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Resumen

Introduccién: Determinar las necesidades de apoyo de las familias de personas en
edades tempranas con discapacidad intelectual y del desarrollo (DID), en cuanto a calidad
de vida, es fundamental para los programas de atencion temprana (AT). Costa Rica no
cuenta con investigaciones, ni con escalas adaptadas, para ello. En consecuencia, el
objetivo de este estudio es validar la Escala Evaluacién de Necesidades Familiares
(ENF), para la poblacion costarricense.

Metodologia: Estudio observacional, cuantitativo de tipo psicométrico, que se llevo a
cabo en una muestra de familias de personas con DID menores de 18 afos, utilizando
como marco poblacional el Padrén de Matricula (2017) de los Centros de Educacion
Especial de Costa Rica, proporcionando por el Ministerio de Educaciéon Publica.
Se realizaron tres etapas: primero el Juicio de Expertos para revision de los items,
utilizando el indicador Kappa de Cohen con el fin de determinar el nivel concordancia
de los mismos; en segundo lugar, una prueba piloto con 12 familias. Como resultado
de ambas fases, se obtiene la primera version de la ENF-CR, con un total de 68 items
validados culturalmente. En la tercera fase se aplicé la ENF-CR, como la escala de
Calidad de Vida Familiar Costa Rica (CdVF-CR), a la muestra seleccionada.

Resultados: Los resultados evidencian que las propiedades psicométricas de la Escala
de Necesidades Familiares en Costa Rica (ENF-CR) son buenas. El analisis factorial
exploratorio da razén de la validez de constructo que se concreta en una solucién de
61 items distribuidos en siete factores; asi mismo, la estimacion del coeficiente de
fiabilidad evidencia una excelente consistencia interna, con un Alfa de Cronbach de
97,78%. Mientras que, en cuanto a la validez del criterio, la evidencia muestra que no
existe correlacion lineal significativa entre las puntuaciones medias de las escalas de
CdVF-CR y ENF-CR.

Conclusiones: la ENF-CR, tiene propiedades psicométricas contrastadas para
considerarse una herramienta con muy buena fiabilidad y validez, para ser utilizada en
el contexto costarricense.
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Abstract

Introduction: Determine the support needs of
families who has a member with intellectual and
developmental disability (IDD) in early ages,
in terms of quality of life, is essential for early
intervention programs. Costa Rica does not have
research around the theme, nor adapted scales
for evaluation of family needs. Consequently, the
objective of this study is to validate the Scale for the
Evaluation of Family Needs (EFNS), for the Costa

Rican population.

Methodology: Observational, quantitative study of
psychometric type, which was carried outin a sample
of families of people with IDD under 18 years of age,
using as a population framework the Register of the
Special Education Centers of Costa Rica, providing
by the Ministry of Public Education. Three stages
were carried out: first the Expert Judgment to review
the items, using Cohen’s Kappa indicator in order to
determine the level of concordance; second, a pilot
test with 12 families was carried out. As a result of
both phases, the first version of the ENF-CR was
obtained, with a total of 68 items culturally validated.
In the third phase, the ENF-CR, as well as the Costa
Rican Family Quality of Life Scale (FQoL-CR), was
applied to the selected sample.

Results: The results show that the psychometric
properties of the EFNS-CR are good. The exploratory
factor analysis corroborated the construct validity
that is specified in a solution of 61 items distributed
in seven factors. Likewise, the estimation of the
reliability coefficient shows an excellent internal
consistency, with a Cronbach’s alpha of 97.78%.
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While, regarding the validity of the criterion, the
evidence showed that there is no significant linear
correlation between the mean scores of the FQoL-
CR and the EFNS-CR scales.

the EFNS-CR, has contrasted
psychometric properties to be considered a tool with
very good reliability and validity, to be used in the
Costa Rican context.

Conclusion:

Keywords: Family needs assessment; Intellectual
disability; Family quality of life, validation, Costa
Rica.

Abreviaturas

AT: Atencién temprana; DID: discapacidad intelec-
tual y del desarrollo; EACVF: escala de Calidad de
Vida Familiar; CdVF: escalas de Calidad de Vida
Familiar; ENF: Escala Evaluacion de Necesidades
Familiares; ENF-CR: Escala Evaluacién de Necesi-
dades Familiares Costa Rica, CEE: Centros de Edu-
cacioén Especial, KMO. Kaiser-Meyer-Olkin.

Introduccion

En las ultimas décadas la preocupacién e interés
por las necesidades asociadas a la mejora de la
calidad de vida de las familias de personas con
discapacidad intelectual y del desarrollo (DID) se
ha ido extendiendo tanto en la comunidad cientifica
como en las organizaciones que trabajan en el
ambito de la DID y en la propia sociedad'? 3.

Tal como sefialan Giné et al.%, existe un amplio
consenso sobre la importancia del constructo de
calidad de vida familiar tanto en relaciéon con la
comprension de la familia - de su realidad, intereses
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y necesidades - como con la intervencién, dado que
situa a la familia y a la persona con DID en el centro
de la mirada de los profesionales, de los servicios y
de las politicas.

Zuna et al.® entienden la calidad de vida de las
familias con hijos con DID como un “sentido
dinamico de bienestar familiar, definido de manera
subjetiva y colectiva por todos los miembros de la
familia, donde interactuan las necesidades a nivel
individual y familiar’, que pone de relieve tanto
el reconocimiento de la familia como contexto
de desarrollo y la necesidad de promover las
capacidades de las familias frente a la DID de su
familiar, como en la valoracién del posible impacto
positivo en su calidad de vida, de los apoyos y los
servicios que las familias reciben.

Diversos autores®7:8.% 10y 'nor otro lado, reconocen
la existencia de factores estresantes en las familias
en la atencion y educacion de un miembro con DID.
En efecto, las exigencias del dia a dia plantean
dificultades a las familias, tanto en el ambito
educativo, emocional, social y econdmico, ante las
que ellas no suelen sentirse preparadas y dan lugar
a necesidades que pueden afectar su calidad de
vida familiar, por lo que es importante responder a
dichas necesidades familiares proporcionando los
apoyos apropiados*.

En consecuencia, identificar las necesidades de
apoyo percibidas por la familia, es un aspecto que
cada vez adquiere mayor relevancia', tanto en el
microsistema (el hogar y los entornos préximos), en
el mesosistema (servicios en la comunidad), como
en el macrosistema (politicas sociales y econémicas
de los gobiernos) 2, teniendo en cuenta que cuanto
antes y de forma mas completa se dé respuesta a
las necesidades reales de las familias mas calidad
de vida familiar podemos esperar®.

Para comprender el constructo psicolégico de
necesidades de apoyo familiares es importante
partir de la definicibn de necesidad que hace
referencia a los deseos, aspiraciones, prioridades
u objetivos que impulsan la busqueda de recursos,
para disminuir la distancia entre el estado actual de
la situacion y la situacion deseada’™.

Thompson et al.™ distinguen entre necesidades
normativas  (definidas por los expertos),
necesidades percibidas (definidas por un grupo en
particular), expresadas (cuando la persona quien
la define) o comparativas (comparacion entre
varias comunidades o personas). El constructo
de necesidades de apoyo familiar, pues, resulta
altamente complejo conceptualmente y de dificil
medida por ser una abstraccién de la realidad no
observable directamente como puede ser el caso de
otras variables psicoldgicas™ °.

Por todo ello, la construccion de instrumentos
especificos para la evaluacion de las necesidades
de apoyo familiar se ha convertido en una tarea
imprescindible para los investigadores y para los
profesionales de distintos paises, con el fin de
identificar y sistematizar no solo las necesidades
de apoyo familiar’4, sino especialmente las
discrepancias entre los apoyos con que cuentan
y los que necesitan para su calidad de vida, con
objeto de poder gestionar los recursos.

Como consecuencia, en los Ultimos 30 anos se
observa que, a nivel internacional, se han venido
desarrollando  diversas investigaciones que
presentan formas de evaluar las necesidades y los
apoyos requeridos por las familias16. De hecho,
se encuentran en la literatura cuatro distintos
métodos para la evaluacién de necesidades de
apoyo: (1) mapas conceptuales', (2) entrevista
individualizada™ ' (3) Focus Group® 2' e (4)
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instrumentos psicométricos '3 22 23,24,

Este estudio se centra en las escalas psicométricas,
dado que no solo permiten identificar y analizar
las necesidades de apoyo familiar de manera mas
estructurada y objetiva, sino que especialmente
contribuyen a mejorar la recopilaciéon de datos
sobre discapacidad, tal y como lo recomienda el
Informe Mundial sobre Discapacidad??. Existen
diferentes instrumentos en la literatura entre las
que pueden destacarse las siguientes: Family
Needs Scale '*, Familiy Needs Survey?, Family
Needs Quiestionnarie (FNQ) %, Service Needs
Questionnarie (SNQ) 2°, y Escala de Necesidades
Familiares (ENF) 2. Este ultimo instrumento es
el resultado de una iniciativa internacional para la
evaluacion de las necesidades familiares que tiene
su origen en los trabajos iniciales de la escala Family
Needs Assessment, los cuales fueron llevados a
cabo de forma conjunta por un grupo internacional
de investigadores de Estados Unidos, Espafia26,
China, Taiwan?” y Turquia, liderado por la Dra. Ann
Turnbull de la Universidad de Kansas, a la que se
han sumado distintos paises como Colombia 2.

La ENF?¢ ha sido seleccionada para la adaptacion en
Costa Rica, debido a que en su conceptualizacion
incorpora los avances en calidad de vida familiar de
acuerdo con los modelos tedricos sistémicos y socio
ecolégicos que sustentan nuestra investigacion;
ademas porque se aproxima a la familia teniendo
en cuenta su dinamismo y la interaccion entre las
posibles necesidades a lo largo del ciclo vital y
distintas variables del entorno. Asi mismo al haber
sido desarrollada para una cultura iberoamericana,
los valores y creencias de la poblacion son mas
cercanos a las tradiciones, valores y cultura de la
poblacion costarricense.

Debido a que en Costa Rica, las estadisticas

9 Rev. Ter. Enero — Junio de 2019; Vol 13 N° 1.

nacionales sobre personas con discapacidad
enfrentan dificultades como la falta de unidad
en el concepto de discapacidad, metodologias
heterogéneas para su construccion, este estudio se
basa solamente en los datos del Censo Nacional de
Poblacién y Vivienda 2°, que indican que la poblacion
total en Costa Rica es de 4.301.712 habitantes, de
los cuales el 10,5 % (452.859) presenta alguna
discapacidad, siendo de la poblacion total con
discapacidad el 10,4% (47.358) menores de 18
afnos. Por ello la relevancia de contar con estudios
que permitan desarrollar y evaluar los programas
de atencion para esta poblacion, resulta evidente.
Es cierto que en la atencion a la poblacién con
DID y sus familias, Costa Rica esta continuamente
realizando importantes esfuerzos. En este sentido el
estado ha logrado dar una respuesta especializada
y diversificada que alcanza a una gran mayoria de
esta poblacion®®,

Sin embargo, a pesar todo esto, lamentablemente
Costa Rica no cuenta con tradicién y estudios en
el campo que nos ocupa; no existen pues escalas
adaptadas y validadas para la evaluacién ni de
la calidad de vida familiar ni de las necesidades
de apoyo de las familias de personas con DID.
Ademas, al igual que en la mayoria de los paises de
la region?® las intervenciones de los profesionales se
basan en el modelo experto, que no suele tomar en
cuenta las percepciones de las familias sobre sus
necesidades de apoyo.

Por tanto, este estudio tiene como objetivo adaptar,
validar y normalizar la ENF? para menores de 18
afos, para la poblacién costarricense. En concreto,
asegurar que la escalaresponde a las caracteristicas
sociales, culturales y linglisticas de Costa Rica;
establecer la validez de contenido, de constructo y
de criterio; y normalizar la escala a la poblacién de
las familias de personas con DID en Costa Rica.
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Materiales y métodos

La unidad muestral fue la familia de personas con
DID menores de 18 afos de Costa Rica que asisten
a CEE, la seleccion se realizé utilizando como
marco poblacional el Padron de Matricula (2017) de
los CEE de las 7 provincias que conforman Costa
Rica, proporcionando por el Ministerio de Educacion
Publica.

Seleccidén de participantes y muestra

La seleccion de la muestra fue, multietapica (en
concreto tres etapas), donde las dos primeras etapas
son probabilisticas, sin embargo, dado que se tuvo
en cuenta la voluntariedad de los participantes la
tercera fase se utilizé el muestreo no probabilistico
incidental.

1. Primera etapa, se seleccionaron 13 Centros de
Educacion Especial (CEE) del total existente en
Costa Rica (27), para ello se utilizé6 el método de
muestreo de Probabilidad Proporcional al Tamano
(PPT), con base en la matricula reportada por el
Ministerio de Educacién Publica.

2. Segunda etapa, a partir de las listas de
estudiantes matriculados en cada escuela (un total
de 2.441 familias), que cumplian con los criterios
de inclusion (familias de nifios con edad de 0 a 18
afos, con diagnéstico de DID, que asisten a CEE en
Costa Rica que estan dispuestas a participar en el
estudio), fueron seleccionados aleatoriamente una
muestra de 1,200 familias y les enviamos invitacion.

3. Tercera etapa, del total de invitaciones enviadas
aceptaron participar 902 familias; se incluyeron en
el estudio a las familias que decidieron firmar la hoja
de consentimiento informado y llenar las escalas; un
total de 884 familias. Para lo cual se utilizé6 muestreo
no probabilistico incidental.

Instrumentos

Para llevar a cabo este estudio, se utilizd la ENF?,
version 0 a 18 afos, compuesta por 4 partes; la
primera de ellas identifica las necesidades de
apoyo de la familia, esta conformada por 68 items
distribuidos en 15 dominios que se responden segun
una escala de Likert de 5 puntos, en la que 1 significa
ninguna necesidad y 5 necesidad muy elevada. La
segunda parte, explora las necesidades prioritarias
de la familia, mientras que la tercera, identifica los
apoyos requeridos por la a la familia para satisfacer
las mismas. Finalmente, la cuarta parte se refiere
a los datos demograficos de la familia y la persona
con DID.

Asi mismo, utilizamos la escala de Calidad de
Vida Familiar Espafa (CdVF-E)*, para la validez
de criterio, la cual esta disefiada para identificar el
nivel de calidad de vida percibida por las familias.
Esta compuesta por dos apartados, en el primero se
recolecta la informacién demografica del participante
y del familiar con DID y en el segundo apartado, se
presentan 61 items distribuidos en 7 dimensiones.

Procedimiento

Se trata de un estudio observacional y de naturaleza
cuantitativa y de tipo psicométrico, que se llevé a
cabo en tres fases, todas ellas se apegaron a los
principios bioéticos establecidos en el Ley 9234 “Ley
Reguladora de Investigacién Biomédica” en Costa
Rica, su reglamento y sus modificaciones; respeto
a las personas, beneficencia y justicia. El mismo
fue aprobado por el Comité de Etico Cientifico
Universidad Santa Paula (CEC-USP).

En la primera fase se sometié la ENF dos veces a
Juicio de Expertos. Un total de 3 expertos revisaron
los items en cuanto a adecuacion cultural, claridad
y relevancia para las familias de personas con DID
en Costa Rica. Utilizamos el indicador Kappa de
Cohen para determinar el nivel concordancia entre
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las respuestas de los expertos.

En la segunda fase se llevé a cabo una prueba piloto
con 12 familias, para explorar cada uno de los items
en cuanto a adecuacidén cultural, comprension,
redaccion, asi como el grado de satisfaccion con
el procedimiento de aplicacion y los objetivos de la
escala.

Como resultado de ambas fases, se obtiene la
primera versién de la (ENF-CR-V1) para Costa Rica,
con un total de 68 items.

En la tercera fase se desarrolla el trabajo de campo
aplicando tanto la ENF-CR-V1, como la escala
de CdVF-CR-V1, a la muestra seleccionada.
Para reclutar a las familias participantes, una vez
seleccionados los CEE que formaron parte de la
investigacion, se explicaron las caracteristicas
del estudio a cada director. Posteriormente, les
enviamos una carta a las familias en la que se les
explicaba el estudio y se les invitaba a participar.
Finalmente, en la fecha establecida se aplica el
proceso de Consentimiento Informado y a quienes
firmaron se les entregd el paquete con la ENF-
CR-V1y la escala de CdVF-CR-V1 impresas, para
que las llenaran (para aquellos participantes que lo
requirieron se aplico en formato entrevista).

Analisis de los datos

Se evaluaron las propiedades psicométricas de
la ENF-CR, segun las directrices de la Comision
Internacional de Tests?®'. Para la edicion y reduccion
de los datos se utilizd el software Statistical
Package for Social Sciences (SPSS), version 19.0
para Windows. Con el objetivo de conocer las
tendencias generales de los datos, se realizaron
analisis descriptivos de los items en esta muestra a
partir de: (1) distribucién de frecuencias (asimetria
y curtosis); (2) centralidad de los datos (media,
mediana y moda); y (3) dispersion de la distribucion
(desviacién estandar).
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Con el fin de obtener evidencias sobre la validez de
contenido de la ENF-CR, se aplicé juicio de expertos,
para el cual se calcul6 el Indicador Kappa de Cohen.
Mientras que para la validez de constructo se realizé
un Analisis Factorial Exploratorio (AFE) con rotacion
Varimax, para identificar si la estructura interna de
la ENF-CR representa las relaciones existentes
entre las variables objeto de medida en el contexto
costarricense. Para examinar la validez de criterio
de la FNA-CR se exploraron las relaciones entre
los puntajes (media) de los factores de la ENF y
de la escala de Calidad de vida Familia (CVF) 4,
asumiendo que tedricamente mayores necesidades
familiares deberian estar relacionadas con puntajes
mas bajos de calidad de vida familiar 2 .

Enrelacion con la estimacion empirica del coeficiente
de fiabilidad, se tomé como base la Teoria Clasica de
los Test (TCT), a partir de un analisis de consistencia
interna utilizando el coeficiente del Alfa de Cronbach
para cada uno de los factores resultantes y la escala
total.

Resultados

Se reclutaron un total de 878 familias de personas
con DID, de los cuales 88% fueron mujeres y 12%
hombres, con edades comprendidas entre 18 y
56 afios, la mayoria (91,4%) tenian parentesco de
madre o padre. Una descripcion mas detallada de
los datos demograficos de las familias participantes
se encuentra en la Tabla 1.
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Tabla 1. Caracteristicas Demograficas de los
participantes (N=878).

Variable (%)
Sexo
Masculino 12%
Femenino 88%
Edad

Rango afios(M=37,5; DS=9,73) 18 a 56

Parentesco
Padres 91,6%
Abuelos 4,1%
Tios 2,7%
Hermanos 1,6%
Estado Civil
Viviendo en pareja 54,8%
Soltero 23,6%
Divorciado/separado 19,2%
Viudo 2,4%

Situacion Laboral

No Trabaja 71,4%
Buscando trabajo 12%
Trabaja 16,6%
Nivel Socioeconémico
<a £250.000 55,6%
Entre ¢250.000 y ¢500.000 32,8%
<a ¢750.000 11,6%
Escolaridad
Primaria completa 39%
Secundaria Completa 31%
Primaria incompleta 18%
Formacién Universitaria 12%

Edad del familiar con DID
Rango edad(M=7,82; DS=4,83) 0-18
Sexo del familiar con DID
Masculino 63,5%
Femenino 36,5%

Nivel discapacidad del familiar con

DID
Profundo 22%
Severo 25%
Moderado 31%
Leve 22%

Nota. Debido a los datos perdidos, los porcentajes de algunas
variables No suman el 100%. Todos los casos fueron incluidos
para evaluar la escala de Evaluaciéon de Necesidades

Familiares-Costa Rica.

En la primera etapa de Juicio de Expertos, se
obtuvo en primera instancia un resultado de Kappa
de Cohen de 76,63% (no habia concordancia). En
consecuencia, se realizan adaptaciones culturales a
los items; 6, 17, 21, 24 y 54, |lo cual permitié alcanzar
una concordancia sustancial, con un Kappa de
Cohen de 99,28%, indicador de una validez de

contenido significativa.

En la segunda etapa, a partir de la prueba piloto,
se determind que los items (22, 41, 44, 45, 46,
47, 48, 50, 52, 54, 60, 61, 64) y las instrucciones
fueron percibidas como complejas en cuanto a
su comprensién para un numero importante de
familias; de manera que se realizaron cambios en la
redaccion para su mejor comprension, con el fin de
garantizar la validez social.

En la tercera y ultima fase se aplicé la escala a un
total de 884 familias. Se eliminaron todos aquellos
instrumentos que contenian mas del 15% de datos
incompletos (n=6) por lo que la muestra final es de
878.

En cuanto a la validez de constructo, los resultados
del indice de adecuacion muestral Kaiser-Meyer-
Olkin (KMO = 0,976) asi como de la prueba de
esfericidad de Bartlett (p < 0,01), indicaron que la
matriz de correlaciones es apropiada para realizar
el Analisis Factorial Exploratorio. Después de
hacer el AFE se eliminaron 7 items con cargas
factoriales inferiores 0,30, 0 que no respondieron a
los valores culturales costarricenses (items: 39, 44,
14, 7, 22, 57, 39), lo que arroj6 una solucion de
61 items distribuidos en siete factores que juntos
representaron el 61,22 % de la varianza explicada.
Asi mismo La Tabla 2 resume los resultados
con la denominacion correspondiente para cada
factor (segun su contenido), la cantidad de items
y la varianza representada por cada uno de ellos.
Ademas, cada una de las 7 dimensiones muestran
un alto grado de correlacién con la escala total
(correlacion
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Tabla 2. Descripcion de las denominaciones de los factores y varianza explicada de la Escala de Necesi-
dades Familiares-Costa Rica (ENF-CR).

Dimension

Apoyos para la
gestion del dia
a dia

Capacidades
Parentales

Recursos Eco-
noémicos

Clima Familiar

Apoyo de los
profesionales

Espiritualidad

Habilidades de
la vida diaria

Contenido

ftems vinculados con
necesidades de las rutinas de
dia a dia.

items referidos a necesidades
de habilidades para promover
el desarrollo de habilidades y
competencias de sus miembros

items relacionados con hacer
frente econdmicamente a las
necesidades familiares

items asociados a necesidades
de cooperacion y cercania afec-
tiva para enfrentar los cambios

ftems vinculados con las necesi-
dades de colaboracion, informa-
cién adecuada y confianza con
los profesionales

items relacionados con
necesidades de la area Espiritual

ftems asociados con
necesidades de fomentar la
autonomia y la independencia de
los miembros.

Numero
de Iltems

(Total 61)

16

15

10

% Varianza
Explicada

1,47%

11,60%

11,28%

8,74%

5,80%

5,6%

4,27%

Ejemplo items

68. Ayudar a los miembros de mi familia a conse-
guir los objetivos durante el dia a dia.

59. Atender las actividades diarias de cuidado de
uno mismo (por ejemplo, bafarse o ducharse, ce-
pillarse los dientes, vestirse, comer).

35. Supervisar los servicios que atienden al fami-
liar con discapacidad, para garantizar que real-
mente le ayudan.

43. Promover la autoestima de cada miembro de
la familia.

5. Hacerle frente econémicamente a las necesida-
des basicas (por ejemplo, comida, vivienda, ropa).

37. Pagar terapias especiales, equipos o comida
especial (interruptores adaptados, apoyo con-
ductual, productos sin gluten) para el familiar con
discapacidad.

13.Resolver problemas conjuntamente

23. Afrontar los desafios propios de cada miembro
de la familia.

8. Ser flexible como familia a la hora de aplicar
cambios cuando sean necesarios.

40. Sentirse apoyado por los profesionales en el
momento de conocer la discapacidad de su fami-
liar.

16. Sentirse ayudado por los profesionales para
gestionar las dificultades asociadas con la vida
diaria.

3. Ensenfiar creencias espirituales / religiosas a
mi(s) familiar con discapacidad.

18. Tener una comunidad de caracter religioso o
espiritual que incluya mi familiar con discapacidad.

4. Ensefar al mi familiar con discapacidad, a utili-
zar el bano.

19. Ensefar habilidades de vida independiente
(por ejemplo, comer, y vestirse).

13 Rev. Ter. Enero — Junio de 2019; Vol 13 N° 1.



Necesidades y Calidad de vida de familias de personas en edades tempranas con discapacidad en Costa Rica; adaptacion y validacion
de una Escala / Cordero B y cols.

Tabla 3. Matriz de Correlaciones entre Dimensiones y Escala Total Evaluaciéon de Necesidades Familia-
res-Costa Rica (ENF-CR).

Apoyos
para la Capaci-
Total gestion dades Pa-
deldiaa rentales
dia

Total 1 ,937” ,941”
Apoyos
para la ges- ” »
tion del dia 037 1 867
a dia
Capacida-
des Paren- ,941” ,867” 1
tales
Recursos
Econdmi- ,803” ,688” ,674”
cos
Clima Fa- » »
miliar ,893” 778 802
Apoyo de
los profe- ,837” ,758” A79”
sionales
Espirituali- ” » »

,590 475 537

dad
Habilidades
de la vida ,690” ,594” ,618”
diaria

Recursos
Econémi-

COSs

,803”

,688”

,674”

,657”

644"

,334”

,469”

Clima Apoyo de Espiri- Habilida-
. los profe- . des de la
Familiar . tualidad . . .
sionales vida diaria
,893” ,837” ,590” ,690”
778 ,785” 4757 ,594”
,802” 779 537”7 ,618”
,652” ,644” ,334” ,469”
1 , 752" ,565” ,631”
, 752" 1 ,466” ,561”
,565” ,466” 1 ,470”
,631” ,561” 4707 1

Pearson significativa al nivel 0,01 bilateral) y
estan fuertemente correlacionados entre si con
una relacion entre 0,59 (Espiritualidad) y 0,94
(Capacidades Parentales), que se detalla en
Tabla 3.

La estimacion del coeficiente de fiabilidad
para la escala total presenta una excelente
consistencia interna, con una Alfa de Cronbach
de 97,78%, mientras que cada uno de los
factores o dimensiones oscilaron entre: 0,73
(Habilidades para la vida diaria) y 0,94 (Apoyos

para la gestién del dia a dia). Por lo tanto, el
total de la escala como las dimensiones que
la componen presentan indices de fiabilidad
adecuados superiores a 0,70, como se muestra
en la Tabla 4.
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Tabla 4. Alfa de Cronbach por factor, item y total de la Escala de Evaluaciéon de Necesidades Familia-
res-Costa Rica (ENF-CR).

Factor: 1 Apoyos para la gestion del dia a dia 0,945
66. Llevar a cabo actividades relajantes en casa 0,652
68. Ayudar a los miembros de mi familia a conseguir los objetivos durante en el dia a dia 0,647
64. Planificar el futuro para cuando ya no me pueda hacer cargo de los miembros de mi familia 0,632
67. Hablar sobre sentimientos, opiniones y metas con todos los miembros de mi familia 0,631
61. Ensefiar a tomar decisiones y resolver problemas 0,618
63. Manejar el estrés 0,606
Factor: 1 Apoyos para la gestion del dia a dia 0,945
53. Llevar una vida saludable (nutricidn, actividad fisica) 0,603
55. Ensefiar habilidades sociales y emocionales 0,579
60. Tener los servicios educativos adecuados para que mi(s) familiar(es) con discapacidad 0 542
pueda progresar ’

51. Participar en el establecimiento de objetivos para promover el aprendizaje de los miem- 0527
bros de mi familia ’

36. Ahorrar para el futuro 0,515
52. Ayudar a los miembros de mi familia a responder preguntas relativas a la discapacidad. 0,496
58. Tener un cuidado dental adecuado 0,484
56. Empezar un nuevo curso académico 0,465
65. Coordinar la atencién médica cuando intervienen dos 0 mas médicos 0,464
41. Ensefar las normas de seguridad en el hogar y en otros sitios 0,412
Factor: 2 Capacidades Parentales 0,931
30. Recibir apoyo de otras familias que tienen un miembro con discapacidad 0,627
32. Prevenir el abuso de substancias y otras adicciones (por ejemplo, alcohol, drogas) 0,614
31. Obtener la informacidn necesaria para tomar decisiones acertadas sobre los servicios 0,593
50. Orientar a los demas (por ejemplo vecinos, amigos) a relacionarse con los miembros de mi 0589
familia )

45. Utilizar las tecnologias de la comunicacion (como correo electrénico, Facebook) para rela- 0510
cionarse socialmente con los demas ’

38. Supervisar los servicios que atienden al familiar con discapacidad, para garantizar que 0509
realmente ayudan ’

25. Comprender con claridad los puntos fuertes y las necesidades de cada miembro de la fa- 0.499
milia ’

28. Saber cuando el miembro(s) con discapacidad, esta haciendo progresos 0,489
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Factor: 2 Capacidades Parentales 0,931
47. Responder a situaciones y actitudes negativas (por ejemplo, bullying, burlas) que afectan 0487
a los miembros de mi familia ’
49. Asegurar una vision y cuidado de los ojos adecuada 0,476
29. Ensefiar conductas adecuadas 0,473
35. Ayudar a los miembros de mi familia a entablar amistades 0,46
24. Dar la medicacién 0,438
Factor: 2 Capacidades Parentales 0,931
26. Planificar una transicion satisfactoria del miembro(s) con discapacidad, de la educacion 0433
infantil a la educacién primaria o de ésta a la educacién secundaria ’
43. Promover la autoestima de cada miembro de la familia 0,427
Factor: 3 Recursos Econémicos 0,92
5.  Hacerle frente econémicamente a las necesidades basicas (por ejemplo, comida, vivien- 0810
da, ropa) ’
21. Solicitar ayudas al gobierno y, si es el caso, hacer frente a su denegacion 0,798
6. Conseguir ayudas para las nuevas necesidades de mi(s) familiar(es) con discapacidad 0,785
27. Tener el transporte adecuado 0,731
48. Conseguir ayudas para la atencion a mi(s) familiar(es) con discapacidad 0,706
62. Conseguir un trabajo o mantenerlo 0,669
42. Ir de vacaciones con la familia 0,650
54. Acceder a los servicios necesarios tales como terapia del lenguaje, terapia fisica, educa- 0585
cion especial, terapia ocupacional, audiologia y atencion de enfermeria ’
37. Pagar terapias especiales, equipos o comida especial (interruptores adaptados, apoyo

] . . ; 0,523
conductual, productos sin gluten) para el familiar con discapacidad
20. Pagar las matriculas escolares y/o la atenciéon de mi(s) hijo(s) (cuidadores) 0,479
Factor: 4 Clima Familiar 0,893
13. Resolver problemas conjuntamente 0,553
15. Participar en actos sociales con amigos, companeros del trabajo u otros 0,546
11. Desarrollar objetivos a largo plazo para los miembros de la familia 0,541
23. Afrontar los desafios propios de cada miembro de la familia 0,531
12. Dormir toda la noche 0,526
10. Tener esperanza sobre el futuro de los miembros de mi familia 0,522
17. Ayudar con los deberes 0,512
9. Control médico (médico de cabecera) 0,488
8. Ser flexible como familia a la hora de aplicar cambios cuando sean necesarios 0,466
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Factor: 5 Apoyo de los profesionales 0,874
40. Sentirse apoyado por los profesionales en el momento de conocer la discapaci-

o ) ) 0,642
dad del familiar con discapacidad
16. Sentirse ayudado por los profesionales para gestionar las dificultades asociadas 0 624
con la vida diaria ’
46. Conocer y defender el derecho de mi(s) hijo(s) o familiar con discapacidad a acce- 0437
der a la educacién ’
1.  Sentirse informado y ayudado por los profesionales respecto a los logros y difi-

» : . 0,655

cultades que presenta su familiar con discapacidad
Factor: 6 Espiritualidad 0,916
3.  Ensefar creencias espirituales / religiosas a mi(s) familiar con discapacidad 0,876
33. Comprender las dificultades de los miembros de mi familia en cuanto a las creen- 0855
cias espirituales / religiosas de la familia ’
18. Tener una comunidad de caracter religioso o espiritual que incluya mi(s) fami- 0736
liar(es) con discapacidad ’
Factor: 7 Habilidades de la vida diaria 0,763
4.  Ensenfar al (a los) familiar(es) con discapacidad, a utilizar el bafio 0,743
19. Ensefar habilidades de vida independiente (por ejemplo, comer, y vestirse) 0,629
34. Ensefar habilidades motoras (por ejemplo, ir en bicicleta, andar, subir escaleras) 0487
al familiar con discapacidad ’
59. Atender las actividades diarias de cuidado de uno mismo (por ejemplo, bafiarse o 0469
ducharse, cepillarse los dientes, vestirse, comer) ’
Escala Total 97,78%

Tabla 5. Dominios Segun Estadisticos Descriptivos de la Escala de Necesidades Familiares-Costa Rica

(ENF-CR).
Apoyos
parala . . Habilidades
Escala gestién Capacidades Rec1’1rs_os Cllr_n_a Apoyo. de los Espiritualidad de la vida
total p Parentales Econémicos Familiar profesionales ..
del dia a diaria
dia

Medias 3,4479 3,6141 3,3093 3,6215 3,3645 3,7031 2,6602 3,4336
DS 0,8865 0,97065 0,98493 1,05736 0,97565 1,0989 1,28715 1,18794
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En relacién con la validez del criterio de la ENF-
CR, los resultados indican que no existe correlacion
lineal significativa entre las puntuaciones medias de
las escalas totales entre escala de CdVF-CR y ENF-
CR, con un coeficiente de correlacion de Pearson
negativo rs= -0,18, p <0,00. Por otra parte, los
unicos factores que mostraron alguna correlacion
lineal negativa leve fueron Recursos Econdmicos y
Bienestar Econdmico rs = -0,32, p 0,00; por lo tanto,
es recomendable realizar un Analisis Factorial
Confirmatorio, en el futuro, para apoyar la misma.

Discusion

En relacion con las evidencias sobre la validez
de constructo la ENF-CR, los resultados del AFE
sefalan que las necesidades de apoyo de las
familias costarricenses se articulan en una solucion
de 61 items distribuidos en 7 dominios, que
representan el 61,22% de la varianza explicada,
fuertemente correlacionados entre si. Estudios
similares realizados en otros paises, muestran
resultados semejantes en cuanto a la cantidad
de dominios como Chu, Turnbull y Summers 27 (7
dominios, con una varianza explicada de 63,61%)
y Aya -Gomez, et. al 26 (4 dominios, en el que la
varianza explicada fue de 49,8%). Sin embargo,
en su mayoria difieren en cuanto a la cantidad y
la distribucion de items, lo cual podria explicarse
debido a que no siempre un modelo tedrico se
reproduce de forma idéntica en contextos distintos,
presentando variaciones asociadas a la diversidad
de caracteristicas sociodemograficas, culturales y
sociales de las muestras®'.

En cuanto a la validez de criterio, los resultados
obtenidos indican que no existe una correlacion
inversa entre el constructo de necesidades y
calidad de vida, en cuanto a escala total y factores,
lo que coincide con los estudios de Chu, Turnbull y

Summers ¥ y Aya-Gémez?®. Esto podria explicarse
ya que existen diversas variables que influyen
en la calidad de vida de la familia (individuales,
demograficas y del contexto en el que la familia
esta inmersa)* y que, por lo tanto, las puntuaciones
pueden no mostrar una correlaciéon lineal inversa
significativa.

Limitaciones

Entre las limitaciones de este estudio pueden
sefialarse, en primer lugar, la ausencia de
estadisticas nacionales actualizadas sobre DID.
Ademas, en su gran mayoria son padre o madre
quienes llenan las encuestas, por lo que los datos
reflejan poco las percepciones de otros miembros
de la familia.

Conclusiones

La ENF-CR es una importante contribucion
en el contexto de atencion y de investigacion
costarricense, en tanto que es la primera y hasta
ahora Unica escala para la evaluacion de las
necesidades familiares de personas con DID, en
Costa Rica.

La ENF-CR, tiene suficientes propiedades
psicométricas para ser considerada una
herramienta con muy buena confiabilidad y validez
para ser utilizada el contexto costarricense, tanto
en la investigacion, como en la practica la ENF-CR,
puede ser utilizada para identificar y priorizar las
necesidades de apoyo de las familias de personas
con DID menores de 18 afos, en Costa Rica.

A nivel de politicas publicas, los resultados de la
ENF-CR, pueden utilizarse para identificar si existen
discrepancias entre los apoyos con que cuentan las
familias y los que necesitan para su calidad de vida,
con objeto de gestionar los recursos de forma que
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respondan a las necesidades de las familias y para
evaluar los servicios y programas de atencion a la
poblacion con DID.

A partir de este estudio pueden identificarse
y priorizarse las necesidades de las familias
costarricenses de personas en edades tempranas
con DID, que permitan realizar nuevos estudios para
explorar la aplicacién de modelos de atencion a esta
poblacion, con suficiente evidencia, que respondan
a las necesidades de apoyo de las familias.

Los datos recolectados en Costa Rica se uniran al
esfuerzo internacional en el futuro, para ofrecer una
comprension global de las necesidades familiares
entre y dentro de las naciones, que permita
desarrollar programas y servicios integrales para
responder a dichas necesidades.
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