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Resumen

Objetivo: Determinar la calidad de vida familiar de los nifios en situacion de discapacidad
del Programa de Intervencion Temprana “Maria Montessori” — UGEL 03 — Cercado de

Lima 2019.

Metodologia: El presente estudio es una investigaciéon no experimental, de disefio
descriptivo y transversal. Para la investigacion se contd con una poblacion de 80 menores
con discapacidad o en riesgo de adquirirla, los mismos que asistieron al Programa de
Intervencion Temprana “Maria Montessori” en el Cercado de Lima; se trabajé con un
muestreo de tipo censal, evaluando al familiar del menor en situacién o riesgo de
discapacidad. Se emple6 como instrumento la Escala de Calidad de Vida Familiar para
familias con hijos(as) con Discapacidad Intelectual o del Desarrollo de 0 a 18 afios que

presenta 61 items.

Resultados: Dentro de los resultados obtenidos en el presente estudio la calidad de vida
familiar de la poblacién estudiada, presenta en un 96,3% un nivel bajo. En cuanto a las
dimensiones de la calidad de vida familiar los porcentajes obtenidos se ubican en un nivel
bajo, con un 72,5% en la dimensién bienestar emocional, un 87,5% en interaccion
familiar, 86,3% en la dimension salud, un 92,5% respecto al bienestar econémico, un
93,8% en la organizacion de habilidades parentales, un 93,8% en la acomodacién de la

familia y en cuanto a la dimension de inclusion y participacién en un 87,5%.

Conclusion: Los nifios en situaciéon de discapacidad del programa de intervencion
temprana “Maria Montessori” del Cercado de Lima presentan una calidad de vida familiar

baja.

Palabras clave: calidad de vida familiar, situaciéon de discapacidad, intervencion

temprana.
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ABSTRACT

Objective: To determine the quality of family life of children with disabilities in the
"Maria Montessori" Early Intervention Program - UGEL 03 - Cercado de Lima 2019.

Methodology: The present study is a non-experimental, descriptive and cross-sectional
investigation. The research included a population of 80 children with disabilities or at risk
of acquiring it, who attended the "Maria Montessori" Early Intervention Program in
Cercado de Lima; We worked with a census type sampling, evaluating mainly the relative
of the boy or girl in situation or risk of disability. The Family Quality of Life Scale was
used as an instrument for families with children with Intellectual or Developmental

Disabilities from O to 18 years old.

Results: Among the results obtained in the present study, the quality of family life of the
studied population shows a low level in 96.3%. Regarding the dimensions of the quality
of family life, the percentages obtained are located at a low level, with 72.5% in the
emotional well-being dimension, 87.5% in family interaction, 86.3% in the health
dimension , 92.5% with respect to economic well-being, 93.8% in the organization of
parenting skills, 93.8% in the accommodation of the family and regarding the dimension

of inclusion and participation in 87.5%.

Conclusion: Children with disabilities from the early intervention program "Maria

Montessori" in Cercado de Lima present a low quality of family life.

Key words: family quality of life, disability situation, early intervention.
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CAPITULO1
INTRODUCCION



Los programas de intervencion temprana (PRITE), estan dirigidos a nifios y nifias menores
de 3 afios que se encuentran en situacion de discapacidad o en riesgo a adquirirla, tiene
como objetivo la prevencion, deteccion y atencidén oportuna de los nifios y nifias, donde
se incluye a las familias y comunidad con el propdsito que los nifios(as) reciban una
formacién pedagdgica dentro de la educacion basica regular o educacion basica especial,

esto segtin al desarrollo y habilidades logradas en su intervencion'.

El programa de intervencién temprana “Maria Montessori” se encuentra bajo la
administracién de la Unidad de Gestidén Local 03 (UGEL 03) del Cercado de Lima, esta
institucién recibe a nifios y nifias en situacion de discapacidad o en riesgo de adquirirla,
provenientes de distritos como: Cercado de Lima, Brefa, Jestis Maria, La Victoria, Lince,

Magdalena, Pueblo Libre, San Isidro y San Miguel?.

El PRITE “Maria Montessori” considera a la familia como el pilar fundamental para el
desarrollo y el progreso del menor, ya que ademds de formar con valores, habitos y
costumbres, es el soporte para el desarrollo integral del nifio(a) y su relacién con el mundo

externo?.

El estudio presenta informacion del nivel de calidad de vida familiar que poseen los
nifios(as), las cuales segun la Escala de Calidad de Vida Familiar divide en 7 dimensiones:
Bienestar emocional, Interaccién familiar, Salud, Bienestar econémico, Organizacién y

habilidades parentales, Acomodacion de la familia e Inclusién y participacion.

Asimismo, con los resultados de la presente investigacién se abre el camino para la
implementacion de diversos programas de intervencion que podrian ser ejecutados por los
profesionales que laboran en la institucion, entre ellos, los terapeutas ocupacionales, para

una atencion integral e interdisciplinaria de los nifios(as) y sus respectivas familias.



1.1

DESCRIPCION DE LOS ANTECEDENTES

La Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS), define que la discapacidad “es
un término general que abarca las deficiencias, las limitaciones de la actividad
y las restricciones de la participacion. Por consiguiente, la discapacidad es un
fendmeno complejo que refleja una interaccion entre las caracteristicas del

organismo humano y las caracteristicas de la sociedad en la que vive™.

A nivel mundial, la discapacidad afecta a mas de mil millones de personas; de
ellas, casi 200 millones experimentan dificultades considerables en su

funcionamiento®.

La Carga Mundial de Morbilidad de la OMS refiere que la discapacidad en
nifios(as) menores de 14 afios, muestra una estimaciéon de 95 millones que
(5,1%) presentan una discapacidad moderada o grave y 13 millones (0,7%),

una discapacidad severa®.

En la actualidad, América Latina y el Caribe, tienen 140 millones de personas
con discapacidad, y de ellos tinicamente un 3% accede a atencion en el area de
rehabilitacién. Uno de cuatro nifios(as) con discapacidad acude al colegio y de

estos, solo 5% culmina la primaria’.

En Peru, segin la Encuesta Nacional Especializada sobre Discapacidad
(ENEDIS), un 5.2% de la poblacién nacional presenta una discapacidad, de la
cual el 52,1% pertenece al género femenino y el 47,9% pertenece al género
masculino. Asimismo, 10 de cada 100 personas con discapacidad son menores

de 18 afios>.

En el Perd, la Ley General de la Persona con Discapacidad N° 29973, define a
la persona con discapacidad como “aquella que tiene una o mas deficiencias
fisicas, sensoriales, mentales o intelectuales de cardcter permanente que al

interactuar con diversas barreras actitudinales y del entorno, no ejerza o pueda



verse impedida en el ejercicio de sus derechos y su inclusion plena y efectiva

en la sociedad, en igualdad de condiciones que las demas™®.

Actualmente, se conoce que las personas con discapacidad, en distintos paises
del mundo, sufren de discriminacién por la sociedad y esto impide que puedan
gozar de sus derechos (salud, trabajo, educacién, vivienda, transporte y
comunicaciones accesibles, justicia, cultura y turismo) y tener una vida plena.
Todo esto podria superarse si los gobiernos, los profesionales, organizaciones
no gubernamentales y las mismas personas con discapacidad y sus familias

colaboran de manera conjunta’.

Respecto al entorno familiar, la presencia del menor con discapacidad va a
dificultar el desenvolvimiento general de las actividades y roles familiares,
puesto que se torna en obligacién, existiendo dificultad en la interaccion entre
los integrantes de la familia e incluso dificultades de pareja, problemas

econémicos, los cuales terminan agobiando y estresando el entorno familiar®.

La calidad de vida familiar esta relacionada con los elementos que la familia
posee para sostener su bienestar en cuanto a necesidades fisicas y emocionales,
disfrutando la vida unidos y alcanzando momentos trascendentales; estos
aspectos podrian verse afectados cuando no se asumen un papel adecuado en
brindar los cuidados a un integrante de la familia que tiene discapacidad, puesto
que al inicio va a necesitar apoyo para ejecutar las funciones de cuidado, sin
embargo, pueden presentarse dificultades en la distribucion de tareas de los
familiares debido a la desinformacidon entre sus miembros o la carga que puede

significar para una persona de la familia®.

Conocer sobre discapacidad, los derechos y recursos sociales es importante
para la familia y la persona con discapacidad pues la informacién sobre los
procedimientos de intervencion, sistemas educativos y sistemas de salud;

fomenta la competencia familiar y mejora la calidad de vida®.



Cunha C. (2016) en Espafia realiz6 un estudio titulado “Calidad de vida
familiar y atencion temprana: Valoraciones y expectativas sobre el rol de la
fisioterapia”, con el objetivo de analizar las percepciones de los fisioterapeutas,
de los padres y de las madres de nifios con alteracién en su desarrollo sobre la
intervencion de fisioterapia en atencién temprana y su influencia en la calidad
de vida familiar. La investigacion fue de tipo cualitativa y la muestra estuvo
conformada por 29 personas (9 fisioterapeutas, 4 padres y 16 madres); mientras
que la informacién se recogié en 21 entrevistas semiestructuradas en
profundidad (9 fisioterapeutas y 12 madres) y 4 diadas (madre y padre). En los
resultados se dedujo que la calidad de vida familiar estd formada de elementos
que caracterizan la vida en familia, la adaptacion al nuevo contexto en
consecuencia de la condiciéon del menor, los apoyos, la calidad de vida del
nifio(a), y, por ultimo, los recursos econdmicos. Con relacion a la influencia de
la fisioterapia en la calidad de vida familiar, tiene como conclusién que la
atencion temprana en fisioterapia se centra en el menor con discapacidad,
brindando a la familia un soporte continuo en relacién con la intervencion, sin
embargo, se complican los aspectos relacionados a la calidad de vida de la

familia®.

Anderson S. (2016) en Espana llevd a cabo una investigacion titulada
“Sobrecarga y funcionamiento familiar en familias con hijos(as) con
discapacidad”, cuyo propésito fue evaluar los niveles de sobrecarga en padres
de nifios(as) con discapacidad e identificar el funcionamiento familiar. El

estudio fue no experimental y de disefio de corte transversal, en el que
participaron 18 padres de nifios(as) en situacion de discapacidad, a quienes se
les aplicé una escala de Zarit para valorar la sobrecarga del cuidador y el
cuestionario FACES III ((Family Adaptability and Cohesion Evaluation
Scale). Los resultados revelan que hay sobrecarga en el 83,3% de los padres,
siendo de nivel intenso en el 61,1%. Asimismo, acerca de la Adaptacion y
Cohesion Familiar, se evidencia que hay una tendencia cadtica unida/separada,

siendo un funcionamiento de nivel medio!©.



Lopez M. y cols. (2015) en Espafia efectuaron un estudio titulado “Percepcion
de calidad de vida de familias con hijos(as) con discapacidad intelectual
incluidos en escuelas regulares”, con el objetivo de analizar la calidad de vida
percibida por los padres de familia con un hijo(a) con discapacidad intelectual
bajo el sistema de inclusiéon en la educacién regular. Se traté de una
investigacion de enfoque mixto y cualitativa, donde se incluy6 a 19 familias
que tienen un hijo(a) con discapacidad intelectual. En los resultados del
estudio, las familias mencionaron que hay una influencia positiva en la vida de
su hijo(a), debido a que se encuentra en la escuela regular. Sin embargo, se
enfrentan a limitantes relacionadas con actitudes negativas por parte de algunos

maestros, aunque son mayores los beneficios que aportan!!.

Aya L. y Cérdova L. (2013) realizaron, en Colombia, un estudio titulado
“Asumiendo juntos los retos: calidad de vida en familias de jovenes con
discapacidad intelectual” cuyo objetivo fue comprender y describir el proceder
de vida en 18 entornos de personas jovenes con discapacidad intelectual de
Bogotd. Se llevo a cabo un estudio mixto a través de la Escala de Calidad de
Vida Familiar y entrevistas semiestructuradas, para construir el Mapa de
Calidad de Vida Familiar con cada familia. Los resultados fueron valorados
como fortaleza en la mayoria de factores, excepto el factor apoyo a la persona
con discapacidad. Se concluyd, que las familias de jovenes que poseen
discapacidad intelectual gozan de bienestar familiar y poseen proyectos de vida
a futuro, sin embargo, su calidad de vida se ve influenciada por la
sobreproteccion de algunos familiares hacia los jévenes con discapacidad
intelectual, el desconocimiento de sus derechos y los escasos apoyos y

oportunidades de inclusién social, con los que actualmente se cuentan'?,

Diaz C.y Rocha F. (2013) en Chile realizaron un estudio titulado “Calidad de
vida familiar, apoyo social percibido y autoeficacia parental en apoderados de
nifios(as) y jovenes con discapacidad de la region del Maule” con el objetivo
de determinar la relacion entre Calidad de Vida Familiar, Autoeficaciay Apoyo

Social parental. El tipo de estudio aplicado fue experimental de tipo



transversal; la muestra estuvo conformada por 51 padres y/o apoderados de los
nifios(as) y jovenes con discapacidad, cuyo rango de edad fue entre 28 y 70
afios. Los resultados indican que los padres y/o apoderados le dan una
importancia moderada a la vida familiar y se encuentran satisfechos
moderadamente, asi mismo presentan alta autoeficacia parental y moderada
percepcion de apoyo social. Respecto a la variable Apoyo Social Percibido,
estd relacionado con la Calidad de Vida Familiar (r=0,528; p=0,00), a su vez
con Autoeficacia Parental (r=0,34; p=0,015), y esta tltima con Calidad de Vida
Familiar (r=0,306; p=0,029). En conclusion, los padres con hijos(as) que tienen
discapacidad motora perciben una mayor calidad de vida familiar y apoyo
social, mientras que los padres que tienen hijos(as) con discapacidad intelectual

presentan una mayor autoeficacia parental'?.

Chavez M. y Moncada K. (2013) en Venezuela desarrollaron la investigacién
titulada “Calidad de vida familiar en padres de personas con discapacidad
intelectual” con el objetivo de determinar la Calidad de vida en padres de
personas con discapacidad intelectual en los municipios San Francisco,
Cabimas y Santa Rita del estado de Zulia. La investigacion fue de tipo y nivel
descriptivo, estuvo basado en un estudio de campo y un disefio no experimental
transaccional descriptivo, la poblacién estuvo conformada por 823 padres y
representantes de personas con discapacidad intelectual, mientras que el
muestreo fue no probabilistico accidental, obteniendo una muestra de 142
padres y representantes. El instrumento utilizado fue de la Escala de Calidad
de vida familiar de Verdugo. En los resultados se encontr6 que las dimensiones
medidas por la Escala de Calidad de vida familiar, con relacion a la Interaccién
y Apoyo Familiar, apoyo externo, recursos instrumentales, bienestar fisico y
material, y servicios de salud, las personas encuestadas se hallaron bastante
satisfechas. Se llegd a la conclusion que los medios para enfrentar gastos

econémicos se encuentran en una posicién neutral en cuanto a satisfaccion'®,

Coérdova A. y cols. (2008) en Colombia desarrollaron un estudio titulado

“Calidad de vida familiar en personas con discapacidad: un andlisis



comparativo”, el objetivo fue evaluar la calidad de vida en familias de nifios(as)
y adolescentes con discapacidad en la ciudad de Cali, Colombia, por medio de
la Escala de Calidad de Vida Familiar [ECVF] adecuada a poblacién
colombiana. Se conform¢ la muestra por 385 familias. Se elaboré un anélisis
descriptivo de la informacién sociodemogrifica de la muestra, de los
Indicadores y Factores de la ECVF, también un andlisis inferencial para
demostrar la relacion entre la satisfaccion con la calidad de vida familiar y las
variables como tipo de género discapacidad, tipo de familia, edad, estatus
socioeconémico y relacién de quien respondi6 la escala con el miembro de la
familia con discapacidad. En los resultados se hallé que el factor en que las
familias manifestaban mayor insatisfaccion era el de Apoyo a la persona con
discapacidad y los indicadores apoyo para conseguir beneficios del Gobierno
y apoyo de entidades locales para el miembro de la familia con discapacidad.
No se hallaron diferencias entre las familias en relaciéon con las variables de

estudiol’.

Por lo antes mencionado se considera sumamente importante realizar este
estudio para brindar conocimiento a aquellas familias que posean uno de sus
miembros en situacion de discapacidad y a partir de ese conocimiento poder
adoptar la iniciativa de mejorar el nivel de calidad de vida que poseen
actualmente; considerando de forma importante que es el menor quien presenta
la discapacidad, y no la familia; ya que con un buen asesoramiento y
preparacion pueden llegar a brindar importantes aportes en beneficio de todos

los integrantes de dichas familias.

Por lo expuesto anteriormente, se plante6 el siguiente problema de

investigacion:

(Cudl es la calidad de vida familiar de los nifios en situacién de discapacidad
del Programa de Intervencion Temprana “Maria Montessori” — UGEL 03 -

Cercado de Lima 2019?



1.2

IMPORTANCIA DE LA INVESTIGACION:

La intervencion de la familia es esencial, pues es un gran apoyo para el
progreso integral del nifio(a) y para su vinculo con el mundo externo.
Asimismo, la intervencion familiar es importante en la formacién educativa de

los infantes en situacion de discapacidad.

Este estudio permitird tener una mayor cantidad de conocimientos acerca de la
importancia de la calidad de vida de la familia en la intervencién de los
menores en situacion de discapacidad, mds alin en nuestro pais, porque no hay
suficientes investigaciones sobre la calidad de vida de las familias de nifios(as)

en situacion de discapacidad y como influye en su intervencion temprana.

Asimismo, los resultados obtenidos de esta investigacion, se podra planificar
estrategias necesarias por las autoridades que dirigen el PRITE “Maria
Montessori” de la UGEL 03 y los profesionales de Terapia Ocupacional,
Terapia de Lenguaje, Terapia Fisica, Psicologia y Educacién Especial podran
ejecutar acciones que ayudard a dar una mejor atencién a los infantes y

orientacion y soporte a sus familias.

Ademds, desde esta investigacion se podran realizar otros estudios
relacionados, ya que la calidad de vida familiar influye mucho en varios
ambitos y no sélo de las personas en situacion de discapacidad sino también en
las personas que no lo presentan y esto puede brindar mayores alcances sobre

la importancia que presentan en la vida diaria.



1.3 OBJETIVOS

1.3.1 Objetivo general:

Determinar la calidad de vida familiar de los nifios en situacidon de
discapacidad del Programa de Intervencion Temprana “Maria

Montessori” — UGEL 03 — Cercado de Lima 2019.

1.3.2. Objetivos especificos:

Identificar el nivel de calidad de vida familiar de los nifios en

situacion de discapacidad respecto al bienestar emocional.

Identificar el nivel de calidad de vida familiar de los nifios en

situacion de discapacidad respecto a la interaccion familiar.

Identificar el nivel de calidad de vida familiar de los nifios en

situacion de discapacidad respecto a la salud.

Identificar el nivel de calidad de vida familiar de los nifios en

situacion de discapacidad respecto al bienestar econdmico.

Identificar el nivel de calidad de vida familiar de los nifios en
situacion de discapacidad respecto a la organizacién y habilidades

parentales.

Identificar el nivel de calidad de vida familiar de los nifios en

situacion de discapacidad respecto a la acomodacion de la familia.

Identificar el nivel de calidad de vida familiar de los nifios en
situacion de discapacidad respecto a la inclusion y participacion

social.
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1.4

BASES TEORICAS:

1.4.1 Base Teorica:
1.4.1.1 CALIDAD DE VIDA FAMILIAR

El término calidad hace referencia a la pertenencia o grupo de propiedades

inherentes a algo, que admiten calificar su valor!'®.

Al dialogar sobre calidad de vida se habla de la capacidad que tiene una persona
para experimentar situaciones segin las valoraciones e interpretaciones que
haga del entorno donde se encuentra. Asimismo, se considera que es una
mezcla de elementos objetivos y de la evaluacién individual de dichos

elementos!”.

Para Gonzales R., Valle A., Arce R., Farifia F., la definicién de calidad de vida
tiene una estrecha relacion con el bienestar y este, se genera desde todos los
puntos bésicos y para establecerse es necesario que el circulo de personas que
nos rodean presente una adecuada calidad de vida; por ende, la familia es la

base fundamental'8.

La calidad de vida en el entorno personal e individual se focaliza sobre una
serie de objetivos, encontrandose entre ellos la determinacion de necesidades
de los sujetos, la evaluaciéon e implementaciéon de programas y medidas
predestinados a satisfacer dichas necesidades o la formulacién de politicas
internacionales y nacionales dirigidas a la poblacién y determinados colectivos

sociales con una necesidad mas definida y urgente!8.

A nivel familiar, se refiere a que los integrantes poseen recursos para sostener
diferentes necesidades, sean fisicas o emocionales, gozan unidos y tienen

oportunidades para el logro de metas fundamentales para ellos'8.

Ya que se analiza la calidad de vida familiar, es importante poder identificar lo

que implica la familia en diferentes clases de hogares. De esta manera, dentro
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de los modelos estan incluidos junto a la familia nuclear clésica otras como:

familia monoparental, familia de padres separados, familia extensa, etc'®.

La funcién trascendental de la familia es, el establecimiento del temperamento
del sujeto hacia la independencia y el respaldo para el afrontamiento. El lazo
que se genera dentro de la familia y los papeles que se cumplen son inherentes
al ser humano, en cualquier circunstancia que se presente: la manera de vivir,
los papeles hacia el interior de la familia y las clases de familia son lo que han
variado, en funcién de cambios de roles sociales y de las exigencias que son

impuestas por la sociedad'®.

Para lograr una mayor interrelacion de los miembros de la familia, se requiere
que sean capaces de afrontar como un grupo, las crisis, manifestar sus
sentimientos, consentir crecimientos individuales de los integrantes y provocar
el intercambio continuo, respetando tanto la autonomia y espacio del resto. La
comunicaciéon tiene que ser directa y especifica, también deben estar
delimitadas todas las funciones, responsabilidades de los integrantes, ademds

debe existir flexibilidad de los roles?°.

De la familia nuclear o extensa, la presencia de un nifio(a) con discapacidad se
transforma en un factor potencial que altera, de alguna manera, la dindmica de

la familiaZ°.

Cada persona que se encuentra en situaciéon de discapacidad es distinta de otra,
por sus peculiaridades, su entorno y la interrelacion que entable con este. El rol
del ambiente en el que se encuentra la persona con discapacidad,
independientemente de su edad, al igual que sus particularidades individuales,
influyen de manera directa en la construccién social que se genera de la
discapacidad. En ese entorno, la familia es el primordial y més perenne espacio
de apoyo para la persona, y cuyo actuar dependerd de sus expectativas y

bienestar?°.

Aquellas familias con un integrante con discapacidad tienden a realizar mas

labores y roles individuales en comparacién con otras familias?'.
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Cuando se ha establecido el diagndstico del trastorno, los padres pasan por
muchas dudas, miedos y conflictos internos; lo cual involucra un proceso

extenso que requiere de una atencién profesional?!.

Para ello se crean los programas de intervencion temprana, teniendo su origen
en Estados Unidos y de acuerdo a la Ley de Educacién de Personas con
Discapacidad (IDEA) tienen la finalidad de engrandecer el desarrollo tanto de
bebés como nifios(as) pequefios con discapacidad, disminuir costos de
educacidn, ya que disminuyen la escasez de una educacion especial, reducir la
posibilidad de la institucionalizacidn, optimizar la capacidad de satisfaccion de
las necesidades de los menores, por las familias, y ademds expandir las

probabilidades de vida independientemente?!.
1.4.1.2 PROGRAMA DE INTERVENCION TEMPRANA

La perspectiva de hoy en dia de la intervencion temprana varia y la literatura
respalda la implementacién de dichas pautas para el progreso de los menores.
Asi pues, se han dado nuevas propuestas tedricas, de modo especial por la
Proposicion de los Sistemas Ecoldgicos y por el Modelo Transaccional. La
primera sefiala los efectos del entorno sobre los menores; también ve las
adaptaciones del nifio(a) en el proceso. El segundo se refiere a la réplica social
y al entorno interactivo. En decisiva, el progreso del menor es contemplado

como el resultado de las consecutivas relaciones dindmicas?2.

El vocablo asistencia prematura involucra una serie de obras dedicadas al
nifio(a), asi como a su familia y colectividad, de forma que los protocolos
basicamente, engrandecen el ambiente en el que se desempefia el nifio(a),

provocando las interacciones con las personas que le rodean??.

La Intervencion Temprana es un modelo de mediaciéon comparativamente
reciente, estando una concienciacién por parte de todos los sectores enredados
en su implementacién sobre la insuficiencia de trabajar con unos criterios bien

determinados para prestar una atencién Optima al infante??.
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En Espaia, el programa de atencion prematura involucra varias mediaciones,
encaminadas a nifios(as), a la familia y al ambiente, que busca proporcionar un
efecto a las insuficiencias temporales o fijas que muestran los menores con
afecciones en su progreso o que poseen peligro de adquirirlos, los cuales deben

ser respaldados por personal preparado®*.

Asimismo, permiten que los niflos(as) obtengan las destrezas elementales que
suelen formarse en los primeros dos afios de vida, como: destrezas fisicas, de

razonamiento, comunicacion, sociales y emocionales®*.

Las averiguaciones exponen que el diagndstico precoz y las mediaciones
prematuras presentan mas posibilidad de tener efectos positivos significativos
sobre los sintomas y las habilidades posteriores. Este tipo de mediaciones se
efectian antes o durante la edad preescolar. En la infancia, el cerebro del menor
estd en formacion, por ello, las intervenciones anticipadas facilitan al nifio(a)
para desenvolver todo su potencial. Mientras mds temprano el nifio(a) reciba
una adecuada intervencién, mayores serdn sus posibilidades de aprender y

progresa®*,

Asimismo, se contempla la atencién primaria como mecanismo de mediacion
para los infantes y sus familias, para ello es importante tener un reporte para
afirmar y perfeccionar la evolucién del menor, fortalecer las aptitudes

adecuadas a las familias y realizar la insercién social?.

El Ministerio de Educacion del Peru define al programa de intervencion
temprana oportuna como un servicio que proporciona atencion no escolarizada
a los nifios(as) menores a tres afios con alguna discapacidad o en riesgo de

adquirirla®.
Entre las funciones del programa de Intervencion Temprana se encuentran:

e Dirige su intervencion hacia las nifias o nifios menores de tres afios,
ademds de sus familiares con la finalidad de conseguir acciones de

deteccion, prevencion e inclusion educativa®.
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Brinda asistencia de caricter educativo, y complementaria a diversos
servicios educativos y/o sociales que reciban los nifios y nifias en

situacién de discapacidad o en riesgo de adquirirla®.

Brinda un servicio educativo cuya mision estd a cargo de la Direccion
Regional de Educacién y la Unidad de Gestion Educativa Local y se
preside por lo establecido para las instituciones educativas en el

Reglamento de la Ley General de Educacién 28044 Articulo N° 1272,

La finalidad del programa de intervencion temprana es brindar al nifio(a) con

discapacidad o en riesgo de adquirirlo, apoyo constante para estimular su

progreso sensomotriz, emocional, social e intelectual, ademds mejorar sus

aptitudes, habilidades y capacidades en la fase motora que se encuentre y pueda

participar en su entorno de forma activa e independiente dentro de un marco

del enfoque inclusivo y el modelo social de la discapacidad®.

Asimismo, sus objetivos se basan en:

Ofrecer a los papés y a toda la familia la informacion, el soporte y la
recomendacion precisa. Es trascendental que la familia en general se
adecue en la situacion de poseer en el hogar a un nifio(a) con
necesidades formativas especiales y generen una adecuada relacional

emocional.

Proveer estimulos adecuados para beneficiar el ambiente donde se

desarrolle el nifio(a) para ayudar en su progreso.

Originar estilos interactivos apropiados en la relacion papas-hijo(a).

Destacar los avances del nifio(a) para conseguir su independencia en

sus diferentes estadios del neurodesarrollo.

Utilizar estrategias de intervencion en un entorno natural y a través de

las circunstancias habituales del nifio(a).
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e Realizar y establecer acciones preventivas, impidiendo el deterioro que
pudiese presentar el menor en el estadio de neurodesarrollo de sus

diferentes periodos progresivos>.

Actualmente los programas de intervencion se dirigen a los nifios(as) que
requieren atencién y a sus familia, para conseguir que el menor sea lo més
independiente posible, seguro, feliz y que desarrolle su méximo potencial; para
ello el rol activo y participativo que le corresponde a la familia es importante,

ya que ayudard en el proceso formativo y de desarrollo del menor?.

1.4.1.3 FAMILIAS DE NINOS(AS) EN SITUACION DE DISCAPACIDAD

La presencia de un menor en situacion de discapacidad genera en las familias
plantearse un nuevo plan de vida; en varias ocasiones sorprende a los padres,
ya que se da de manera imprevista. La confusion y dudas que les genera muchas
veces resultan indescriptibles, por lo que el silencio, es a menudo, usado como

defensa contra ello2°.

La presencia en la familia de un nifio(a) con discapacidad se convierte en un
factor viable que logra trastornar la dindmica familiar. Diagnosticada la
discapacidad, los papds pueden tener un cambio de actitud que conlleva un
extenso y doloroso proceso educativo con alto grado de estrés, por ende, serd

necesario una gufa profesional?S.

La familia en la etapa de crianza de su hijo(a) con discapacidad afronta un
escenario con varias emociones, sobre todo en los papds y las mamds, como:

culpa, miedo, rechazo, negacién y finalmente la aceptacion?®.

El periodo de aceptacion va a depender de diferentes elementos, tales como,
las caracteristicas personales y emocionales de los progenitores, las relaciones

de pareja, los apoyos sociales externos, etc?’.

El impacto positivo surge de modo parcial, las familias logran superar la etapa
de duelo y asumen que sus hijos(as) en situacion de discapacidad les ha

transformado la vida; sin embargo, no desearian pasar por la misma situacién?’.
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En el estudio realizado por Salcedo et al. (2012) se investigd que el impacto en
la familia por el hecho de tener a un miembro con discapacidad es
esencialmente emocional, ya que mds de la mitad de los sujetos manifestaron
sintomas de ansiedad y/o depresién. Asimismo, encontraron que su principal
preocupacion es la incertidumbre sobre el futuro del familiar al que cuidan,
involucrando el bienestar y sustento econdmico. Aunque no consideran una

carga aspectos que tienen que ver mds con su vida personal, familiar o laboral?®,

Entre los aspectos que influyen en familias con personas que poseen

discapacidad se encuentran:

Aspectos familiares: El estado socioeconémico, la cohesidn, el 4nimo,
la resolucion de dificultades que puedan presentarse, la distribucion de

funciones, roles y el compromiso.

- Aspectos relacionados a los padres: Dificultades en organizacién y
distribucién de tiempo y horario, falta de apoyo y dificultad en la vida

de pareja.
- Aspectos del infante: Edad, género, grado de discapacidad.

- Aspectos externos: Formas sociales estigmatizantes, soportes de la red

social y ayuda de expertos®.

Asi también, en un trabajo efectuado por Pérez (2016), se hall6 que la
discapacidad desencadena en toda la familia una variacion a nivel profesional,
es decir, en muchas ocasiones es necesario disminuir los tiempos del trabajo o
renunciar para poder brindar apoyo al nifio(a). A nivel financiero, genera bajo
o nulo ingreso familiar, en momentos donde se hace mds necesario. A nivel
social, dificulta la realizacién de actividades de ocio y esto podria afectar fisica
y psicologicamente a la familia, mds atn si s6lo una persona asume la

responsabilidad del nifio(a) sin ayuda de los demds?°.

La situacion de estas familias es complicada, por ello es necesario el apoyo de

las entidades del estado (salud, educativa, etc.), asi como de grupos u
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organizaciones relacionados con la comunidad (inclusién social, etc.) para

poder brindar un soporte en la calidad de vida de la familia®.

Una de las formas de apoyo mads relevantes a las familias es la que brindan los
expertos que laboran en los servicios de intervencidn temprana y colegios de
educacidn basica especial; estas labores contribuyen a que el sistema sea mas
equitativo, con labores conducentes a optimizar su disponibilidad,

coordinacién y persistencia de rutina®.

Asimismo, es viable examinar las posibilidades del cuidado domiciliario, sobre

todo a partir de direcciones centrales en la familia y sus rutinas®.

1.4.1.4 CALIDAD DE VIDA FAMILIAR DE NINOS(AS) EN SITUACION DE
DISCAPACIDAD
La eficacia de la calidad de vida familiar se define como un constructo tedrico
multifacético que aparece con una vocacion pragmadtica: narrar y percibir las
situaciones que establecen la calidad de vida de las familias con el fin dltimo
de apreciar y disefiar politicas, servicios y programas de intervencion

enfocados a su progreso’.

El estudio de Gonzales A, Cagigal V, Blas E, se enmarca en el paradigma de
investigar la discapacidad centrdndose en la familia, que defiende el soporte
que se brinda a la persona con discapacidad dentro del contexto familiar para
generar calidad de vida. Asimismo, en tener la conviccién de que las familias
deben desempeiar un rol activo en la definicion del constructo calidad de vida
familiar y en la decision de los componentes que la perturban con la finalidad

de disefiar politicas, servicios y soportes que la optimicen?°.

La disposicion de vida familiar precisa a esta como un todo. Nadie puede

interrumpir el rol que cada persona desarrolla dentro de la familia®'.

Si bien la familia toma un rol protagénico en la intervencion que se brinda en
el programa de intervencidn temprana, muchas veces no se toma la suficiente
atencion sobre como la familia estd afrontando este proceso de rehabilitacion

en donde la calidad de vida se puede ver afectada’!.

18



La intervencién en atencion temprana se centra fundamentalmente en el menor
y su discapacidad, poniendo en riesgo aspectos de la familia que también tienen
impacto en el nifio(a), teniendo en cuenta los determinantes sociales de la
salud, mejorando el servicio que brinda el Estado, por lo cual es necesario
mejorar la atencién temprana, reorientando los servicios hacia el enfoque de la

calidad de vida familiar32.

Asimismo, en un estudio llevado a cabo por Mayorga M., hallé que més del
50% de las familias encuestadas manifiestan que la misma institucién de
atencion temprana, facilitaria espacios de apoyo familiar, donde un 67.24%
deben ser intactos. Ubicar en el camino un programa de ayuda y de facil
alcance para familias a partir de un centro de atencion y mediacién prematura,
de modo que, las familias se enfocan en sus hijos(as) y por medio de la atencién
se logra proporcionar a las familias la ayuda necesaria, ofreciéndoles dmbitos

emocionales y de comunicacién activa’?,

Por lo antes mencionado es necesario estudiar la calidad de vida familiar en los
nifios y nifas del programa de intervencién temprana, ya que de esta manera
se asegurard un abordaje integral a los nifios(as) que requieran este tipo de

intervencion temprana teniendo en cuenta a sus familiares?2.

El equipo de Beach Center a través de la Escala de Calidad de Vida Familiar
planted siete dimensiones que tratan de generar vinculo efectivo entre la forma
de vida de las personas con discapacidad y de sus familias, dado por

componentes propios y socioculturales3.

Las dimensiones a considerar para evaluar la calidad de vida familiar, que se

tomardn en cuenta para el presente estudio son los siguientes??:

e Bienestar emocional: Se concentra en el impacto de la discapacidad en
el contexto familiar; se pretende saber como se perciben las familias la
afectividad, ansiedad e inquietud, asi como los aspectos psiquicos,
derivadas de la convivencia y asistencia de la persona en situacién de

discapacidad®?. Ademads, incluye: seguridad en los miembros de la
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familia, sentimientos de pertenencia familiar, respeto a la intimidad,
apoyo y proteccion en la familia, autoestima en los miembros de la
familia, clima afectuoso en el seno familiar y vivencia del amor en la

familia33.

Interaccion familiar: Se refiere a la eficacia de los vinculos dados entre
los integrantes de la familia; soporte, confianza mutua y respeto, alianza
en las decisiones, unidn, etc. y hasta qué punto la presencia del familiar
con discapacidad implica esta conexién®". Involucra: compartir con la
familiar, acatamiento a las normas, clima agradable, supervision
continuada de los hijos(as), implicacion de los padres en la educacion

de los hijos(as), solidaridad familiar etc3?.

Salud: El bienestar fisico ademds es una de las categorias con mayor
rutina®?. Explora el estado de los familiares como resultado de la
presencia de una persona con discapacidad intelectual o del desarrollo.
Toma en cuenta: las necesidades basicas, las horas de dormir,
complicaciones de salud de los miembros de la familia, costumbre de

fumar, consumo de bebidas alcohdlicas y de drogas, etc®.

Bienestar econdmico: Explora el nivel econdmico de las familias con
relacion a los recursos econémicos y materiales de cudles disponen para
el cuidado del familiar con discapacidad intelectual o del progreso, que
garanticen la complacencia de las necesidades, el ajuste, la seguridad y

(3D Toma en cuenta: caracterizacion de la vivienda,

la confortabilidad
habitacion propia, ingresos familiares, viviendas en propiedad, ingresos

familiares, etc?.

Organizacién y habilidades parentales: Se trata de las funciones y
compromisos de los padres, a veces compartidas con los hermanos y
otros miembros de la familia, asociadas a “hacer de padres” y, por tanto,
concernientes con la asistencia e instruccién de la descendencia de
manera que sean compatibles con los proyectos de vida individuales de

los distintos miembros de la familia®3.
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e Acomodacion de la familia: Se refiere a aquellos aspectos asociados
con la aprobacion y los nuevos roles que asumird cada miembro de la
familia respecto a la persona con discapacidad; como las
modificaciones de los integrantes de la familia dirigidos a gestionar los

asuntos emocionales o practicas asociadas en el dia a dia®’.

e Inclusion y participacion: Hace referencia a las analogias sociales que
conservan de la familia y de la persona con discapacidad; incluye las

oportunidades que tienen de colaborar en la comunidad®’.

El estudio de estas dimensiones para determinar la calidad de vida familiar en
los usuarios con intervencion temprana hard posible la participacion activa de
la familia para una adecuada atencién al menor y para un mejor vinculo

afectivo.
1.4.2 Definicion de términos:

Intervencion temprana: Se trata de un sistema de servicios disponible
para todos los nifios(as) menores de tres afios que tengan retrasos en el
desarrollo, discapacidades o problemas especiales de salud, los cuales

podrian llevar a un desarrollo atipico®.

Discapacidad: Refleja una interaccidén entre las caracteristicas del
organismo humano y las peculiaridades de la sociedad en la que vive,
que incluye las deficiencias, las limitaciones de la actividad y las

restricciones de la participacion’.

Calidad de vida familiar: Se refiere al grado de satisfaccién que una
persona con discapacidad experimenta respecto al nivel de cobertura de
sus necesidades en el entorno que le rodea: el hogar, la escuela, el

trabajo y la comunidad3*.

Calidad de vida: Estado de satisfaccion general, derivado de la

realizacion de las potencialidades de la persona*.
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Intervencion: Se refiere a la accion y efecto de intervenir, es decir, de

dirigir las cuestiones que corresponden a otra persona o entidad™.

Familia: Es una estructura dindmica, que progresa con la sociedad de
la que forma parte y en la que constituye una fundamental referencia

para entenderla’®.

Infancia: Es la etapa de la vida comprendido entre el nacimiento y el

principio de la adolescencia®.

Apoyo social: El proceso interactivo en que la persona consigue ayuda
emocional, instrumental o econémica de la comunidad en la que

pertenece’’.

Programa de Intervencion Temprana: Se refiere a una serie de
servicios para las familias, sus infantes y niflos(as) pequefios que

presentan discapacidad o estdn en riesgo de adquirirla®,

Bienestar: Conjunto de condiciones fisicas y mentales que son

primordiales para vivir bien®.

Salud: Se refiere a un estado de bienestar fisico, mental y social, y no

s6lo a la ausencia de enfermedad?’.

Atencion: Se basa en el apoyo institucional fundamental y accesible a
todos los sujetos y familias de la comunidad, a través de medios
aceptables para ellos, con su plena cooperacion y a un precio asequible

para la colectividad y el pais*.
1.4.3 Formulacion de la hipétesis

e Hipotesis de investigacion: La calidad de vida familiar de los nifios
en situacion de discapacidad del Programa de Intervencion
Temprana “Maria Montessori” — UGEL 03 — Cercado de Lima 2019

es Baja.
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e HO: La calidad de vida familiar de los nifios en situacién de
discapacidad del Programa de Intervencion Temprana “Maria

Montessori’” — UGEL 03 — Cercado de Lima 2019 es Alta.
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CAPITULO 11

METODOS
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2.1

DISENO METODOLOGICO

2.1.1.

2.1.2.

2.1.3.

2.14.

Tipo de investigacion

La presente investigacion es de enfoque cuantitativo, de tipo
descriptiva, cuyo propodsito es describir y analizar la variable calidad de

vida familiar de los nifios y nifias del PRITE “Maria Montessori”.
Disefio de la investigacion

La investigacidon es no experimental, transversal, descriptiva, ello
implica describir y analizar los niveles de calidad de vida en una

poblacién determinada y en un momento determinado.
Poblacién

Poblacion: La poblacién total estuvo constituida por 80 familiares de
nifios(as) del PRITE “Maria Montessori”, de ambos géneros, cuyas
edades fluctian entre los 0 a 3 afios de edad, que pertenecen a la Unidad
de gestion local 03, que presentan diferentes diagndsticos como
sindrome de down, pardlisis cerebral, trastorno del espectro autista,

microcefalia, retraso psicomotor, entre otros.

Unidad de analisis: Familiar de nifios(as) que asistieron al Programa
de Intervenciéon Temprana Maria Montessori, los cuales son mayores

de edad y se encuentran entre las edades de 18 a 59 afos.
Muestra y muestreo

Tamaiio de Muestra: La muestra estuvo conformada por 80 familiares
de nifios(as) en situacion de discapacidad que asistieron al Programa de
Intervencion Temprana “Maria Montessori”. Dicha cantidad estuvo en
referencia al registro de matricula de la institucion del presente afio. La
modalidad de evaluacién fue de tipo censal, ya que se trabajé con toda

la poblacién.
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2.1.5.

2.1.6.

Muestreo: El tipo de muestreo fue no probabilistico por conveniencia.
Se tom¢ a toda la poblacién como muestra final que cumplieron con los

criterios de inclusién y exclusion.
2.1.4.1 Criterios de inclusién:

v Familiares de nifios y nifias matriculados en el PRITE “Maria
Montessori” en el afio 2019.

v Familiares de nifios o nifias en situacién o riesgo de discapacidad
no mayores de 3 afos y que viva con un familiar.

v Familiar del menor que participe de forma activa en la institucién

del PRITE “Maria Montessori”.

2.1.4.2 Criterios de exclusion:

v" Familiar que por diversos motivos no acepten participar del
estudio.

v’ Familiar que no habite en la misma residencia que el nifio(a).

Variable

v" Calidad de vida familiar.

Técnica e instrumento de recoleccion de datos

Técnica: Se utilizé la Escala de Calidad de Vida Familiar para familias
con hijos(as) con Discapacidad Intelectual o del Desarrollo de 0 a 18
aflos (CdVF 0 - 18) y se inici6 con el llenado de los Datos Demograficos

de la Familia siguiendo las pautas de la ficha técnica de la escala.
Ficha Técnica

Nombre: Escala de Calidad de Vida Familiar para familias con
hijos(as) con Discapacidad Intelectual o del Desarrollo de 0 a 18 afios

(CAVF 0 - 18)
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Objetivo: Conocer la percepciéon de las familias de personas con
discapacidad intelectual o del desarrollo de 0 a 18 afos con respecto a
su calidad de vida familiar, con el fin de contribuir a la mejora de los

servicios, los apoyos y la atencién que reciben.

Aplicacion: Es una escala de auto aplicacion, que contesta el familiar
(padre, madre, hermano/a o cualquier otro familiar) de la persona con
discapacidad, de manera individual, pero siempre reflejando la opinién

de toda la familia.

La duracion estimada para su realizacion es de 25-30 minutos

aproximadamente.

Una vez que el familiar haya completado la escala en el formato de auto
aplicacion, si se desea, se pueda complementar también con una

entrevista.

Baremacion: Puntuaciones directas y percentiles.

Instrumento:

- El instrumento es una Escala de Calidad de Vida Familiar para
familias con hijos(as) con Discapacidad Intelectual o del Desarrollo
de 0 a 18 afios (CAVF O - 18). Es una escala de auto-aplicacion, que
contestan las familias ya sea padre, madre, hermano/a, etc. de la
persona con discapacidad, de manera individual, pero siempre

reflejando la opinién de toda la familia.

- La elaboracion de esta escala es el resultado de un Proyecto de
Investigacién y Desarrollo liderado por la Universidad Ramén Llull
y financiado por el Ministerio de Ciencia e Innovacion, desarrollado

entre los afios 2006 y 2010 en Espaia.
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La escala presenta las siguientes dimensiones:

»

Bienestar emocional: Se concentra en el impacto de la
discapacidad en el contexto familiar; cuenta con 8 items: 1, 2, 3,

4,5,6,7,8.

Interaccion familiar: Se refiere a la calidad de las relaciones
efectivas entre los diferentes miembros de la familia; cuenta con

13 items: 9, 10, 11, 12, 13, 14, 15, 16, 17, 18, 19, 20, 21.

Salud: Explora el estado de salud fisica y mental de los
miembros de la familia; cuenta con 7 items: 22, 23, 24, 25, 26,

27, 28.

Bienestar econdmico: Explora el nivel econdémico de las
familias con relacién a los recursos econdmicos y materiales de
cudles disponen para el cuidado del familiar con discapacidad,

cuenta con 11 items: 29, 30, 31, 32, 33, 34, 35, 36, 37, 38, 39.

Organizacion y habilidades parentales: Se trata de las funciones
y compromisos de los padres, cuenta con 8 items: 40, 41,42, 43,

44,45, 46, 47.

Acomodacién de la familia: Se refiere a aquellos aspectos
relacionados con la aceptacion y adaptacion de la familia a la
discapacidad de su familiar; cuenta con 7 items: 48, 49, 50, 51,

52,53, 54.

Inclusién y participaciéon: Hace referencia a las relaciones
sociales que conservan de la familia y el familiar con
discapacidad intelectual o del desarrollo, cuenta con 7 items: 55,

56, 57, 58, 59, 60, 61.

El formato de respuesta es tipo Likert con puntuaciones de 1 a 5, mds

una opcion de “no es mi caso” para aquellas situaciones que no se

ajustan a la realidad de la familia.
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2.1.7.

Una vez que la familia complete la escala se pasa a la correccion e
interpretacion de los resultados: primero se obtuvo la puntuacion directa

para convertirla posteriormente en percentiles.

Para ello, se suman las puntuaciones que se han obtenido en los distintos
items y se divide entre el niimero de items contestados (no se incluyeron
los items en los que se ha sefialado la casilla “no es mi caso™) y se
multiplica por 5, que es la puntuacién maxima que puede tener un item).

El resultado se multiplica por 100.

YPuntuaciones Directas

(N° items contestados x 5)

Una vez obtenida esta puntuacién directa se puede conocer cudl es el

percentil correspondiente en la tabla que aparece en el anexo 9.

De acuerdo a esta baremacion, para usar esta categoria se clasifico de
la siguiente manera:

e Percentil menor a 30 (< 30): Bajo

e Percentil entre 30 a 60: Medio

e Percentil mayor a 60 (> 60): Alto

Procedimientos y analisis de datos

Primero. - Se gestiond el permiso correspondiente mediante un oficio
dirigido a la direccién del PRITE Maria Montessori con el objetivo de
obtener la autorizacion necesaria para el desarrollo y la aplicacion de la
Escala de Calidad de Vida Familiar a un familiar de los nifios(as) de

dicha institucidn.

Segundo. - Contando con la autorizacién se procedi6 a la convocatoria
de los padres de familia a una reunién donde se les informé sobre los
objetivos de la investigacion a realizar. Asi mismo se les proporcion6

el consentimiento informado por escrito.
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2.1.8.

Tercero. - Al contar con el consentimiento informado firmado por los
padres se procedié a la informacién y aplicacién de la “Escala de

Calidad de vida familiar”.

Cuarto. - Al finalizar la aplicacién de la escala antes mencionada, se
procedié a organizar la informacion, efectuar los procedimientos

estadisticos y finalmente su respectivo andlisis.

Quinto. - Para el procesamiento de la informacion se genero la base de
datos y se utilizo la estadistica descriptiva con sus respectivos graficos
de barras simples. Para el procesamiento estadistico se empled el
software estadistico IBM SPSS version 25.0 y Microsoft Excel 2010 y

el analisis inferencial se realizé con una confiabilidad del 95%.
Consideraciones éticas

La presente investigacion se fundamenta en valores éticos que fueron
aprobados mundialmente como la justicia, autonomia, beneficencia y

no — maleficencia.

e La investigacion se llevé a cabo después de la aprobacion del

Proyecto de Tesis por la Facultad de Medicina de la Universidad
Mayor de San Marcos y el permiso respectivo por parte de la

directora del PRITE. (Anexo 2y 3)

e El principio de beneficencia radica en orientar la funcién del

bienestar del paciente, comunicando al familiar en cuanto a los

beneficios que podria traer el estudio a realizar.

e FEl principio de justicia insta en que todos los familiares posean igual

confianza, ofreciéndoles privacidad y confidencialidad.

e El principio de autonomia se basa en el acatamiento a la decisién de

los familiares, donde ellos eligen libremente su participacién en el

trabajo, rubricando un consentimiento (Anexo 4).
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e El principio de no maleficencia, que no accede a motivar mal o dafio

a los participantes.
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CAPITULO 111

RESULTADOS
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En el presente estudio se tomé como muestra a toda la poblaciéon del PRITE “Maria
Montessori”, que corresponde a los 80 menores, analizando y describiendo a la
variable en indicadores como el bienestar emocional, interaccién familiar, salud,
bienestar econdmico, organizaciéon y habilidades parentales, acomodacién de la
familia, inclusion y participacion. Cada una de ellas en sus diferentes niveles, donde
se evidencia que la familia juega un papel importante en la sociedad y en la
recuperacion del nifio o nifia, debido a que la interaccién del menor y del familiar
teniendo el cuidado, soporte y empatia por medio del didlogo generan grandes
cambios, cumpliendo los objetivos en la intervencion de los nifios en situacion de
discapacidad. En la presente investigacion se encuentra que la calidad de vida familiar
de los nifos(as) en situacién de discapacidad tiene un nivel bajo en una proporcién
que se acerca mucho a la totalidad de la poblacién (96.3%); esto revela que la
dimension del problema es considerable y que la forma en que se desenvuelven las
familias que poseen un nifio(a) en situacion de discapacidad estaria lejos de ser la mas

adecuada.

Con respecto a la calidad de vida familiar en el presente estudio se hall6 que el nivel
de calidad de vida familiar con respecto a la dimension de bienestar emocional es bajo
en el 72,5% de las familias, ya que ha habido un impacto en el contexto familiar, y hay
alteracion en las sensaciones que pueda sentir la familia, al igual que las dificultades
en la distribucién de tareas para el apoyo que se brinda al menor en situacién de
discapacidad, también es importante resaltar que las emociones de los miembros de la

familia puede estar siendo afectado.

En la dimensién interaccidn familiar, se hallé que el nivel de calidad de vida familiar
es bajo en el 87.5% de las familias, que se interpreta en un impacto en el contexto
familiar y que hay alteracién en los vinculos entre los integrantes de la familia viendose

afectada la confianza y la falta de solidaridad familiar.

En la dimensién de salud, se obtuvo que el nivel de calidad de vida familiar es bajo en
el 86,3% de las familias, que indica dificultades para acceder a los servicios de salud
y que los dmbitos de necesidades bésicas: horas de suefio, estudios en los miembros
de familia, complicaciones de salud en los miembros de la familia; se han visto

afectados.
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En la dimensioén de bienestar econdmico, se hallé6 que el nivel de calidad de vida
familiar es bajo en un 92,5% de las familias, que se interpreta en la falta de recursos
econdmicos de las familias, ya que acompaiiado a la falta de ingresos necesarios para
realizar las compras bdsicas del hogar se necesita invertir en las adaptaciones del hogar

que garanticen la seguridad y confortabilidad del nifio(a) en situacién de discapacidad.

En la dimensién organizacioén y habilidades parentales, se obtuvo que el nivel de
calidad de vida familiar es bajo en un 93.8% de las familias, debido a que las familias
poseen dificultades para lograr conciliar las obligaciones laborales y personales con la
atencion al menor con discapacidad, ello también podria verse influenciado por
diversos problemas en el hogar como discusiones de pareja, discrepancia de puntos de
vista, etc. que no les permite sobrellevar la situacion de la mejor manera posible y en

unidn, para que tanto el menor como los integrantes de la familia se sientan bien.

En la dimension acomodacion de la familia, se hall6 que el nivel de calidad de vida
familiar es bajo en un 93.8% de las familias, debido a que las familias tienen poco
involucramiento y que raras veces se involucran en temas concernientes al familiar
con discapacidad, generalmente es porque la familia todavia no ha logrado asimilar

que el menor presenta discapacidad.

En la dimension inclusién y participacion, se hallé que el nivel de calidad de vida
familiar es bajo en el 87.5% de las familias, se interpreta que las familias aun no hacen
frente a las actividades sociales e integracion familiar del menor con discapacidad;

esto dificulta la inclusion en la comunidad y en la sociedad.
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TABLA 1

Datos demograficos de los nifios en situacion de discapacidad

DATOS DEMOGRAFICOS DE LA PERSONA CON N %
DISCAPACIDAD
Menor a 1 afio 14 17.5%
Edad 1 afio 26 32.5%
2 aflos 40 50.0%
Género Hombre 21 26.25%
Mujer 59 73.75%
Servicios ue recibe | Intervencidén/Atencion
actualmente la p%rsona conDID| temprana 80 100.0%
Leve 0 0.0%
Nivel de Discapacidad segtin Moderada 0 0.0%
Carné o Certificado de Severa 0 0.0%
Discapacidad En tramite 77 97.6%
No solicitado 2 2.5%
Sindrome de Down 29 36.3%
Paralisis cerebral 19 23.8%
Deficiencia asociada Trastorno espectro autista 21 26.3%
Microcefalia 2 2.5%
Retraso Psicomotor 9 11.3%
TOTAL 80 100.0%

La informacién obtenida a través de los datos sociodemograficos indica que, en la
poblacion estudiada, el 50% de los nifios(as) tienen 2 afios y, el género que mas
predomina es el femenino (73,75%). Asi mismo, el 100% reciben intervencion
temprana, y en cuanto a la deficiencia se hall6 una mayor prevalencia del diagndstico

de sindrome de Down (36,3%), seguido por el trastorno de espectro autista (26,3%).
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Datos demograficos del familiar de los nifios en situacion de discapacidad

TABLA 2

DATOS DEMOGRAFICOS DEL FAMILIAR N %0
18-29 40 50.0%
30-39 26 32.5%
Bdad 40-49 12 | 150%
50-59 2 2.5%
Padre 21 26.3%
Relacién con la persona DID Madre 51 63.8%
Abuela 8 10.0%
Género Hombre 21 26.3%
Mujer 59 73.8%
Cercado de Lima 26 32.5%
La Victoria 23 28.8%
San Juan de Lurigancho 7 8.8%
Lugar de residencia Ate Vitarte 6 7.5%
Santa Anita 5 6.3%
El Agustino 5 6.3%
Otros 8 10.0%
TOTAL 80 100.0%

En relacion con los datos demograficos del familiar quien realiz6 el llenado de la escala

se hall6 que en el 50% de ellos las edades oscilaban entre 18 a 29 afios, 32,5%

corresponde al grupo de edad de 30 a 39 anos. En cuanto al familiar que llené la

encuesta, corresponde a la madre en un 63%, el padre en 26.3% y la abuela con el

10%. En cuanto al lugar de residencia, el distrito de Cercado de Lima es el que

albergaba mas poblacion, representada en el 32,5%.
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Grafico 1: Calidad de vida familiar de los nifios en situacion de discapacidad

CALIDAD DE VIDA FAMILIAR
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0.0% —
Alta Media Baja

En este grafico, se ha querido representar de forma global la calidad de vida familiar
de los menores del PRITE, teniendo un 96,3% de familias un nivel bajo y un 3,8% un

nivel alto, por ende, se determina que la calidad de vida familiar es baja.

Grafico 2: Nivel de calidad de vida familiar de los nifios en situacion de

discapacidad respecto al bienestar emocional.

BIENESTAR EMOCIONAL
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Alta Media Baja

En el grafico 2, se muestra que en relacion con la dimension bienestar emocional de
la calidad de vida familiar el 72,5% de las familias presenta niveles bajos, mientras
el 21,3% nivel medio y solo un 6,3% nivel alto. Lo que implica dificultades para
conservar un entorno armonioso y de colaboracién entre los miembros de dichas

familias.
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Grafico 3: Nivel de calidad de vida familiar de los nifios en situacion de
discapacidad respecto a la interaccion familiar.
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En el grafico 3, se muestra que, en relacion con la interaccion familiar de la calidad de
vida familiar, el 87,5% presenta niveles bajos, mientras el 7,5% nivel medio y solo un
5% nivel alto. Esto refiere que una gran mayoria posee muchos problemas para llegar

a consensos en la toma de decisiones y para mantener una comunicacion positiva.

Grafico 4: Nivel de calidad de vida familiar de los nifios en situacion de

discapacidad respecto a la salud.
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En el grafico 4, se muestra lo hallado en la dimensién salud de la calidad de vida
familiar, el 86,3% de las familias presenta niveles bajos. Esto significa que un alto
porcentaje tiene dificultad para acceder al sistema de salud para las familias de los

menores en situacion de discapacidad.
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Grafico 5: Nivel de calidad de vida familiar de los nifos en situacion de

discapacidad respecto al bienestar economico.
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En el gréfico 5, la dimension de bienestar econdmico de la calidad de vida familiar, el
92,5% de las familias presenta niveles bajos. Esto implica que las familias no tienen
un suficiente bienestar econdmico para solventar los gastos en el hogar en beneficio

del menor en situacion de discapacidad.

Grafico 6: Nivel de calidad de vida familiar de los nifios en situacion de

discapacidad respecto a la organizacion y habilidades parentales.

ORGANIZACION Y HABILIDADES PARENTALES
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En el grafico 6, la dimension organizacion y habilidades parentales de la calidad de
vida familiar, el 93,8% de las familias presenta niveles bajos. Esto significa, entre
otras cosas, que las familias no organizan actividades de recreacion donde la familia
pueda participar y unirse y se dificulta la distribucion del rol de cuidado del menor

en situacion de discapacidad.
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Grafico 7: Nivel de calidad de vida familiar de los nifios en situacion de

discapacidad respecto a la acomodacion de la familia.
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En el grifico 7, la dimensiéon de acomodacion de la familia de la calidad de vida

familiar, el 93,8% de las familias presenta niveles bajos, mientras el 2,5% nivel

medio y solo un 3,8% nivel alto. Esto refiere que las familias no se sienten

preparadas para poder asumir los nuevos roles que asumird cada miembro en la

familia respecto al menor en situacién de discapacidad.

Grafico 8: Nivel de calidad de vida familiar de los nifos en situacion de

discapacidad respecto a la inclusion y participacion.
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En el gréfico 8, la dimension de inclusion y participacion de la calidad de vida

familiar, el 87,5% de las familias presenta niveles bajos, mientras el 8,8% nivel

medio y solo un 3,8% nivel alto. Lo cual implica que las familias atin no aceptan la

discapacidad del menor y se les hace dificil realizar diversas actividades que

gestionen la participacidn de sus familias con el menor en situacién de discapacidad

en la comunidad.
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CAPITULO IV

DISCUSION
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En la presente investigaciéon se encuentra que la calidad de vida familiar de los
nifios(as) en situacién de discapacidad del PRITE “Maria Montessori” es de un nivel
bajo en un 96,3% del total; esto revela que la forma en que se desenvuelven las familias
que poseen un nifio(a) en situaciéon de discapacidad presentan diversas dificultades.
Guevara y Gonzilez en el 2012 refieren que el menor en situaciéon de discapacidad
lleva a las familias a poder plantearse un nuevo plan de vida; en muchas ocasiones
sorprende a los padres, ya que se da de manera imprevista. La confusién y dudas que

les genera es tal que muchas resultan indescriptibles?®.

En cuanto a los resultados de la dimension de bienestar emocional es de nivel bajo en
un 72,5% de las familias y puede deberse a que atin se encuentre procesandose la
aceptacion y adaptacion de tener como miembro en la familia a un nifio(a) en situaciéon
de discapacidad; esto difiere con los estudios efectuados por los investigadores Aya 'y
Cérdova (2013), quienes hallaron un nivel alto en el bienestar emocional de las

familias con hijos en situacién de discapacidad mayores de 18 afios!?.

En la dimension de interaccion familiar, la presente investigacion hall6 un nivel bajo
en el 87,5% de las familias, que se debe a dificultades en la distribucion de roles y
organizacion, ya que las familias estdn pasando por una fase de adaptacién y
aceptacion a las nuevas circunstancias de vida que les ha tocado vivir, estos resultados
coinciden con los hallados por el investigador Anderson S. (2016), que en su estudio
refiere que existe una sobrecarga de los padres en cuanto a la adaptacién y cohesion
familiar en un 83,3%; sin embargo, difieren de Aya L. y Cérdova L. (2013) y Chavez
y Moncada (2013), quienes hallaron un nivel alto en la calidad de vida de las familias

en las dimensiones de interaccién y apoyo familiar!®!214,

En la dimensién de salud, se hallé un nivel bajo en el 86,3% de las familias, que se
interpreta en la dificultad que tienen muchas familias para acceder al sistema de salud
y sobretodo al seguimiento del plan de intervencion y tratamiento con sus menores
hijos(as) ya que tienen que sacar citas y en muchas ocasiones existen dificultades para
poder obtenerlas; cabe resaltar que las familias también presentan inconvenientes en
sus necesidades bésicas, modificando las horas de suefio y alteraciones emocionales,

ya que la adaptacion requiere de un tiempo significativo; estos resultados difieren de
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Chévez y Moncada (2013), porque en su investigacién hallaron un nivel alto en la

dimension de bienestar fisico y salud de la calidad de vida familiar 4.

En cuanto a la dimensién de bienestar econémico, en la presente investigacion se hallo
un nivel bajo en el 92,5% de las familias, que se debe a que el equilibrio econémico
se ve afectado por los costos adicionales en seguros médicos, alimentacion balanceada
y las futuras adaptaciones en el hogar debido a que se tendrdn que eliminar barreras
arquitectonicas para el beneficio del menor en situacién de discapacidad, estos
resultados difieren de Chavez y Moncada (2013), quienes hallaron un nivel medio en
las dimensiones de recursos econdmicos y el bienestar material en la calidad de vida

de las familias'®.

Respecto a la dimension de inclusion y participacion, se hallé un nivel bajo en el 87,5%
de las familias, esto puede deberse a que existe poca concientizacion en la comunidad
y que, a las familias con un menor con discapacidad, se les hace dificil realizar
actividades de esparcimiento, este estudio difiere de Diaz C. y Rocha F. (2013), porque
en su estudio demostraron que las familias con estudiantes de discapacidad motora

estan satisfechas con el apoyo social que se les brinda!3.

En cuanto a la dimensién de acomodacién de la familia, se hallé un nivel bajo en un
93,8% de las familias y se debe a que las familias desconocen los derechos del menor
en situacion de discapacidad y los mecanismos de apoyos y oportunidades en inclusién
social, estos resultados son similares a los de Cérdova A. y cols. (2008) y de AyaL.y
Cérdova L. (2013), quienes hallaron que el factor apoyo a la persona en situacion de

discapacidad genera insatisfaccién®!2,

Las dimensiones en las que se obtuvo un nivel bajo en la calidad de vida familiar
fueron en la interaccidn familiar (87,5%), bienestar emocional (72,5), salud (86,3%),
inclusién y participacioén (87,5%) y bienestar econdmico (92,5%) de las familias, y
estos resultados influyen en la calidad de vida familiar de los nifios(as) en situacién de
discapacidad, ya que presentan dificultades en todas estas dimensiones que se deben
mejorar por el bien de las familias y los menores; estos resultados difieren de la
investigacion de Chavez y Moncada (2013) ya que la interaccion y apoyo familiar,

apoyo externo, bienestar fisico y servicios de salud, estuvieron satisfechas y en el
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bienestar econdmico se encuentran en un nivel medio en cuanto a satisfaccion de la

calidad de vida de las familias'®.

Por dltimo, en la presente investigacién, los nifos(as) con sindrome de Down
presentan un nivel bajo de calidad de vida familiar en las dimensiones de interaccién
familiar, acomodacion de la familia y organizacién y habilidades parentales, estos
resultados difieren del estudio de Diaz C. y Rocha F. (2013), porque los investigadores
hallaron que los padres con hijos(as) que presentan el mismo diagndstico presentan

una mayor autoeficacia parental'>.
Limitaciones de la investigacion

Una de las principales limitaciones fue la escasa investigacion respecto a la calidad de
vida familiar en menores con discapacidad en el campo de la terapia ocupacional, es
por ello laimportancia de esta investigacion, ya que se tendrd un panorama mas amplio
respecto a la importancia de la calidad de vida de las familias y sobre la influencia en

su intervencion.

La presente investigacion al ser de tipo descriptiva, se limitd a determinar la calidad
de vida familiar de los nifios en situacion de discapacidad del PRITE ‘“Maria

Montessori”, por ende, los resultados solo aplican para esta poblacién de estudio.
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CAPITULO V

CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES
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5.1 Conclusiones

e En la investigacion realizada, la calidad de vida familiar de los
nifios(as) en situacion de discapacidad del Programa de
Intervencion Temprana “Maria Montessori” — UGEL 03 — Cercado
de Lima 2019 evaluada de forma global es baja en un 96,3%; es
decir, que en sus siete dimensiones evaluadas en la Escala de
Calidad de Vida Familiar: bienestar emocional, interaccion familiar,
salud, bienestar econdmico, organizacion y habilidades parentales,
acomodacion de familia e inclusidn y participacion; no cumplen con

una buena calidad de vida familiar.

e En la investigacion realizada, los padres de familia de nifios(as) en
situaciéon de discapacidad del PRITE Maria Montessori en su
calidad de vida familiar en relacion con el bienestar emocional,
denotamos que en un 72,5% se presenta nivel bajo. Lo que implica
dificultades para conservar un entorno armonioso y de colaboracién

entre los miembros de dichas familias.

e En la investigacion realizada, los padres de familia de nifios(as) en
situacion de discapacidad del PRITE Maria Montessori en su
calidad de vida familiar en relacion con la interaccion familiar,
observamos que es bajo en un 87,5%, que significa que una gran
mayoria posee muchos problemas para llegar a consensos en la toma

de decisiones y para mantener una comunicacion positiva.

e En la evaluacion correspondiente a la calidad de vida familiar en
relacion con la salud, observamos que es baja en un 86,3%, que
significa que un alto porcentaje tiene dificultad para acceder al
sistema de salud para las familias de los menores en situacion de
discapacidad.

e En la evaluacion correspondiente con relacion al bienestar

econdmico, observamos que es bajo en un 92,5%, que significa que
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las familias no tienen un suficiente bienestar econdémico para
solventar los gastos en el hogar en beneficio del menor en situacién
de discapacidad, asi como las ayudas técnicas o adecuaciones en su

entorno, etc.

En la evaluacién correspondiente con relacién a organizacién y
habilidades parentales, observamos que es baja en un 93.8%, lo cual
significa que las familias no organizan actividades de recreacién
donde la familia pueda participar y unirse y se dificulta la
distribucién del rol de cuidado del menor en situacion de

discapacidad.

En la investigacion, la calidad de vida familiar de los nifios(as) en
situacion de discapacidad del PRITE “Maria Montessori” con
relacién a la acomodacion de la familia, observamos que es baja en
un 93.8%, que significa que las familias no se sienten preparadas
para poder asumir los nuevos roles que tendra cada miembro en la

familia respecto al menor en situacién de discapacidad.

En la investigacion, la calidad de vida familiar de los nifios(as) en
situacion de discapacidad del PRITE “Maria Montessori” con
relacion a la inclusion y participacidn, observamos que es bajo en
un 87.5%, significa que las familias atin no aceptan la discapacidad
del menor y aiin no se sienten preparados para realizar actividades
de participacién familiar con el menor en situacion de discapacidad

en la comunidad.

Con respecto a la calidad de vida familiar y a las deficiencias
asociadas, se observa que los nifios(as) que presentan Sindrome de
Down y Trastorno espectro autista son los que presentan una calidad

de vida familiar més baja en un 37,7% y 27,3% respectivamente.

Respecto a la edad del cuidador y el bienestar emocional, se

evidencia que los familiares cuyas edades oscilan entre 18 y 29 afios
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presentan un bienestar emocional alto en un 6.25% y un bienestar

emocional bajo en un 46,6% de toda la poblacién.

5.2 Recomendaciones

e Es importante considerar la posibilidad que la Institucién pueda
brindar talleres de soporte emocional a los familiares de los nifios(as)
que asisten; de tal manera que puedan expresar su sentir y
reconectarlos con las expectativas que tienen a futuro como familia y

poder superar las dificultades emocionales que pueden presentar.

e Al conocer la baja interaccién y acomodacion familiar, se recomienda
que las familias reciban de manera integral asesoramiento psicolégico

respeto a la comunicacion y/o participacion integral de las familias.

e Al identificar la baja calidad de vida familiar respecto a la salud, es
necesario brindar més informacion a los padres sobre los diagndsticos
de sus nifios(as); para esto, seria pertinente brindar charlas con
diversos profesionales de la salud en la institucién para que las
familias tomen conocimientos de la importancia de la rehabilitacion,
los hébitos alimenticios, las variadas adaptaciones de juegos, etc. y de

esta manera las familias mejoren su calidad de vida en esta dimension.

e Al conocer el bajo bienestar econémico de las familias, se recomienda
fomentar en la institucion los Programas de Intervencion temprana,
las Oficinas Municipales de Atencién a la persona con discapacidad
(OMAPED) y los Centro de apoyos sociales, ya que son gratuitos y

brindan beneficios a los menores en situacion de discapacidad.

e Alidentificar la falta de informacién de las familias sobre las personas
en situacion de discapacidad se recomienda brindar material
informativo de forma constante y concientizar respecto a la

importancia de poseer el Carné del Consejo Nacional para la
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Integracion de la Persona con Discapacidad (CONADIS), ya que de

esta manera podria tener mayores conocimientos sobre sus derechos.

Con respecto a la baja organizacién y habilidades parentales y a la
baja inclusién y participacién social; se propone implementar
programas y talleres que ayuden a las familias a desarrollar en sus
hogares, también establecer actividades en espacios recreacionales
que fortalezcan la unificaciéon familiar y generar participacion social
de las personas, esto también ayudard a generar organizacion y

fomentar participacion social de las familias.

A través de la terapia ocupacional es posible facilitar la organizacion
de rutinas y hébitos en lo que respecta a las actividades a realizar con
el nifio(a) en situacién de discapacidad y también sobre los quehaceres

propios de la vida cotidiana de los padres.

Como factor fundamental y con una mirada integral de la intervencion
el terapeuta ocupacional puede ayudar a las familias para establecer
lineas de comunicacién interdisciplinaria y brindar un servicio
personalizado y adaptado a cada necesidad de la familia, de la misma
manera, se puede establecer junto a los familiares del menor con
discapacidad roles especificos para cada miembro de la familia y asi

poder mejorar la calidad de vida familiar.

Finalmente, el terapeuta ocupacional puede proporcionar
orientaciones sobre la promocién de la salud en el hogar y sobre
actividades de ocio para la participacién y comunicacién activa de

toda la familia incluyendo al menor con discapacidad.
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ANEXO N° 1: INSTRUMENTO

ESCALA CALIDAD DE VIDA FAMILIAR PARA FAMILIAS CON
HIJOS(AS) CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL O DEL
DESARROLLO DE 0 A 18 ANOS (CDVF 0 - 18)

La escala fue elaborada en el marco del proyecto “Elaboracion de una escala para
medir la calidad de vida de las familias con hijos(as) con discapacidad intelectual”,
financiado por el Ministerio de Educaciéon y Ciencia, Plan Nacional de

Investigacion, Desarrollo e Innovacion (2004-2007).

Participaron en el proyecto la Universidad Autonoma de Madrid; Universidad de
Las Palmas de Gran Canaria; Universidad del Pais Vasco; Universidad de Sevilla

y Universitat Ramon Llull, coordinadora del proyecto.

CdVF -E

ESCALA DE CALIDAD DE VIDA FAMILIAR

De 0 a 18 anos
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DATOS DEMOGRAFICOS DE LA FAMILIA

Con la finalidad de poder implementar la informacién de la Escala, a continuacién encontrard
algunas preguntas que estin relacionadas a:

Informacién sobre el familiar que contesta la escala.
Informacién sobre el familiar con Discapacidad Intelectual o del Desarrollo (DID).

Indique con una cruz larespuesta que mas defina su situacién actual. En caso de que su situaciénno

seajuste ala respuesta, por favor, especifique larespuestaenel apartado “otros”.

Fecha:

Informacién sobre la persona que contesta la Escala:

1.

Relacion con la persona con Discapacidad Intelectual o Del Desarrollo (DID) (por favor,
marque tan s6lo una casilla)

U Padre
[J Madre
[J Hermano/a
U Otro miembro de la familia (por favor, especifique):
Edad: Fecha de nacimiento:
Género:
[0 Masculino
O Femenino
(Es usted el cuidador principal?
U Si
[J No

Su lugar de residencia:

Informacién sobre el familiar con discapacidad intelectual o del desarrollo:

6.
7.

8.

Edad: Fecha de nacimiento:
Género:

[0 Masculino
[0 Femenino

(Cudl es el nivel de discapacidad segin el Carné o Certificado de Discapacidad?

(1 Leve
00 Moderada
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] Severa
O En tramite
[ No solicitado

9. Servicios que recibe actualmente la persona con DID:

U Intervencién/Atencidn temprana

U Escuela

U Formacién ocupacional (trabajo con apoyo; centro especial de empleo; centro ocupacional, etc.)
U Empleo

[l Centro de dia

O Ocio

O Residencia

[J Servicio de vivienda

U Otros:

10. Deficiencias asociadas:

U Trastorno del Espectro Autista (TEA)

[1 Discapacidad auditiva

I Trastorno del lenguaje

[J Trastorno por Déficit de Atenciéon (TDAH)
[J Salud (especifique):

0 Trastornos de conducta

U Discapacidad visual
U Discapacidad fisica
U Trastorno mental

U Otros (especifique):
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CdVF-E. ESCALA DE CALIDAD DE VIDA FAMILIAR (menores de 18 afios)’

La presente escala tiene por objetivo conocer la opinién de las familias de personas con

discapacidad intelectual o del desarrollo (DID) con respecto a su calidad de vida familiar, con

el fin de contribuir al conocimiento de estas para la mejora familiar.

De acuerdo con diversos autores que han trabajado en la definicién de familia, se entiende por

familia “a las personas que piensan en si mismas como parte de la familia, ya estén relacionadas

por sangre o matrimonio o no, y que se apoyan entre si”’ (Poston et al., 2003).

La escala debe ser respondida por los/las familiares de las personas con DID (padres, madres,

hermanos/as u otros familiares cercanos). En cualquier caso siempre debe reflejar la opinién

familiar. Es importante responder a todas las preguntas; no obstante, si alguna pregunta no se

ajusta a su situacion marque la casilla correspondiente a “no es mi caso”.

La informacién que nos proporcione sera confidencial?.

Para responder correctamente la escala, debe:

1) Leer cada afirmacién
2) Marcar en la primera columna la frecuencia en que se da la situacion descrita en cada
frase.

Si marca el 1, significa que la situacion descrita en la frase nunca se da.

Si marca el 2, significa que la situacion descrita en la frase raramente se da.
Si marca el 3, significa que la situacion descrita en la frase se da a veces.
Si marca el 4, significa que la situacion descrita en la frase se da a menudo.

Si marca el 5, significa que la situacion descrita en la frase se da siempre.

3) Marcar en la segunda columna no es mi caso cuando la afirmacién no se ajuste a su

realidad y no pueda responder a frecuencia.

A continuacién, se muestra un ejemplo de como puede responder la escala.

Muchas gracias por su colaboracién

"Escala elaborada en el marco del proyecto “Elaboracion de una Escala para Medir la Calidad de Vida de las Familias con Hijos(as) con

Discapacidad Intelectual” financiado por el Ministerio de Ciencia e Innovacién (Plan Nacional I+D+1 de 2006). > De acuerdo con la Ley
Orgédnica de Proteccién de Datos de Cardcter Personal 16/99 del 13 de diciembre
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2. En general, todos los miembros
4
de mi familia gozan de buena 11213 C 5 Mo
estabilidad emocional
3. Todos los hermanos del
atencion que precisan

Ejemplo 1. (El familiar con DID tiene unos hébitos alimenticios saludables)
- Siconsidera que su familiar con DID tiene unos hébitos alimenticios saludables a veces, deberd

seleccionar el n° 3.

Ejemplo 2. (En general, todos los miembros de mi familia gozan de buena estabilidad emocional)

Siconsideraquetodos los miembros de sufamiliagozan debuenaestabilidad emocionala menudo,

debera seleccionar el n° 4.

Ejemplo 3. (Todos los hermanos del familiar con DID reciben la atencién que precisan)

- Si la persona con DID no tiene hermanos debera seleccionar el n° 0 (no es mi caso) y dejar
la columna de frecuencia sin contestar, tal y como se reflejaen el ejemplo.

- Silapersonacon DID tiene hermanos, pero nunca han recibido la atencion necesaria, debera

E familiar con DID reciben la 112131415
| seleccionar el n° 1.



Nunca = 1; Raramente = 2; A veces = 3; A menudo = 2; Siempre = 1; No es mi caso

=0

Frecuencia

Premisas

Nunca

Raramente

A veces

A menudo

Siempre

INo es mi
caso

1. Disponemos de tiempo para la vida en pareja.

2. Todos los miembros de mi familia disfrutamos
de buena salud fisica.

3. Mi familia puede hacer frente econdmicamente a
las necesidades de todos sus miembros.

4. El familiar con DID puede quedarse solo en casa.

5. Mi familia sale con el familiar con DID (a dar
una vuelta, a tomar algo, de excursion, etc.).

6. Mi familia tiene ilusién y proyectos a futuro.

7. En general, todos los miembros de mi familia
gozan de buena estabilidad emocional.

8. Mi familia puede gastar un monto adicional que
supone adaptar en la vivienda (bafio, silla adaptada,
rampas, protecciones, etc.) y/o coche para cubrir las
necesidades del familiar con DID.

9. Mi familia respeta las pequefas decisiones que
toma el familiar con DID (escoger la ropa,
organizar su espacio y tiempo, etc.).

10. El familiar con DID respeta a los demds cuando
va por la calle.

11. Mi familia goza de un ambiente de paz y
tranquilidad en casa.

12. Como pareja estamos de acuerdo con relacién
al cuidado y educacion del familiar con DID.

13. El familiar con DID se maneja fisicamente de
forma auténoma.

14. Mi familia se siente bien al ver al familiar con
DID contento.

15. Todos los miembros de mi familia consiguen
mantener la calma y tratarse con respeto incluso en
los momentos tensos.

16. Mi familia dispone de seguros que cubren
gastos médicos no contemplados en el sistema
actual de salud que pertenezco.

17. Mi familia consigue comprender la
discapacidad del familiar.

18. Mi familia tiene recursos suficientes para
superar los momentos criticos y dificiles.

19. Todos los miembros de mi familia, incluidos
los hermanos y familiares préximos, intentan crear
un entorno familiar agradable.

20. Mi familia puede costear los gastos que supone
la atencion psicoldgica y/o psiquidtrica de todos sus
miembros.
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21. Mi familia organiza actividades para que todos
sus miembros disfrutemos juntos (celebraciones,
juegos de mesa, excursiones, dias de playa, etc.).

22. Mi familia se adapta a las necesidades del
familiar con DID.

23. Todos los miembros de mi familia tienen la
confianza suficiente para pedirse ayuda cuando la
necesitan.

24. El familiar con DID tiene unos habitos
alimenticios saludables.

25. Mi familia puede costear los inconvenientes
para el familiar con DID que cubra los dafios que
pueda ocasionar a materiales u otras personas si
fuese agresivo.

26. En mi familia se comparten las tareas del hogar.

27. Nuestros familiares y amigos aceptan que el
familiar con DID pueda tener un comportamiento
distinto.

28. Las dificultades con las que nos hemos
encontrado nos han unido como familia.

29. En mi familia los hermanos mantienen una
buena relacion (jugar, realizar actividades y salidas
conjuntas, conversar, ayudarse, etc.).

30. El familiar con DID origina gastos
extraordinarios que podemos costear.

31. Mi familia se siente preparada para ofrecer al
familiar con DID la atencién que merece.

32. Todos los hermanos del familiar con DID
reciben la atencién que necesitan.

33. El familiar con DID practica de manera regular
actividades fisicas y/o deportivas.

34. Mi familia puede permitirse algunos caprichos.

35. Mi familia se organiza teniendo en cuenta las
necesidades del familiar con DID.

36. Mi familia puede hacer lo que hacen el resto de
las familias.

37. Todos los miembros de mi familia participan en
las decisiones sobre el familiar con DID.

38. Mi familia puede afrontar los gastos derivados
de la participacion del familiar con DID en
actividades sociales de ocio y tiempo libre
(campamentos, excursiones, etc.).

39. Todos los miembros de nuestra familia
llevamos a cabo nuestros proyectos de vida
(personales y profesionales).

40. Mi familia tiene en cuenta la opinién o las
preferencias del familiar con DID en la toma de
decisiones.

41. Mi familia puede pagar los gastos derivados de
las necesidades basicas (alimentacién, ropa, etc.).
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42. Mi familia siente que va superando los temores
iniciales relacionados con el familiar con DID.

43. Mi familia cuenta con el apoyo de los vecinos.

44. Todos los miembros de mi familia se muestran
afecto y carifio.

45. Mi familia se siente bien tratada por los
profesionales de la salud.

46. Mi familia tiene un buen sustento econémico
para afrontar el futuro con tranquilidad.

47. Mi familia ha conseguido distribuir las
obligaciones laborales con la atencién al familiar
con DID (horarios colegio, periodos de
enfermedad, etc.).

48. Mi familia se siente cémoda entre la gente
cuando sale con el familiar con DID

49. Mi familia estd tranquila porque observa que el
familiar con DID va progresando

50. Mi familia resuelve de manera adecuada los
conflictos que puedan ocasionarse entre nosotros

51. Mi familia recibe la atencién médica que
requiere.

52. El familiar con DID dispone de los bienes
materiales adecuados a su edad (juegos, material de
uso diario, etc.).

53. Mi familia participa activamente, con el
familiar con DID, en la planificacién de su futuro.

54. Mi familia sobrelleva bien los cambios que
realiza para responder a las necesidades que va
presentando el familiar con DID a medida que pasa
el tiempo.

55. Todos los miembros de mi familia pueden
desahogarse cuando lo necesitan.

56. Todos los miembros de mi familia hablamos
abiertamente sobre los temas que nos preocupan.

57. Mi familia recibe la atencidn psiquidtrica y/o
psicoldgica que necesita.

58. El familiar con DID tiene una buena relacion
con sus compaiieros del colegio.

59. Mi familia tiene una buena comunicacion con el
familiar con DID.

60. Mi familia sabe afrontar los problemas de
conducta del familiar con DID.

61. Mi familia procura formarse en temas
relacionados con la discapacidad.
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ANEXO N° 3: APROBACION DE LA EJECUCION EN EL
PROGRAMA DE INTERVENCION TEMPRANA “MARIiA
MONTESSORI”
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ANEXO N° 4: CONSENTIMIENTO INFORMADO

CALIDAD DE VIDA FAMILIAR DE LOS NINOS EN SITUACION DE
DISCAPACIDAD DEL PROGRAMA DE INTERVENCION TEMPRANA
“MARIA MONTESSORI” — UGEL 03 — CERCADO DE LIMA 2019.

Investigadora: Bach. Karla Xuxa Mondragén Chavarria.
Propésito

Lo invitamos a participar en este estudio con la finalidad de determinar la Calidad de
Vida Familiar de los niflos(as) en situacién de discapacidad del Programa de

Intervencion Temprana “Maria Montessori” — UGEL 03 — Cercado de Lima 2019.

La Calidad de Vida Familiar de los nifios(as) en situacion de discapacidad del PRITE
“Maria Montessori” nos va a brindar conocer la situaciéon familiar basada en las
dimensiones de: bienestar emocional, interaccion familiar, salud, bienestar econdémico,
organizacion - habilidades parentales, acomodaciéon de la familia, inclusién y
participacion social; ya que identificaremos en cada dimension que déficit presenta y
asi poder aminorarlas y superarlas, también ayuda a la institucion para poder brindarles
el fortalecimiento de los derechos de la familia y del nifio(a) en situaciéon de
discapacidad y apoyarlas en: circunstancias emocionales, seguro de salud, carné de
CONADIS, a través de organizaciones y de charlas de empoderamiento familiar para

fortalecer el vinculo de la familia.

Conocer la Calidad de Vida Familiar en los nifios(as) del PRITE “Maria Montessori”
representa una oportunidad para mejorar los déficits que las familias de los menores
presentan y asi los familiares mejoren como familia, el PRITE “Maria Montessori”
mejore como institucion y a la vez estas familias mejoren en comunidad. Es por ello

que, con fines netamente académicos, se lleva a cabo esta investigacion.

67



Participacion

Se realizard el llenado de la encuesta que engloban la calidad de vida familiar
basdndose en las dimensiones correspondientes al bienestar emocional, interacciéon
familiar, salud, bienestar econdmico, organizacién y habilidades parentales,

acomodacion de la familia inclusion y participacion social.

El llenado de la encuesta toma un tiempo aproximado de 20 — 30 minutos, solo una

vez.
Riesgos del Estudio

Este estudio no representa ningin riesgo para usted. No se esperan riesgos para su
salud, ya que el recojo de la informacion se realizard mediante una encuesta, tampoco

se realizaran procedimientos invasivos que afecten su integridad fisica.
Beneficios del Estudio

Es importante sefalar que, con su participacion, usted contribuye a poner en
conocimiento sobre la calidad de vida familiar de los nifos(as) en situacion de
discapacidad en el Programa de Intervencion Temprana, para asi poder mejorar la
situaciéon familiar y fortalecer los derechos de la familia y del nifio(a) con

discapacidad.

Al concluir el estudio, se expondran los resultados a los padres de familia que formaron
parte del estudio y principales autoridades de la institucion para plantear y realizar un

seguimiento y un adecuado abordaje si existiese alguna problematica.
Costo de la Participacion

La participacion en el estudio no tiene ninglin costo para usted. La entrega del
cuestionario se realizard con la autorizacion de la institucion y sin interrupcién de las

sesiones de su menor hijo o hija.

Confidencialidad
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Toda la informacién obtenida en el estudio es completamente confidencial, solamente
la persona encargada del estudio y quien realice las evaluaciones conocerdn los
resultados y la informacién. Se le asignard un nimero (c6digo) a cada uno de los
participantes, y este nimero se usard para el andlisis, presentacion de resultados,
publicaciones etc.; de manera que su nombre permanecerd en total confidencialidad.
Con esto ninguna persona ajena a la investigacion podra conocer los nombres de los

participantes.
Requisitos de Participacion

Los posibles candidatos/candidatas deberdn ser padres de nifios(as) que pertenezcan al
Programa de Intervencion Temprana ‘“Maria Montessori”, mayores de 18 afios y

menores de 70 afios que vivan con el nifio(a) més de 6 meses.

Al aceptar su participacion deberd firmar este documento 1llamado consentimiento

informado, con lo cual autoriza y acepta la participacion en el estudio voluntariamente.

Sin embargo, si usted no desea participar el estudio por cualquier razén, puede retirarse
con toda libertad sin que esto represente algiin gasto, pago o consecuencia negativa

por hacerlo.
Donde conseguir informacion
Para cualquier consulta, queja o comentario favor comunicarse con:

Karla Xuxa Mondragéon Chavarria, investigador principal del estudio, al teléfono
991773085.

Comunicarse en horario de oficina, que con mucho gusto serd atendido.
Declaracion Voluntaria

Yo he sido informado(a) del objetivo del estudio, he conocido los riesgos, beneficios
y la confidencialidad de la informacién obtenida. Entiendo que la participacién en el
estudio es gratuita. He sido informado(a) de la forma de como se realizard el estudio
y de como se tomardn las mediciones. Estoy enterado(a) también que puede de

participar o no continuar en el estudio en el momento en el que lo considere necesario,
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o por alguna razén especifica, sin que esto represente que tenga que pagar, o recibir
alguna represalia de parte del Programa de Intervencién Temprana o de la Universidad

Nacional Mayor de San Marcos.

Por lo anterior acepto voluntariamente participar en la investigaciéon: CALIDAD DE
VIDA FAMILIAR DE LOS NINOS EN SITUACION DE DISCAPACIDAD DEL
PROGRAMA DE INTERVENCION TEMPRANA “MARIA MONTESSORI” —
UGEL 03 — CERCADO DE LIMA 2019.

Nombres y Apellidos del participante:

Firma Fecha: / /2019

Direccion

Fecha de Nacimiento / /
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ANEXO N° 5: TABLA DE RESULTADOS ESPECIFICOS

Respuestas de los items sobre calidad de vida familiar de los nifios en situacion de discapacidad del Programa de Intervencion
Temprana “Maria Montessori” — UGEL 03

) Siempre A menudo A veces Raramente Nunca No es mi
Items Sobre Calidad De Vida Familiar caso
N % N % N % N % N % N %
Bienestar 1. Disponemos de tiempo para la vida en pareja. 9 11,3% | 12 | 15,0% | 23 | 28,8% | 36 | 45,0% 0 0,0% 0 0,0%
emocional 73 Todos Tos miembros de mi familia disfratamos de buena 5 1 63% | 19 [238% | 22 [275% | 22 [275% | 0 | 00% | 12 | 15.0%
salud fisica.
3. Mi familia puede hacer frente econdmicamente a las 3 3,8% 19 23,8% 28 35,0% 30 37,5% 0 0,0% 0 0,0%
necesidades de todos sus miembros.
4. El familiar con DID puede quedarse solo en casa. 14 17,5% 28 35,0% 36 | 45,0% 1 1,3% 1 1,3% 0 0,0%
5. Mi familia sale con el familiar con DID (a dar una vuelta, a 3 3,8% 31 38,8% 18 22.5% 28 35,0% 0 0,0% 0 0,0%
tomar algo, de excursion, etc.).
6. Mi familia tiene ilusién y proyectos a futuro. 14 | 17,5% 9 113% | 20 | 25,0% | 37 | 46,3% 0 0,0% 0 0,0%
7. En general, todos los miembros de mi familia gozan de 2 2,5% 25 | 31,3% | 47 | 58,8% 6 7,5% 0 0,0% 0 0,0%
buena estabilidad emocional.
8. Mi familia puede gastar un monto adicional que supone 3 3,8% 7 8,8% 50 | 62,5% 20 | 25,0% 0 0,0% 0 0,0%
adaptar en la vivienda (bafio, silla adaptada, rampas,
protecciones, etc.) y/o coche para cubrir las necesidades del
familiar con DID.
Interaccion 9. Mi familia respeta las pequefias decisiones que toma el 9 11,3% 3 3.8% 32 | 40,0% | 10 | 125% | 25 | 31.3% 1 1,3%
familiar familiar con DID (escoger la ropa, organizar su espacio y
tiempo, etc.).
10. El familiar con DID respeta a los demds cuando va por la 12 15,0% 12 15,0% 51 63,8% 4 5,0% 0 0,0% 1 1,3%
calle.
11. Mi familia goza de un ambiente de paz y tranquilidad en 8 10,0% 21 26,3% 22 | 27,5% 29 36,3% 0 0,0% 0 0,0%
casa.
12. Como pareja estamos de acuerdo con relacién al cuidado y 3 3,8% 21 26,3% | 53 | 66,3% 3 3,8% 0 0,0% 0 0,0%
educacion del familiar con DID.
13. El familiar con DID se maneja fisicamente de forma 5 6,3% 19 23,8% 21 26,3% 35 43,8% 0 0,0% 0 0,0%
auténoma.
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14. Mi familia se siente bien al ver al familiar con DID 5 6,3% 13 16,3% 19 23,8% 36 45,0% 1 1,3% 6 7,5%
contento.
15. Todos los miembros de mi familia consiguen mantener la 1 1,3% 4 5,0% 31 38,8% 31 38,8% 0 0,0% 13 16,3%
calma y tratarse con respeto incluso en los momentos tensos.
16. Mi familia dispone de seguros que cubren gastos médicos 5 6,3% 7 8,8% 36 | 45,0% | 30 | 37,5% 0 0,0% 2 2,5%
no contemplados en el sistema actual de salud que pertenezco.
17. Mi familia consigue comprender la discapacidad del 4 5,0% 23 28.,8% 24 30,0% 29 36,3% 0 0,0% 0 0,0%
familiar.
18. Mi familia tiene recursos suficientes para superar los 7 8,8% 7 8,8% 61 76,3% 3 3,8% 2 2,5% 0 0,0%
momentos criticos y dificiles.
19. Todos los miembros de mi familia, incluidos los hermanos 3 3,8% 7 8,8% 27 | 33,8% | 43 | 53,8% 0 0,0% 0 0,0%
y familiares préximos, intentan crear un entorno familiar
agradable.
20. Mi familia puede costear los gastos que supone la atencién 3 3,8% 18 | 22,5% | 21 | 263% | 34 | 42,5% 4 5,0% 0 0,0%
psicoldgica y/o psiquidtrica de todos sus miembros.
21. Mi familia organiza actividades para que todos sus 9 11,3% 14 17,5% 23 28.,8% 34 42,5% 0 0,0% 0 0,0%
miembros disfrutemos juntos (celebraciones, juegos de mesa,
excursiones, dias de playa, etc.).
Salud 22. Mi familia se adapta a las necesidades del familiar con 18 | 22,5% | 38 | 47,5% | 20 | 25,0% 2 2,5% 0 0,0% 2 2,5%

DID.
23. Todos los miembros de mi familia tienen la confianza 9 11,3% 13 16,3% 18 22,5% 13 16,3% 24 30,0% 3 3,8%
suficiente para pedirse ayuda cuando la necesitan.
24. El familiar con DID tiene unos habitos alimenticios 3 3,8% 14 17,5% 26 | 32,5% 37 | 46,3% 0 0,0% 0 0,0%
saludables.
25. Mi familia puede costear los inconvenientes para el 3 3,8% 12 15,0% 27 33,8% 38 47,5% 0 0,0% 0 0,0%
familiar con DID que cubra los dafios que pueda ocasionar a
materiales u otras personas si fuese agresivo.
26. En mi familia se comparten las tareas del hogar. 10 | 12,5% | 35 | 438% | 28 | 35,0% 3 3,8% 1 1,3% 3 3,8%
27. Nuestros familiares y amigos aceptan que el familiar con 0 0,0% 12 | 150% | 52 | 65,0% | 13 16,3% 0 0,0% 3 3,8%
DID pueda tener un comportamiento distinto.
28. Las dificultades con las que nos hemos encontrado nos han 0 0,0% 6 7,5% 30 | 37,5% 12 15,0% 27 33,8% 5 6,3%
unido como familia.

Bienestar 29. En mi familia los hermanos mantienen una buena relacién 3 3,8% 16 | 20,0% | 50 | 62,5% | 11 13,8% 0 0,0% 0 0,0%

econémico (jugar, realizar actividades y salidas conjuntas, conversar,

ayudarse, etc.).
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30. El familiar con DID origina gastos extraordinarios que 0,0% 2 2,5% 45 | 56,3% 18 | 22,5% 6,3% 10 | 12,5%
podemos costear.
31. Mi familia se siente preparada para ofrecer al familiar con 8,8% 16 20,0% | 42 | 52,5% 15 18,8% 0,0% 0 0,0%
DID la atencién que merece.
32. Todos los hermanos del familiar con DID reciben la 3,8% 13 16,3% 21 26,3% | 43 53,8% 0,0% 0 0,0%
atencion que necesitan.
33. El familiar con DID practica de manera regular actividades 3,8% 4 5,0% 28 35,0% | 42 52,5% 0,0% 3 3,8%
fisicas y/o deportivas.
34. Mi familia puede permitirse algunos caprichos. 10,0% 14 17,5% 21 26,3% 34 | 42,5% 0,0% 3 3,8%
35. Mi familia se organiza teniendo en cuenta las necesidades 3,8% 15 18,8% 23 28.,8% 37 | 46,3% 2,5% 0 0,0%
del familiar con DID.
36. Mi familia puede hacer lo que hacen el resto de las 3,8% 14 | 175% | 22 | 27.5% | 41 | 51,3% 0,0% 0 0,0%
familias.
37. Todos los miembros de mi familia participan en las 3,8% 31 38,8% 32 | 40,0% 14 17,5% 0,0% 0 0,0%
decisiones sobre el familiar con DID.
38. Mi familia puede afrontar los gastos derivados de la 3,8% 3 3,8% 31 | 388% | 43 | 53,8% 0,0% 0 0,0%
participacién del familiar con DID en actividades sociales de
ocio y tiempo libre (campamentos, excursiones, etc.).
39. Todos los miembros de nuestra familia llevamos a cabo 3,8% 13 16,3% 62 | 77,5% 2 2,5% 0,0% 0 0,0%
nuestros proyectos de vida (personales y profesionales).

Organizaci()n 40. Mi familia tiene en cuenta la opinién o las preferencias del 0,0% 13 16,3% | 18 | 22,5% | 41 51,3% 0,0% 8 10,0%

y habilidades familiar con DID en la toma de decisiones.
41. Mi familia puede pagar los gastos derivados de las 3,8% 15 18,8% 53 66,3% 9 11,3% 0,0% 0 0,0%

parentales . e . °

necesidades bdsicas (alimentacién, ropa, etc.).
42. Mi familia siente que va superando los temores iniciales 6,3% 11 13,8% | 47 58,8% 12 15,0% 6,3% 0 0,0%
relacionados con el familiar con DID.
43. Mi familia cuenta con el apoyo de los vecinos. 10,0% 11 13,8% 60 75,0% 1 1,3% 0,0% 0 0,0%
44. Todos los miembros de mi familia se muestran afecto y 8,8% 11 13,8% 20 | 25,0% | 42 52,5% 0,0% 0 0,0%
carifo.
45. Mi familia se siente bien tratada por los profesionales de la 3,8% 9 11,3% 17 21,3% | 46 57,5% 6,3% 0 0,0%
salud.
46. Mi familia tiene un buen sustento econémico para afrontar 7,5% 6 7,5% 23 | 28,8% 37 | 46,3% 6,3% 3 3,8%

el futuro con tranquilidad.
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47. Mi familia ha conseguido distribuir las obligaciones 3 3,8% 4 5,0% 41 | 51,3% | 32 | 40,0% 0 0,0% 0 0,0%
laborales con la atencién al familiar con DID (horarios
colegio, periodos de enfermedad, etc.).

Acomodacion | 48.- Mi familia se siente comoda entre la gente cuando sale con 2 2,5% 2 2,5% 12 | 15,0% 3 3,8% 39 | 488% | 22 | 27,5%

de la familia el familiar con DID
49. Mi familia esta tranquila porque observa que el familiar 3 3,8% 12 15,0% 23 28.,8% 40 50,0% 2 2,5% 0 0,0%
con DID va progresando
50. Mi familia resuelve de manera adecuada los conflictos que 1 1,3% 13 16,3% 27 33,8% 39 | 48,8% 0 0,0% 0 0,0%
puedan ocasionarse entre nosotros
51. Mi familia recibe la atencién médica que requiere. 3 3,8% 12 | 150% | 58 | 72,5% 4 5,0% 2 2,5% 1 1,3%
52. El familiar con DID dispone de los bienes materiales 3 3,8% 13 | 163% | 26 | 32,5% | 38 | 47,5% 0 0,0% 0 0,0%
adecuados a su edad (juegos, material de uso diario, etc.).
53. Mi familia participa activamente, con el familiar con DID, 2 2,5% 18 22.5% 23 28.,8% 37 | 46,3% 0 0,0% 0 0,0%
en la planificacién de su futuro.
54. Mi familia sobrelleva bien los cambios que realiza para 0 0,0% 7 8,8% 25 | 31,3% | 48 | 60,0% 0 0,0% 0 0,0%
responder a las necesidades que va presentando el familiar con
DID a medida que pasa el tiempo.
Inclusion y 55. Todos los miembros de mi familia pueden desahogarse 12 | 15,0% | 19 | 23.8% | 46 | 57,5% 2 2,5% 1 1,3% 0 0,0%

participaci()n cuando lo necesitan.
56. Todos los miembros de mi familia hablamos abiertamente 6 7,5% 5 6,3% 45 | 56,3% | 24 | 30,0% 0 0,0% 0 0,0%
sobre los temas que nos preocupan.
57. Mi familia recibe la atencidn psiquidtrica y/o psicoldgica 2 2,5% 28 35,0% 20 | 25,0% 19 23,8% 0 0,0% 11 13,8%
que necesita.
58. El familiar con DID tiene una buena relacién con sus 3 3,8% 12 150% | 25 | 31,3% | 40 | 50,0% 0 0,0% 0 0,0%
compaifieros del colegio.
59. Mi familia tiene una buena comunicacién con el familiar 3 3,8% 11 13,8% 15 18,8% | 44 | 55,0% 7 8,8% 0 0,0%
con DID.
60. Mi familia sabe afrontar los problemas de conducta del 2 2,5% 25 31,3% | 47 58,8% 6 7,5% 0 0,0% 0 0,0%
familiar con DID.
61. Mi familia procura formarse en temas relacionados con la 0 0,0% 9 11,3% 21 26,3% 7 8.8% 0 0,0% 43 53,8%

discapacidad.

En la tabla se interpretan resultados importantes y vamos a denominar los items en los puntos mds criticos: En el Bienestar Emocional, donde

afirmaron “Raramente” en el item: ilusién y proyectos a futuro presenta un 45% y en el item: Los inconvenientes nos han unido como familia
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46.3%; y eso significa que “Raramente cuentan con ilusién y proyectos a futuro” y que “Raramente los inconvenientes los unen como familia”
y esto hace que presenten problemas en relacionarse con sus familias.

En la Interaccion Familiar marcan “Nunca” en el item: Tenemos tiempo para la vida en pareja presenta un 31.3%; y marcan “Raramente” en
los items: Todos los integrantes de mi familia tienen la confianza necesaria para solicitar ayuda presenta un 43.8%; en el item: En mi familia
los hermanos poseen una buena relacidn (jugar, realizar actividades y salidas conjuntas, conversar, ayudarse, etc.) presenta un 45%; en el
item: Recibe la atencion médica que necesita presenta un 53.8%; en el item: Recibe la atencion psiquidtrica y/o psicolégica que necesita
presenta un 42.5% y en el item: Sabe afrontar los problemas de conducta del familiar con DID en el drea de Salud presenta un 42.5%; esto
denomina dificultad en estos puntos en las familias.

En Salud marcan “Raramente” en el item: El familiar con DID tiene unas pautas alimenticias saludables, que presenta un 46.3%; en el item:
El familiar con DID practica de manera regular deporte presenta en un 47.5%, y marcan “Nunca” en el item: El familiar con DID tiene una
buena relacion con sus compaiieros del colegio o instituto presenta un 33.8%; en el Bienestar Econdmico marcan “Raramente” en el item:

Se puede costear los gastos que supone la atencion psicoldgica y/o psiquidtrica de todos sus miembros presenta 53.8%.
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ANEXO N° 6: TABLAS DE RELACION

Tabla N° 1: Relacion entre los datos demograficos y la calidad de vida familiar

Datos demograficos del nifio(a) y cuidador Calidad de vida familiar p
Alta Baja
N % N %
Edad del cuidador 18 - 29 afios 3 100,0% 37 48,1% 0,374
30 - 39 afios 0 0,0% 26 | 33,8%
40 - 49 afios 0 0,0% 12 15,6%
50 - 59 anos 0 0,0% 2 2,6%
Edad del nifo(a) Menor a 1 afio 0 0,0% 14 18,2% 0,399
1 afios 2 66,7% 24 | 31,2%
2 afos 1 33,3% 39 50,6%
Deficiencias Sindrome de Down 0 0,0% 29 37,7% 0,04
Trastorno espectro 0 0,0% 21 27,3%
autista
Paralisis cerebral 3 100,0% 16 20,8%
Retraso psicomotor 0 0,0% 9 11,7%
Microcefalia 0 0,0% 2 2,6%

En la Tabla N° 1, se muestra que los nifios(as) con pardlisis cerebral tiene una calidad de

vida familiar alta (100%), mientras que los nifios(as) con sindrome de Down (37.7%) y el

trastorno del espectro autista (27.3%) tienen calidad de vida familiar baja, esto quiere decir

que existe relacion entre el déficit y la calidad de vida familiar; puesto que es probable que

las familias que presentan un menor con pardlisis cerebral tomen mas conciencia de que es

bueno que tengan una calidad de vida familiar. (p=0.04).
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Tabla N° 2: Relacion entre los datos demograficos y la calidad de vida familiar

Datos demograficos del nifio(a) y

Bienestar emocional

cuidador Alta Media Baja P
N % N % N %
Edad del cuidador | 18 - 29 afios 51| 100% 8 47.1% 27 | 46,6%
30 - 39 afos 0| 0,0% 6 353% | 20 | 34,5% 0,028
40 - 49 afios 0| 0,0% 1 5,9% 11 19,0%
50 - 59 afos 0] 0,0% 2 11,8% 0 0,0%
Edad del nifo(a) Menor a 1 afio 0 0,0% 1 5,9% 13 22.,4%
1 afios 2 | 40,0% 8 471% | 16 | 27,6% 0,315
2 afios 3| 60,0% 8 471% | 29 | 50,0%
Deficiencias Sindrome de 2 | 40,0% 6 35,3% 21 36,2%
Down
Trastorno 01| 0,0% 8 47.1% 13 22,4%
espectro autista 0,164
Pardlisis cerebral | 3 | 60,0% 3 17,6% | 13 | 22,4%
Retraso 0 0,0% 0,0% 9 15,5%
psicomotor
Microcefalia 01| 0,0% 0 0,0% 2 3,4%

En la Tabla N° 2, se muestra que es significativo la relacioén entre la edad del cuidador y el

bienestar emocional (p=0.028), pues en la mayoria la edad del cuidador que oscila de 18-29

afios es la més significativa donde en su mayoria presentan un bienestar emocional bajo, un

menor porcentaje un bienestar emocional medio y solo un minimo porcentaje un bienestar

emocional alto.
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Tabla N° 3: Relacion entre los datos demograficos del nifio(a) y cuidador y la calidad
de vida familiar segiin dimension interaccion familiar

Datos demograficos del nifio(a) y Interaccién familiar p
cuidador Alta Media Baja
N % N % N %
Edad del 18 - 29 afios 3 75,0% 2 33,3% 35 | 50,0% 0,634
cuidador 30 - 39 afios 0 0,0% 2 | 333% | 24 |343%
40 - 49 afios 1 25,0% 2 33,3% 9 12,9%
50 - 59 anos 0 0,0% 0 0,0% 2 2,9%
Edad del nifio(a) | Menor a 1 afo 1 25,0% 1 16,7% 12 17,1% 0,899
1 aifos 2 50,0% 2 33,3% 22 | 31,4%
2 afios 1 25,0% 3 50,0% 36 | 51,4%
Deficiencias Sindrome de Down 0 0,0% 2 33,3% 27 | 38,6% 0,045
Trastorno espectro 0 0,0% 3 50,0% 18 25,7%
autista
Pardlisis cerebral 4 100,0% 1 16,7% 14 | 20,0%
Retraso psicomotor 0 0,0% 0 0,0% 9 12,9%
Microcefalia 0 0,0% 0 0,0% 2 2,9%

En la Tabla N° 2, se muestra que es significativa la relacién entre las deficiencias y la

interaccion familiar (p=0.045), se muestra que los nifios(as) con pardlisis cerebral tiene una

interaccion familiar alta (100%), mientras que la mitad de los niflos(as) que presentan

Trastorno espectro autista tiene una interaccion familiar media (50%) y en su mayoria los

nifios(as) con Sindrome de Down tienen una interaccion familiar baja (38.6%); esto denota

que los nifios(as) con paralisis cerebral presentan una mejor relacion familiar que los demas.
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Tabla N° 4: Relacion entre los datos demograficos del nifio(a) y cuidador y la calidad
familiar segiin dimension salud

Datos demograficos del nifio(a) y Salud p
cuidador Alta Media Baja
N % N % N %
Edad del cuidador | 18 - 29 afios 3 | 100,0% 4 50,0% 33 47.8% | 0,477
30 - 39 afios 0 0,0% 4 50,0% 22 31,9%
40 - 49 afios 0 0,0% 0 0,0% 12 17,4%
50 - 59 afos 0 0,0% 0 0,0% 2 2,9%
Edad del nifio(a) | Menor a 1 afio 0 0,0% 0 0,0% 14 20,3% | 0,321
1 afios 2 66,7% 2 25,0% 22 31,9%
2 afios 1 33,3% 6 75,0% 33 47,8%
Deficiencias Sindrome de Down | O 0,0% 2 25,0% 27 39,1% | 0,094
Trastorno espectro | 0 0,0% 4 50,0% 17 24.,6%
autista
Paralisis cerebral 3 100,0% 2 25,0% 14 20,3%
Retraso 0 0,0% 0 0,0% 9 13,0%
psicomotor
Microcefalia 0 0,0% 0 0,0% 2 2,9%

En la Tabla N° 4, se observa que la relacion con la edad del cuidador, la edad del nifio(a) y

el déficit no se relacionaron con la salud (p>0.05).

Tabla N° 5: Relacion entre los datos demograficos del nifio(a) y cuidador y la calidad

de vida familiar segiin dimension bienestar econémico

Datos demograficos del nifio y Bienestar econémico p
cuidador Alta Media Baja
N % N % N %0
Edad del 18 - 29 afios 3 100,0% 2 66,7% 35 47,3% | 0,522
cuidador 30 - 39 afos 0 0,0% 0 0,0% 26 35,1%
40 - 49 afios 0 0,0% 1 33,3% 11 14,9%
50 - 59 afos 0 0,0% 0 0,0% 2 2,7%
Edad del Menor a 1 afio 0 0,0% 0 0,0% 14 189% | 0,43
nifio(a) 1 afios 2 66,7% 2 66,7% 22 29,7%
2 afos 1 33,3% 1 33,3% 38 51,4%
Deficiencias | Sindrome de Down 0 0,0% 2 66,7% 27 36,5% | 0,160
Trastorno espectro 0 0,0% 1 33,3% 20 27,0%
autista
Paralisis cerebral 3 100,0% 0 0,0% 16 21,6%
Retraso psicomotor 0 0,0% 0 0,0% 9 12,2%
Microcefalia 0 0,0% 0 0,0% 2 2, 7%

En la Tabla N° 5, se observa que la relacion con la edad del cuidador, la edad del nifio(a) y

el déficit no se relacionaron con el bienestar econémico (p>0.05).
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Tabla N° 6: Relacion entre los datos demograficos del nifio(a) y cuidador y la calidad
de vida familiar segiin dimension organizacion y habilidades parentales

Datos demograficos del nifio(a) y Organizacién y habilidades parentales p
cuidador Alta Media Baja
N %0 N %0 N %o

Edad del 18 - 29 afios 3 100,0% 0 0,0% 37 149,3% | 0,301
cuidador 30 - 39 afos 0 0,0% 2 100,0% | 24 | 32,0%

40 - 49 afios 0 0,0% 0 0,0% 12 16,0%

50 - 59 afos 0 0,0% 0 0,0% 2 2,7%
Edad del Menor a 1 afio 0 0,0% 0 0,0% 14 18,7% | 0,428
nifio(a) 1 afios 2 66,7% 0 0,0% 24 | 32,0%

2 afios 1 33,3% 2 100,0% | 37 | 49,3%
Deficiencias | Sindrome de Down 0 0,0% 0 0,0% 29 38,7% | 0,048

Trastorno espectro 0 0,0% 2 100,0% 19 25,3%

autista

Paralisis cerebral 3 100,0% 0 0,0% 16 | 21,3%

Retraso psicomotor 0 0,0% 0 0,0% 9 12,0%

Microcefalia 0 0,0% 0 0,0% 2 2,7%

En la Tabla N° 6, se muestra que es significativa la relacién entre las deficiencias y la

organizacion y habilidades parentales (p=0.048), se muestra que los nifios(as) con pardlisis

cerebral tiene una organizacién y habilidades parentales alta (100%), mientras que los

nifios(as) con Trastorno espectro autista tiene una organizacion y habilidades parentales

media (100%) y en su mayoria los nifios(as) con Sindrome de Down tienen una organizacién

y habilidades parentales baja (38.7%); esto denota que los nifios(as) con paralisis cerebral

presentan una mejor organizacion familiar que los demaés.
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Tabla N° 7: Relacion entre los datos demograficos del nifio(a) y cuidador y la calidad
de vida familiar segiin dimension acomodacion de la familia

Datos demograficos del nifio(a) y Acomodacion de la familia p
cuidador Alta Media Baja
N % N %o N %
Edad del 18 - 29 afios 3 100,0% 2 100,0% | 35 | 46,7% | 0,502
cuidador 30 - 39 afos 0 0,0% 0 0,0% 26 | 34,7%
40 - 49 afios 0 0,0% 0 0,0% 12 16,0%
50 - 59 afos 0 0,0% 0 0,0% 2 2,7%
Edad del Menor a 1 afio 0 0,0% 0 0,0% 14 | 18,7% | 0,18
nifo(a) 1 afios 2 66,7% 2 100,0% | 22 | 29,3%
2 afios 1 33,3% 0 0,0% 39 | 52,0%
Deficiencias | Sindrome de Down 0 0,0% 0 0,0% 29 38,7% | 0,029
Trastorno espectro 0 0,0% 0 0,0% 21 28,0%
autista
Paralisis cerebral 3 100,0% 2 100,0% 14 18,7%
Retraso psicomotor 0 0,0% 0 0,0% 9 12,0%
Microcefalia 0 0,0% 0 0,0% 2 2,7%

En la Tabla N° 7, se muestra que es significativa la relacién entre las deficiencias y la

acomodacion de la familia (p=0.029), se muestra que los nifios con parélisis cerebral tienen

una acomodacién de la familia alta y media (100%) y en su mayoria los nifios(as) con

Sindrome de Down tienen una acomodacion de la familia baja (38.7%); esto denota que los

nifios(as) con pardlisis cerebral presentan una mejor acomodacién de la familia que los

demas.
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Tabla N° 8: Relacion entre los datos demograficos del nifo(a) y cuidador y la calidad
de vida familiar segiin dimension la inclusion y participacién social

Datos demograficos del nifio(a) y Inclusioén y participacién p
cuidador Alta Media Baja
N %0 N %o N %

Edad del cuidador | 18 - 29 afios 3 100,0% 7 100,0% | 30 | 42,9% | 0,076
30 - 39 afos 0 0,0% 0 0,0% 26 | 37,1%
40 - 49 afios 0 0,0% 0 0,0% 12 17,1%
50 - 59 afos 0 0,0% 0 0,0% 2 2,9%

Edad del nifio(a) Menor a 1 afio 0 0,0% 0 0,0% 14 |20,0% | 041
1 afios 2 66,7% 2 28,6% 22 | 31,4%
2 afios 1 33,3% 5 71,4% 34 | 48,6%

Deficiencias Sindrome de Down 0 0,0% 3 42.,9% 26 37,1% | 0,180
Trastorno espectro 0 0,0% 2 28,6% 19 | 27,1%
autista
Pardlisis cerebral 3 100,0% 2 28,6% 14 20,0%
Retraso psicomotor 0 0,0% 0 0,0% 9 12,9%
Microcefalia 0 0,0% 0 0,0% 2 2.9%

En la Tabla N° 8, se observa que la edad del cuidador, la edad del menor y los déficits no se

relacionaron con la inclusién y participacion (p>0.05).
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ANEXO N° 7: OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

DEFINICION 4 TIPO DE
VARIABLE CONCEPTUAL DIMENSION INDICADOR VARIABLE VALORES
. Nunca=1
Sentimientos
. L o Raramente=2
. . Preocupaciones e inquietudes Cualitativa
Bienestar emocional S . A veces=3
Recursos psicolégicos Ordinal
. A menudo=4
Cuidado de la persona. .
Siempre=5
Soporte Nunca=1
y - Apoyo Cualitativa Raramente=2
Interaccién familiar Respeto Ordinal A veces=3
Confianza mutua A menudo=4
Acuerdo en las decisiones Siempre=5
. . Nunca=1
Propiedad que tiene Raramente=2
una persona para | g, 4 Salud fisica Cualitativa A veces=3
experimentar Salud Mental Ordinal A men{l do=4
situaciones  seglin Siempre=5
las valoraciones e
. . Nunca=1
interpretaciones que Raramente=2
Calidad de vida | haga del entorno . . Recursos econdmicos Cualitativa
e Bienestar econémico . . A veces=3
familiar donde se encuentra, Recursos materiales. Ordinal
. A menudo=4
se considera que es .
L Siempre=5
una combinacién de
elementos objetivos . .. Nunca=1
- Cuidado de los hijos(as) o Raramente=2
y de la evaluacién ., - g .. Cualitativa
PR : Organizacién y habilidades parentales | Atencién de los hijos(as) . A veces=3
individual de dichos i i6n de los hi Ordinal dozd
elementos. Educacion de los hijos(as) A menudo=
Siempre=5
Nunca=1
.. .- o Raramente=2
.. e Aceptacion de la familia. Cualitativa
Acomodacién de la familia - - . A veces=3
Adaptacién de la familia. Ordinal
A menudo=4
Siempre=5
. . Nunca=1
Relaciones sociales
s o Raramente=2
.. S . Participacion en Cualitativa
Inclusién y participacion social S . A veces=3
organizaciones Ordinal
L .. A menudo=4
Participacion en actividades. . _
Siempre=5
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VARIABLE DE DEFINICION 5 TIPO DE
CARACTERIZACION CONCEPTUAL DIMENSION INDICADOR VARIABLE VALORES
Relacion directa
con la persona P Padre=1
Vinculo con el menor con o
con . . Cualitativa Madre=2
. . Discapacidad Intelectual y del .
Discapacidad Desarrollo Nominal Hermano/a=3
Intelectual y del ’ Otro miembro de familia=4
Desarrollo.
Se refieren a aquellas | Edad. T‘emp." transcurrido. desde el Cuantltat,lva. En ndmeros
.. nacimiento. De razén
peculiaridades sobre el
Datos Demograficos tamafio y desarrollo de
una poblacion de Gé Caracteristicas de oé Cualitativa Hombre=1
estudio. énero aracteristicas de género Nominal Mujer=2
. . Cualitativa Si=1
Familiar Persona a cargo de un nifio(a). Nominal No=2
Lugar . de Localidad donde vive. Cuahtgtlva En letras.
residencia Nominal
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ANEXO N° 8: MATRIZ DE CONSISTENCIA

Problema General

Objetivo General

Variables

(Cudl es la calidad de vida familiar de
los nifios en situacion de discapacidad
del Programa de Intervencion
Temprana “Maria Montessori”
UGEL 03 — Cercado de Lima 2019?

Determinar la calidad de vida familiar de los
nifios en situacién de discapacidad del
Programa de Intervencion Temprana “Maria
Montessori” — UGEL 03 — Cercado de Lima
2019.

Variable de estudio: Calidad de vida familiar.

Problemas especificos

Objetivos especificos

Metodologia

e ;Cudl es el nivel de calidad de vida
familiar de los nifios en situacion de
discapacidad respecto al bienestar
emocional?

e ;Cual es el nivel de calidad de vida
familiar de los nifios en situacion de
discapacidad respecto a la
interaccion familiar?

e ;Cudl es el nivel de calidad de vida
familiar de los nifios en situacion de
discapacidad respecto a la salud?

e ;Cudl es el nivel de calidad de vida
familiar de los nifios en situacion de
discapacidad respecto al bienestar
econdémico?

e ;Cual es el nivel de calidad de vida
familiar de los nifios en situacion de

e Identificar el nivel de calidad de vida
familiar de los nifios en situacién de
discapacidad respecto al bienestar
emocional.

e Identificar el nivel de calidad de vida
familiar de los nifios en situacion de
discapacidad respecto a la interaccion
familiar.

e Identificar el nivel de calidad de vida
familiar de los nifios en situacién de
discapacidad respecto a la salud.

o Identificar el nivel de calidad de vida
familiar de los nifios en situacién de
discapacidad respecto al bienestar
econdémico.

e Identificar el nivel de calidad de vida
familiar de los nifios en situacion de

Tipo de investigacion: Cuantitativo, No experimental,
prospectivo, de corte transversal, con disefio descriptivo.

Poblacion: 80 nifios que asisten al Programa de
Intervencion Temprana “Maria Montessori” — UGEL 03 —
Cercado de Lima durante el periodo de marzo a abril del
afio 2019.

Tamano Muestral: La muestra estard conformada
aproximadamente por 80 familiares de nifios en situacién
de discapacidad que asisten al Programa de Intervencion
Temprana “Maria Montessori” — UGEL 03 — Cercado de
Lima durante el periodo de marzo a abril del afio 2019. El
tipo de muestreo serd no probabilistico por conveniencia.

Técnica: Encuesta.
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discapacidad  respecto a la
organizacion y habilidades
parentales?

(Cudl es el nivel de calidad de vida
familiar de los nifios(as) en
situacion de discapacidad respecto
a la acomodacién de la familia?
(Cudl es el nivel de calidad de vida
familiar de los nifios(as) en
situacion de discapacidad respecto
a la inclusiébn y participacion
social?

discapacidad respecto a la organizaciéon y
habilidades parentales.

e Identificar el nivel de calidad de vida
familiar de los niflos en situacién de
discapacidad respecto a la acomodacién
de la familia.

e Identificar el nivel de calidad de vida
familiar de los nifios en situacion de
discapacidad respecto a la inclusién y
participacion social.

Instrumentos: Escala de Calidad de Vida familiar.
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ANEXO N° 9: BAREMACION SEGUN PERCENTILES

Foérmula para Calcular la Puntuacién Directa Pun.tuaci(’)n Percentiles
Directa
<51 1
Sumatoria de las puntuaciones directas, dividido entre el 52 2
numero de items contestados multiplicado por 5 (puntuacién 33 2
maxima de un item) y multiplicado por 100. 52 3
Y Puntuaciones item contestados 55 3
x 100 56 4
N° items contestados x 5 57 4
58 5
59 6
60 7
61 8
62 9
63 10
64 12
65 13
66 15
67 17
68 19
69 21
70 22
71 25
72 28
73 31
74 34
75 38
76 42
77 46
78 50
79 53
80 56
81 60
82 63
83 66
84 70
85 75
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Férmula para Calcular la Puntuacién Directa Puntuacion | Percentiles
Directa
86 79
Sumatoria de las puntuaciones directas, dividido entre el 87 33
nimero de items contestados multiplicado por 5 (puntuacién 28 n
maxima de un item) y multiplicado por 100.
89 90
> Puntuaciones item contestados 90 93
x 100
N° items contestados x 5 o1 95
92 96
93 97
94 98
>95 99
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ANEXO N° 10: INFORME DE EVALUACION DE ORIGINALIDAD
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