la integracion laboral y social de este
grupo (Garcfa-Candel et al., 2023) bajo los principios de la educacién inclusiva
(Belmonte et al., 2021). Los estudiantes con discapacidad intelectual, con edades
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entre 18 y 30 afos, asisten a clases universitarias a través de planes educativos
integrales, personalizados y accesibles, donde los contenidos son abordados de
manera practica y transversal. Asimismo, el programa incluye un periodo de
practicas que les permite interactuar con empresas colaboradoras. En definitiva, este
programa representa la creacién de un entorno de formacién inclusivo y
normalizado dentro de la comunidad universitaria. Una formacién que, segin los
familiares de los estudiantes, supone un aumento en la madurez de las PcDI que
asistieron al programa (Garcia-Candel et al, 2024).

En pocas palabras, el objetivo del presente estudio es determinar el nivel de
calidad de vida familiar de las personas mayores de 18 anos con discapacidad
intelectual que han asistido al programa formativo «Todos Somos Campus» de la
Universidad de Murcia, donde la informacién se ha recabado desde la perspectiva
de sus familiares. Asi mismo, hay que apuntar que otro de los objetivos de la
investigacion es estudiar la posible existencia de diferencias estadisticamente
significativas respecto a la calidad de vida en funcién de variables relativas a la
persona que contesta la escala (tales como género, edad y relacién con la PcDI) y
relativas a la persona con discapacidad (tales como edad y género).

2. METODO
2.1. Disefio

Esta investigacion cuantitativa no experimental es de caracter exploratorio y
evaluativo, ya que, de acuerdo con el ciclo de intervencién educativa (Garcia-Sanz,
2012), sus resultados podran ser utilizados como una evaluacién de necesidades
para la toma de decisiones futuras en materia de calidad de vida familiar de PcDI.

2.2. Participantes

Si bien fueron invitados 40, han participado un total de 30 familiares/tutores de
estudiantes que han cursado el programa formativo «Todos Somos Campus» de la
Universidad de Murcia (cursos 2020-21, 2021-22 y 2022-23). La seleccién de la
muestra ha sido intencional. Todos los participantes fueron previamente informados
por los investigadores de la naturaleza y objetivos de la investigacién.

En este punto, hay que sefialar que en cuanto a la participacion se presenta la
siguiente distribucion: el 80% del total de cuestionarios ha sido cumplimentado por
la principal persona de apoyo de la PcDI que ha cursado el programa formativo
«Todos Somos Campus» (esto es, un 73.3% por la madre y un 6.7% por el padre),
un 13.3% por el pedagogo de la residencia en la que se encuentra la PcDI, un 3.3%
por el hermano y un 3.3% por el tutor. Aclarar que los cuestionarios que han sido
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contestados por una persona no familiar se deben a que la PcDI se encuentra en
situacion de acogida o tutela legal.

Del mismo modo, hay que destacar que el 93.3% de los participantes han sido
de género femenino y el 6.7% de género masculino. Paralelamente, un 66.5% de
los participantes tenia entre 50-59 afios, un 16.6% entre 40-49 afios, un 9.9% 60
afos 0 mas, y solo un 6.6% menos de 30 afos, con una edad media de 52.3 anos
(DT=8.486).

2.3. Procedimiento

El procedimiento llevado a cabo se divide en tres fases (inicial, de desarrollo y
final). La fase inicial, llevada a cabo durante mayo y junio de 2023, supone una
preparacién de la investigacion a desarrollar, a través de la cual se ha recabado
informacién a través de diversas fuentes bibliogréficas y la elaboracién de un
cuestionario que ha permitido obtener la informacién requerida. De modo que en
Google Formularios fue creada una version digital del cuestionario original. En la
fase de desarrollo, comprendida entre los meses de julio y septiembre de 2023, y
para garantizar una amplia distribucion y accesibilidad, se procedié a través de una
conocida aplicacién de mensajeria instantdnea al envio del hipervinculo del
cuestionario a los participantes. La recopilacion de los datos se realizé igualmente a
través de Google Formularios, que permite almacenar las respuestas en una hoja de
calculo. Esto no solo agiliz6 el proceso, sino que también minimizé los errores
asociados a la entrada manual de informacién y permitié, ya en la fase final (octubre
2023 — enero 2024), un analisis mas preciso de los resultados obtenidos de acuerdo
con los objetivos planteados.

Ademas, se implementaron medidas de seguridad y privacidad para proteger la
informacién de los participantes y cumplir con las normativas vigentes en cuanto a
proteccion de datos. Es mas, el presente trabajo ha sido revisado y aprobado por el
Comité de Ftica de la Investigacién de la Universidad de Murcia (Cédigo de
Identificacion de Aprobacion: 3408/2021). A propdsito de esto, indicar también que
dos de los autores de la investigacion expuesta son docentes en el mencionado
programa formativo «Todos Somos Campus».

2.4. Instrumento de recogida de informacion

El instrumento utilizado en esta investigacién es la CdVF-ER (>18), Escala de
Calidad de Vida Familiar para familias con hijos con Discapacidad Intelectual y/o
del Desarrollo (DID) mayores de 18 afios (Giné et al., 2019). Una escala de alta
fiabilidad, con un coeficiente Alpha de Cronbach de .890, y que para este estudio
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ofrecié un coeficiente Alpha de Cronbach de .905, lo que indica una elevada
consistencia interna (De Vellis, 2003).

Concretamente, teniendo en cuenta los datos del estudio original de validacion,
esta prueba consta de 32 items que se articulan en torno a 5 dimensiones: Relaciones
familiares, con 14 items y Alpha de Cronbach de .750; Autonomia de la PcDI, con
12 items y Alpha de Cronbach de .790; Bienestar econémico, con 5 items y Alpha
de Cronbach de .810; Organizacién y funcionamiento familiar, con 11 items y Alpha
de Cronbach de .770; y Apoyo familiar a la PcDI, con 8 items y Alpha de Cronbach
de .700. A su vez, esta prueba presenta los siguientes indices de bondad: X? =
3117.430(496), P= <.001, RMSEA= .040, RMSEA (90%)= (.034 - .046), TLI= .898,
CFI=.911 y SRMR=.051.

La primera parte de esta prueba recoge informacion general sobre la persona que
responde a la escala (como género, edad, relacién con la PcDI...) y sobre la PcDI
(como género, edad...) La segunda parte es la prueba propiamente dicha. La
respuesta a los 32 items es a través de una escala de cinco puntos, donde la persona
debe responder indicando la frecuencia con que se dan las diferentes situaciones en
su familia (1= nunca, 2= raramente, 3= a veces, 4= casi siempre, 5= siempre).

2.5. Anadlisis de datos

Para contrastar los datos cuantitativos procedentes de la aplicacion del
cuestionario facilitado a las familias se empled el paquete estadistico IBM SPSS,
versién 24, recurriendo tanto a la estadistica descriptiva como a la inferencial no
paramétrica, al no cumplirse los supuestos de normalidad (Ko/mogorov-Smirnov) y
homocedasticidad (Levene), ademds de tratarse de una escala de naturaleza ordinal
de variables categéricas. Por ello, para comprobar la existencia de diferencias
significativas se utilizaron las pruebas U de Mann-Whitney y H de Kruskal-Wallis. En
todos los casos se ha utilizado un nivel de significacién estadistica de a=.05.

Ademas, dado que la significacién estadistica no ahonda en la fuerza de la
diferencia o de la relacién, se ha procedido a estimar la magnitud de la diferencia
entre variables a partir del tamafio del efecto (Cohen, 1988), a través del calculo de
la d de Cohen.

3. RESULTADOS

En base al primer objetivo establecido en el estudio, se presentan los estadisticos
descriptivos obtenidos, tales como las medias (X), desviaciones tipicas (DT),
porcentajes de respuesta (%), significacién estadistica (p) y tamano del efecto (d),
tanto por dimensiones globalmente, como reparando en los items de cada una de

las dimensiones.
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Como se puede apreciar en la Tabla 1, las familias afirman que el clima familiar
en casa es altamente positivo (Xp1=4.30), gozan de un buen bienestar econémico
(Xp3=4.21) y organizacién y funcionamiento familiar (Xps=4.21), ademds de que el
apoyo familiar a la PcDI (Xps=4.20) es bueno. Por otro lado, los participantes
también creen que, en general, la PcDI es auténoma (Xp,=4.09). En cuanto a la
dispersién de los datos, aunque se aprecia cierta variacion en la desviacién tipica,
en general, la consistencia de las respuestas en cada dimension es alta, esto es, las
respuestas de las familias tienden a estar agrupadas alrededor de la media.

Respecto a la dimension sobre el Clima familiar, se puede observar (Tabla 2) que
la gran parte de los ftems muestran una frecuencia media cercana a la categoria
siempre. Cabe destacar, en este sentido, que las personas mas relevantes del entorno
de las familias se relacionan bien con la PcDI (Xp32=4.73). Por el contrario, las
familias afirman hablar solo a veces con la PcDI sobre cuestiones relativas al
ejercicio saludable de la sexualidad (Xp24=3.37).

En cuanto a los porcentajes de respuesta a los distintos valores de frecuencia de
la escala en la dimension Clima familiar, es destacable que la gran mayoria de los
participantes (80%) piensan que la PcDI siempre se siente aceptada, los familiares
se sienten bien al ver a su familiar contento y las personas mds relevantes del entorno
familiar se relacionan bien con la PcDI. Sin embargo, algunos de ellos piensan que
nunca (10%) y raramente (16.7%) hablan con la PcDI sobre cuestiones relativas al
ejercicio saludable de la sexualidad.

En relacién con la dimension Autonomia de la PcDI, se puede observar, segin la
Tabla 3, que los participantes consideran que la PcDI dispone de los bienes
materiales adecuados a su edad (Xp12=4.57). Por contra, se observan percepciones
mas bajas cuando los participantes expresan su opinién sobre si la PcDI puede
quedarse solo en casa (Xp=3.47) y practica de manera regular actividades fisicas
(X47=3.47).

En lo que respecta a los porcentajes de respuesta a los diversos valores de
frecuencia de la escala en la dimensién Autonomia de la PcDI, es destacable que la
gran parte de los participantes responden que la PcDI siempre (53.3%) o casi siempre
(33.3%) se maneja fisicamente de forma auténoma. En cambio, piensan que solo a
veces (30%) y casi siempre (36.7%) la PcDI puede quedarse sola en casa y que solo
a veces (36.7%) se plantea el futuro con ilusion.

Tabla 1. Resultados descriptivos de las Dimensiones

Dimension Media DT
1. Clima familiar 4.30 443
2. Autonomia de la PcDI 4.09 417
3. Bienestar econémico 4.21 746
4. Organizacién y funcionamiento familiar 4.21 465
5. Apoyo familiar a la PcDI 4.20 .549
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Tabla 2. Resultados descriptivos dimensién Clima familiar

Items

Porcentajes

Media

DT

N R

AV

CS

1. Mi familia esta unida. 3.3 0

3.3

16.7

76.7

4.63

.850

2. El familiar con DID puede 6.7 10
quedarse solo en casa.

30

36.7

16.7

3.47

1.106

6. Todos los miembros de mi 0 0
familia se muestran afecto y
carino.

13.3

26.7

60

4.47

.730

8. Mi familia goza de un 6.7 10
equilibrio econémico suficiente

para encarar el futuro con

tranquilidad.

20

36.7

26.7

3.67

1.184

11. Todos los miembros de mi 0 6.7
familia consiguen mantener la

calma y tratarse con respeto

incluso en los momentos tensos.

40

10

433

3.90

1.062

16. El clima afectivo de mi 0 0
familia ayuda al familiar con DID
a sentirse seguro.

6.7

233

70

4.63

.615

18. Mi familia puede pagar los 0 0
gastos derivados de las

necesidades bdsicas

(alimentacién, ropa, etc.)

13.3

10

76.7

4.63

718

21. Mi familia tiene una buena 0 0
comunicacion con el familiar
con DID.

6.7

233

70

4.63

.615

24. Mi familia habla con el 10 16.7

familiar con DID sobre
cuestiones relativas al ejercicio
saludable de la sexualidad.

26.7

20

26.7

3.37

1.626

25. Mi familia acepta al familiar 0 0
con DID con sus virtudes y
limitaciones.

13.3

13.3

73.3

4.60

724

28. Mi familia consigue 0 0
comprender la discapacidad del
familiar.

16.7

36.7

46.7

4.30

.750

30. Mi familia piensa que el 0 3.3
familiar con DID se siente
aceptado por nosotros.

10

6.7

80

4.63

.809

31. Mi familia se siente bien al 0 3.3
ver al familiar con DID contento.

6.7

10

80

4.67

.758

32. Las personas mas relevantes 0 3.3
de nuestro entorno se relacionan
bien con el familiar con DID.

16.7

80

4.73

.640

(N= nunca, R=raramente, AV= a veces, CS= casi siempre, S= siempre)
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Tabla 3. Resultados descriptivos dimension Autonomia de la PcDI

Items Porcentajes Media DT
N R AV (& S

2. El familiar con DID puede 6.7 10 30 36.7 16.7 3.47 .850
quedarse solo en casa.
5. Mi familia busca los recursos y 0 0 167 20 633 447 776

apoyos que existen para mejorar su
calidad de vida.
7. El familiar con DID se maneja 0 0 13.3 333 533 440 724
fisicamente de forma auténoma.
10. Mi familia procura formarseen 3.3 33 16.7 50 267 3.93 .944
temas relacionados con la
discapacidad.
12. El familiar con DID dispone de 0 0 133 167 70 4.57 728
los bienes materiales adecuados a
su edad (movil, ordenador, equipo
de miusica, etc.)
13. Mi familia tiene recursos 0 3.3 20 30 46.7  4.20 .887
suficientes para superar los
momentos criticos y dificiles.
15. Mi familia participa 0 3.3 10 26.7 60 4.43 817
activamente, junto con el familiar
con DID, en la planificacion de su
futuro.
17. El familiar con DID practicade 3.3 13.3 26.7 46.7 10 3.47 973
manera regular actividades fisicas.
22. El familiar con DID utiliza los 33 6.7 233 467 20 3.73 .980
recursos comunitarios del barrio
(tiendas, parques, gimnasios, bares,
discotecas, fiestas del barrio, y
otros lugares de ocio).
23. Los gastos derivados de la 0 0 16.7 20 633 447 776
atencién sanitaria que recibe el
familiar con DID quedan cubiertos,
incluyendo la medicacién y
pruebas adicionales o muy
especificas.
26. Mi familia esta tranquila 0 33 233 167 56.7 427 .944
porque observa que el familiar con
DID va progresando.
29. Mi familia cree que el familiar 33 6.7 367 20 333 3.73 1.11
con DID se plantea el futuro con
ilusion.
(N= nunca, R=raramente, AV= a veces, CS= casi siempre, S= siempre)

Como muestra la Tabla 4, con respecto a la dimensién Bienestar econémico, la
mayoria de los participantes aseguran que la familia puede pagar los gastos
derivados de las necesidades bdsicas (Xpi5=4.66). Mientras que, por otro lado, los
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participantes afirman gozar solo a veces de un equilibrio econémico suficiente para
encarar el futuro con tranquilidad (Xps=3.67). Con relacién a esto, la Tabla 4 también
revela que mas de los dos tercios de los participantes (76.7%) expresan siempre
poder cubrir los gastos relacionados con las necesidades esenciales de la vida diaria.
Sin embargo, algunos de los participantes piensan que raramente (10%) y nunca
(6.7%) pueden disfrutar de una situacién financiera equilibrada y estable que les
permita afrontar los desafios futuros con confianza y sin mayores preocupaciones.

Tabla 4. Resultados descriptivos dimension Bienestar econémico

Items Porcentajes Media DT
N R AV CS S

3. Mi familia puede afrontar los 33 67 133 30 467 410 1.094
gastos derivados de la
participacion del familiar con
DID en actividades sociales de
ocio y tiempo libre (vacaciones,
ir al cine, excursiones, etc.)
8. Mi familia goza de un 6.7 10 20 367 267 3.67 1.184
equilibrio econémico suficiente
para encarar el futuro con
tranquilidad.
13. Mi familia tiene recursos 0 33 20 30 46.7 4.20 .887
suficientes para superar los
momentos criticos y dificiles.
18. Mi familia puede pagar los 0 0 133 10 76.7  4.63 718
gastos derivados de las
necesidades basicas
(alimentacién, ropa, etc.)
23. Los gastos derivados de la 0 0 16.7 20 63.3 4.47 776
atencion sanitaria que recibe el
familiar con DID quedan
cubiertos, incluyendo la
medicacién y pruebas
adicionales o muy especificas.
(N= nunca, R=raramente, AV= a veces, CS= casi siempre, S= siempre)

Tal y como se muestra en la Tabla 5 en relacién con la dimensién Organizacion
y funcionamiento familiar, la gran parte de los items presentan una frecuencia media
por encima de la categoria casi siempre y cercana a siempre. Se ha de subrayar aqui
que la inmensa mayoria de los participantes piensan que la familia siempre esta
unida (Xp1=4.63) y que la PcDI siempre se siente aceptada por su familia (Xp30=4.63).
Por el contrario, los participantes sostienen que solo a veces se distribuyen de
manera equilibrada las tareas y responsabilidades relacionadas con la PcDI
(Xp4=3.50).
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Tabla 5. Resultados descriptivos dimension Organizacion y funcionamiento familiar

Items Porcentajes Media DT
N R AV (& S

1. Mi familia esta unida. 3.3 0 33 16.7 76.7 4.63 .850
4. En mi familia distribuimos las 6.7 10 30 333 20 350 1.137
tareas y responsabilidades

relacionadas con el familiar con

DID de manera equilibrada.

6. Todos los miembros de mi 0 0 133 267 60 447 730
familia se muestran afecto y carifo.

7. El familiar con DID se maneja 0 0 133 333 533 440 .724
fisicamente de forma auténoma.

9. En mi familia se comparten las 0 6.7 36.7 433 133 3.63 .809
tareas del hogar.

11. Todos los miembros de mi 0 6.7 40 10 433 390 1.062

familia consiguen mantener la

calma y tratarse con respeto

incluso en los momentos tensos.

13. Mi familia tiene recursos 0 3.3 20 30 46.7 4.20 .887
suficientes para superar los

momentos criticos y dificiles.

14. Mi familia tiene suficiente 0 0 20 40 40 4.20 .761
energia para afrontar las

situaciones derivadas de la

discapacidad del familiar.

19. Todos los miembros de mi 0 0 36.7 6.7 56.7 4.20 .961
familia pueden desahogarse

cuando lo necesitan.

25. Mi familia acepta al familiar 0 0 133 133 733 460 .724
con DID con sus virtudes y

limitaciones.

30. Mi familia piensa que el 0 3.3 10 6.7 80  4.63 .809

familiar con DID se siente
aceptado por nosotros.
(N= nunca, R=raramente, AV= a veces, CS= casi siempre, S= siempre)

En términos de porcentajes de respuesta, cabe sefalar que una amplia mayoria
de los participantes piensan que la PcDI siempre se siente aceptada por su familia
(80%), que la familia siempre estd unida (76.7%) y que la familia siempre acepta a
la PcDlI con sus virtudes y limitaciones (73.3%). En cambio, un elevado niimero de
participantes (40%) considera que solo a veces los miembros de la familia consiguen
mantener la calma y tratarse con respeto incluso en los momentos de tensién. Al
igual, mas de una tercera parte de los participantes (36.7%) afirma que en la familia
de la PcDI solo a veces se comparten las tareas del hogar y que solo a veces los
miembros familiares pueden desahogarse cuando lo necesitan.
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Por dltimo, respecto a la dimension Apoyo familiar a la PcDI y segin la Tabla 6,
la mayoria de los participantes consideran que la familia se preocupa por ensefar a
la PcDI aquellas habilidades bdsicas para desenvolverse en su dia a dia (Xp20=4.63).
Sin embargo, las familias participantes afirman hablar solo a veces con la PcDI sobre
aspectos relacionados con el desarrollo saludable de la sexualidad (Xp24=3.37).

En cuanto a los porcentajes de respuesta a los distintos valores de frecuencia de
la escala en la dimensién Apoyo familiar a la PcDI, destacar que casi tres cuartas
partes de los participantes afirma que la familia se preocupa siempre (73.3%) por
ensefar a la PcDI pequefias habilidades necesarias para la vida diaria. Mientras que,
por el contrario, piensan que la familia solo a veces (26.7%) habla con la PcDI sobre
cuestiones relativas al ejercicio saludable de la sexualidad.

Tabla 6. Resultados descriptivos dimension Apoyo familiar a la PcDI

Items Porcentajes Media DT
N R AV (& S

5. Mi familia busca los recursos y 0 0 16.7 20 633 447 776
apoyos que existen para mejorar su
calidad de vida.
7. El familiar con DID se maneja 0 0 13.3 333 533 4.40 724
fisicamente de forma auténoma.
10. Mi familia procura formarseen 3.3 33 16,7 50 26.7 3.93 .944
temas relacionados con la
discapacidad.
13. Mi familia tiene recursos 0 3.3 20 30 46.7 4.20 .887
suficientes para superar los
momentos criticos y dificiles.
15. Mi familia participa 0 3.3 10 26.7 60  4.43 .817
activamente, junto con el familiar
con DID, en la planificacién de su
futuro.
20. Mi familia se preocupa por 0 0 10 16.7 733 4.63 .669
ensenar al familiar con DID
pequenas habilidades necesarias
para la vida diaria (utilizar el
dinero, cruzar la calle, etc.).
24. Mi familia habla con el familiar 10 16.7 26.7 20 26.7 337 1.326
con DID sobre cuestiones relativas
al ejercicio saludable de la
sexualidad.
27. Mi familia habla con el familiar 0 6.7 16.7 30 46.7 4.17 .950
con DID sobre cuestiones relativas
a la afectividad.
(N= nunca, R=raramente, AV= a veces, CS= casi siempre, S= siempre)
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Seguidamente, para dar respuesta al segundo objetivo planteado, se aplica la
prueba U de Mann Whitney y la d de Cohen, para asi analizar aquellos items en los
que aparecen diferencias estadisticamente significativas en funcion de las diferentes
variables sociodemograficas.

Como se detalla en la Tabla 7, al aplicar la prueba U de Mann Whitney en
relacién con las respuestas a los items del cuestionario de los participantes en
funcion de la variable ser la principal persona de apoyo de la PcDI, se aprecia que
los participantes que actGan como la principal persona de apoyo tienen una
tendencia significativamente mayor a considerar que sus familiares con discapacidad
intelectual pueden quedarse solos en casa en comparaciéon con aquellos que no
asumen este papel principal (pr.-.007). Por otra parte, la diferencia estadisticamente
significativa es a favor de los participantes que no ejercen de principal persona de
apoyo a la hora de considerar que su familia procura formarse en temas relacionados
con la discapacidad (pe10-.016) y busca recursos y apoyos para mejorar la calidad de
vida de la PcDI (pps-.046), frente a quienes son la principal persona de apoyo.
Calculado el tamano del efecto, se observa un impacto moderado en las diferencias
estadisticamente significativas para este Gltimo item analizado (dps-.741).

Tabla 7. Prueba U de Mann-Whitney items del cuestionario en funcion de si la persona que
contesta el cuestionario es o no la principal persona de apoyo de la PcDI

Items P. persona Rango U Mann-  Significacién dde
de apoyo  promedio  Whitney asintdtica Cohen

2. El familiar con DID Si 17.56 22.500 .007 .143

puede quedarse solo No 7.25

en casa.

5. Mi familia busca los Si 14.13 39.000 .046 741

recursos y apoyos que No 21.0

existen para mejorar

su calidad de vida.

10. Mi familia procura Si 13.71 29.000 .016 120
formarse en temas No 22.67

relacionados con la

discapacidad.

A continuacién, en cuanto a la variable edad de la persona que contesta el
cuestionario (Tabla 8), se encuentran diferencias estadisticamente significativas a
favor de los participantes menores de 50 afos, en contraste con los mayores de esta
edad, en cuanto que afirman con mayor frecuencia que la familia busca recursos y
apoyos para mejorar la calidad de vida de la PcDI (pps-.009), procura formarse en
temas relacionados con la discapacidad (pp1-.002), tiene recursos suficientes para
superar los momentos criticos y dificiles (pp13-.043), habla con la PcDI sobre
cuestiones relativas al ejercicio saludable de la sexualidad (pr4-.019), acepta a la
PcDI con sus virtudes y limitaciones (pp25-.036) y habla con ella sobre cuestiones
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relativas a la afectividad (pp27-.041). Ahadir que, calculado el tamafio del efecto, se
aprecia un impacto pequefo en las diferencias estadisticamente significativas de los
anteriores items analizados.

Tabla 8. Prueba U de Mann-Whitney items del cuestionario en funcion de la edad de la
persona que contesta el cuestionario

Items Edad Rango U Mann-  Significacién dde

promedio  Whitney asintdtica Cohen
5. Mi familia busca los <50 21.00 45.000 .009 129
recursos y apoyos que >50 13.14

existen para mejorar su

calidad de vida.

10. Mi familia procura <50 22.67 30.000 .002 141
formarse en temas =50 12.43

relacionados con la

discapacidad.

13. Mi familia tiene <50 20.11 53.000 .043 .083
recursos suficientes para >50 13.52

superar los momentos

criticos y dificiles.

24. Mi familia habla con <50 21.11 44.000 .019 .103
el familiar con DID sobre =50 13.10

cuestiones relativas al

ejercicio saludable de la

sexualidad.

25. Mi familia acepta al <50 19.50 58.500 .036 .099
familiar con DID con sus >50 13.79

virtudes y limitaciones.

27. Mi familia habla con <50 20.17 52.500 .041 .084
el familiar con DID sobre >50 13.50

cuestiones relativas a la

afectividad.

En la Tabla 9, en funcién del género de la persona que contesta el cuestionario, se
observan diferencias estadisticamente significativas a favor de las personas de género
femenino dado que opinan, en mayor proporcion que las de género masculino, que
la PcDI puede quedarse solo en casa (pr-.027), en su familia se reparten de manera
equilibrada las tareas y responsabilidades relacionadas con la PcDI (pps-.028), su
familia tiene recursos suficientes para superar los momentos criticos y dificiles
(pr13-.023) y su familia tiene suficiente energia para afrontar las situaciones derivadas
de la discapacidad del familiar (pe14-.032). En todos estos items, el tamafio del efecto
calculado a través de la d de Cohen arroja un resultado bajo.

En referencia con la edad de la PcDI, se advierte en la Tabla 10 que son los
participantes quienes la PcDl referida es menor de 25 aios, los que en mayor medida
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opinan que la familia acepta a la PcDI con sus virtudes y limitaciones (pp25-.012),
que la PcDI se siente aceptada por su propia familia (pp30-.013) y que las personas
del entorno familiar se relacionan bien con la PcDI (pr32-.016). Ademads, se observa
que el tamafio del efecto de estos items calculado a través de la d de Cohen es bajo
(Tabla 10).

Tabla 9. Prueba U de Mann-Whitney items del cuestionario en funcion del género de la
persona que contesta el cuestionario

Items Género Rango U Mann-  Significaciéon dde
promedio  Whitney asintética Cohen

2. El familiar con DID Femenino 16.41 2.500 .027 244

puede quedarse solo Masculino 2.75

en casa.

4. En mi familia Femenino 16.41 2.500 .028 .242

distribuimos las tareas ~ Masculino 2.75

y responsabilidades

relacionadas con el

familiar con DID de

manera equilibrada.

13. Mi familia tiene Femenino 16.41 2.500 .023 .245
recursos suficientes Masculino 2.75

para superar los

momentos criticos y

dificiles.
14. Mi familia tiene Femenino 16.36 4.000 .032 .255
suficiente energia para  Masculino 3.50

afrontar las situaciones
derivadas de la
discapacidad del
familiar.

Tabla 10. Prueba de Mann-Whitney items del cuestionario en funcién de la edad de la PcDI

Items Edad Rango U Mann-  Significacién dde
promedio  Whitney asintdtica Cohen

25. Mi familia acepta al <25 18.06 62.000 .012 102
familiar con DID con sus >25 11.67

virtudes y limitaciones.

30. Mi familia piensa que el <25 17.78 67.000 .013 .095
familiar con DID se siente >25 12.08

aceptado por nosotros.

32. Las personas mas <25 17.69 68.500 .016 .079
relevantes de nuestro >25 12.21

entorno se relacionan bien
con el familiar con DID.
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De igual manera, la Tabla 11 muestra que, en funcién del género de la PcDlI, son
los participantes que, si la PcDI de la que aportan informacién es una persona de
género femenino, los que mayoritariamente se inclinan a favor de manifestar que la
familia acepta a la PcDI con sus virtudes y limitaciones (pps-.016) y, ademas, que la
familia estd tranquila porque observa que la PcDI va progresando (pe2-.017). Se
observa también que el tamaio del efecto de ambos items es bajo.

Tabla 11. Prueba de Mann-Whitney items del cuestionario en funcion del género de la

PcDI
Items Género Rango U Mann-  Significacion d de
promedio  Whitney asintética Cohen

5. Mi familia acepta al _ Femenino 12.97 56.500 .016 109
familiar con DID con Masculino 19.86

sus virtudes y

limitaciones.

26. Mi familia esta Femenino 12.89 55.000 .017 A11
tranquila porque Masculino 20.0

observa que el
familiar con DID va
progresando.

4. DISCUSION Y CONCLUSIONES

Como aseguran Shivers et al. (2019), la presencia de una persona con
discapacidad en una familia puede introducir un factor potencialmente disruptivo
en la dinamica familiar. Por ello, es importante comprender y acometer las
demandas de las familias con un miembro con discapacidad intelectual (Balcells et
al., 2019). Asi, con el presente estudio se ha buscado proporcionar una descripcién
detallada de la calidad de vida familiar de los estudiantes que han participado en el
programa educativo «Todos Somos Campus» de la Universidad de Murcia.

De tal manera que, como plantean Garcia-Grau et al. (2018), los resultados
obtenidos en el presente estudio revelan patrones alentadores en todas las
dimensiones evaluadas, esto es, una percepcion generalizada de calidad de vida
familiar favorable entre los participantes. En tal caso, destacar un ambiente familiar
altamente positivo. Ademas, aunque la autonomia de la PcDI muestra las
puntuaciones mas bajas, sigue siendo indicativa de una evaluacién positiva en
términos de autonomia percibida. Lo cual se relaciona con el estudio de Pallisera et
al., (2018), en el que se aboga por eliminar barreras y desigualdades, promoviendo
un enfoque inclusivo que reconozca el derecho de todas las personas,
independientemente de sus necesidades de apoyo, a vivir de manera auténoma. Sin
embargo, esto no es 6bice para afirmar que la competencia de la PcDI para quedarse
sola en casa podria aumentar si se abordaran estrategias que promuevan su
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autonomia en el hogar. En este sentido, al disefiar las intervenciones y servicios que
promuevan la autonomia y seguridad de las PcDI han de considerarse, segin se
desprende de la presente investigaciéon, las perspectivas diferenciales de sus
principales personas de apoyo.

Asimismo, se muestra una valoracién muy positiva por parte de los participantes
en cuanto a las relaciones sociales y apoyos externos hacia el miembro de la familia
con discapacidad intelectual. Mientras que, por otra parte, podria ser beneficioso
avanzar en la comunicacion sobre temas relacionados con la sexualidad dentro del
ambito familiar para, de este modo, mejorar la calidad de las relaciones existentes
entre los diversos miembros que componen la familia. Porque como destacan
Contino y Micheletti (2019), se debe reconocer y garantizar la igualdad de derechos,
incluido el derecho a la expresion sexual para las PcDI, rompiendo el estigma de la
ninez eterna soportado histéricamente por este colectivo.

De igual modo, y en contradiccién con Garcia-Grau et al. (2018) quienes sefialan
que las familias espafiolas se enfrentan a la presién econémica y las limitaciones de
tiempo y energia, especialmente al cuidar de hijos con discapacidad, los resultados
de esta investigacion indican una fuerte percepcién de competencia para cubrir las
necesidades esenciales. Si bien, se sugiere una menor confianza en la estabilidad
financiera futura.

Ademas, se evidencia una dindmica familiar cohesionada y con un fuerte sentido
de aceptacién hacia la PcDI. Sin embargo, llama la atencion la necesidad de explorar
estrategias para fortalecer la colaboraciéon y la distribucién equilibrada de
responsabilidades familiares. A su vez, la gran mayoria de los participantes afirman
que la familia siempre se preocupa por ensefar habilidades diarias a la PcDI, tales
como utilizar el dinero, cruzar la calle, etc. Mientras que temas relacionados con la
sexualidad y la afectividad de la PcDI son abordados de manera menos frecuente.
De hecho, en consonancia con Cid et al., (2014), para mejorar la conexion entre los
miembros de la familia, es esencial que puedan tratar juntos las crisis, expresar sus
emociones, permitir el crecimiento individual de cada uno y adaptarse a los cambios
constantes.

En cualquier caso, a pesar del nimero limitado de participantes, de las
caracteristicas de estos y de la naturaleza descriptiva de la investigacion, los
resultados proporcionan, dado que la consistencia general de las respuestas en cada
dimensién es alta, una base sélida para seguir explorando méas a fondo la dinamica
familiar en el contexto del apoyo a PcDI (Zapata y Galarza, 2020). Es mas, estudios
que incluyan una mayor cantidad de participantes podrian contribuir a respaldar o
validar los resultados obtenidos en la presente investigacion.

Para terminar, afadir que los resultados resaltan la importancia de considerar la
variable edad y género de la principal persona de apoyo de la PcDI para asi saber
hacia donde dirigir las intervenciones a la hora de ofrecer un apoyo mas
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individualizado a las familias. Porque, por un lado, los participantes en el estudio de
edad por debajo de los 50 afos indican que cuentan con recursos suficientes para
superar momentos criticos y dificiles, evidenciando una mayor capacidad de
afrontamiento, interés por la formacién en temas relacionados con la discapacidad
y una mayor disposicién a hablar con la PcDI sobre temas sensibles como las
cuestiones afectivas y el ejercicio saludable de la sexualidad. Por otro lado, las
participantes de género femenino en la investigacion indican con mayor frecuencia
que sus familias tienen recursos suficientes para superar los momentos criticos y
dificiles. También expresan una percepcién mds positiva que los participantes de
género masculino en términos de energia familiar para encarar las situaciones
derivadas de la discapacidad del familiar. Con todo, segiin De Azevedo y Spinazola
(2019), se requiere una mayor implicacién de los padres en los programas de
intervencién, dado que las madres, al ser las principales responsables del cuidado
de sus hijos, son el grupo mas estudiado en las investigaciones que abordan la
dindmica familiar.

En cualquier caso, identificar las necesidades percibidas por las familias permite
desarrollar acciones orientadas hacia aquellas demandas que se consideran mas
relevantes. Y esto conlleva la construccién de nuevos instrumentos que faciliten la
planificacién de intervenciones apropiadas (Garcia-Soler y Lago, 2020) que
empoderen a las familias y contribuyan a su bienestar (Peral et al., 2022), tal es el
caso del programa de Calidad de Vida Familiar desarrollado por Martinez et al.
(2016), en el contexto de la discapacidad intelectual.
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