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RESUMEN

La calidad de vida puede tener un sentido diferente para cada familia, es un concepto que
varia seguin la familia y seglin la experiencia de cada uno de sus miembros. Pero hay una
serie de dimensiones que son comunes a todas ellas. Objetivo: Determinar el nivel de
calidad de vida familiar durante la pandemia del Covid-19 de los niflos con discapacidad
intelectual de la Organizacion Colectivo Down Pert, 2021. Material y Métodos: El enfoque
fue Cuantitativo de tipo basica, el disefio de investigacion fue No experimental u
observacional. La poblacion de estudio fue de 100 familiares de nifios de ambos géneros con
discapacidad intelectual que presenten como diagnostico Sindrome de Down, con edades
comprendidas entre los 6 y 10 afios. Resultados: Elnivel de calidad de vida familiar durante
la pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual el 95% fue de nivel Alto,
en la dimension Bienestar emocional el 77% fue de nivel Alto, en la dimension Interaccion
familiar el 98% fue de nivel Alto, en la dimension Salud el 96% fue de nivel Alto, en la
dimension Bienestar econdmico el 62% fue de nivel Medio, en la dimension Organizacion
y habilidades el 90% fue de nivel Alto, en la dimension Acomodacion el 96% fue de nivel
Alto y en la dimension Inclusion el 83% fue de nivel Alto. Conclusiones: El Nivel de
calidad de vida familiar en todas sus dimensiones durante la pandemia del Covid-19 de los
nifios con discapacidad intelectual fueron Altos excepto en la dimension Bienestar

economico el cual fue de nivel Medio.

Palabras Claves: Calidad de Vida familiar, sindrome de Down, Fisioterapia, discapacidad

intelectual.
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ABSTRACT

Quality of life can have a different meaning for each family, it is a concept that varies
according to the family and according to the experience of each of its members. But there
are a number of dimensions that are common to all of them. Objective: To determine the
level of quality of family life during the Covid-19 pandemic of children with intellectual
disabilities of the Down Peru Collective Organization, 2021. Material and Methods: The
approach was quantitative of basic type; the research design was non-experimental or
observational. The study population consisted of 100 relatives of children of both genders
with intellectual disabilities who presented as a diagnosis of Down Syndrome, aged between
6 and 10 years. Results: The level of quality of family life during the Covid-19 pandemic of
children with intellectual disabilities 95% was High level, in the Emotional Well-being
dimension 77% was High level, in the Family Interaction dimension 98 % had a High level,
in the Health dimension 96% had a High level, in the Economic Welfare dimension 62%
had a Medium level, in the Organization and skills dimension 90% had a High level, in the
Accommodation dimension the 96% were High level and in the Inclusion dimension 83%
were High level. Conclusions: The Level of quality of family life in all its dimensions during
the Covid-19 pandemic of children with intellectual disabilities was High except in the

Economic well-being dimension, which was of a Medium level.

Keywords: Family Quality of Life, Down syndrome, Physiotherapy, intellectual disability.
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CAPITULO I: El PROBLEMA

1.1. Planteamiento del problema

Desde el 11 de Marzo del 2020, la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) califico al
Coronavirus (COVID-19) como una pandemia ya que en la mayoria de los paises del mundo
se propagaba de manera simultanea'; por lo que, en América Latina se viene enfrentando
una crisis de escala mundial con grandes problemas sanitarios, sociales y econémicas debido
al Coronavirus (COVID-19).2

En América Latina existen mas de 70 millones de personas con discapacidad (constituye uno
de los grupos mas excluidos de nuestra sociedad y son las més afectadas por esta pandemia
ya que tienen afecciones de salud preexistentes que las hacen méas susceptibles de contraer
el virus).® Estas personas presentar menos probabilidades de socializarse en la comunidad y
de acceder a la atencion sanitaria, la educacion y el empleo debido a las barreras
actitudinales, institucionales y del entorno; ademas, se pudo observar que esta situacion era
igual antes de la pandemia del Covid-19;. Generalmente tienen mas necesidades de atencion
de la salud que otras, tanto los estandares como las vinculadas a las deficiencias, y por lo
tanto son mas vulnerables al impacto de los servicios de atencion de salud de baja calidad o
inaccesibles que otras. En comparacion con las personas sin discapacidad, las personas con
discapacidad tienen mas probabilidades de tener mala salud: entre 43 paises, el 42% de las
personas con discapacidad frente al 6% de las personas sin discapacidad perciben su salud
como mala.*

En la pagina de la Association of American Medical Colleges se menciona: Las personas

con discapacidad intelectual (DI) tenian seis veces mas probabilidades de morir de Covid-
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19 que otros miembros de la poblacion; ademas, los prejuicios y las percepciones erroneas
sobre la calidad de vida de las personas con DI pueden afectar seriamente la atencion que
reciben.’ En chile, en el estudio de Varas (2021) nos menciona sobre el impacto de la
pandemia del Covid-19 en Personas con Discapacidad Intelectual y del Desarrollo (PcDID),
que afecto a 178 personas con PcDID en varios de sus ambitos cotidianos por adaptarse a la
crisis sanitaria.®

En Peru, en el estudio de Apaza (2018) no menciona sobre los desafios de las personas con
DI en la educacion superior, que en el Peru existe alrededor de un 5.2% de la poblacion
mundial que presenta situacion de discapacidad. “Este tema es poco estudiado y por mucho
tiempo postergado, lo que ha conllevado a incrementar las brechas entre lo real y lo esperado,
por lo que se busca la visibilizacion de la situacion de algunas personas con DI y la
generacion de evidencia que sirva de base para la elaboracion de medidas oportunas y
pertinentes que brinden iguales oportunidades para todos.”’

En la década pasada, existieron una gran cantidad de literatura que investiga la calidad de
vida (CdV) de las personas con discapacidad; por lo que, la calidad de vida en el &mbito
familiar de personas con discapacidad estaba emergiendo como un importante campo de
investigacion, a pesar de esto, ain faltan realizar més estudios sobre su relacién.® Afios
después, actualmente, en el estudio de Nunes, et al., (2021) determina que su investigacion
tematica sobre la Calidad de Vida Familiar (CdVF) se encuentra atin en etapa inicial en la
produccion cientifica nacional, gran uso de constructos individuales de calidad de vida y
escasa presencia de instrumentos de medidas especificas para medir la CdVF.’

Entonces, como se observa en distintas investigaciones es necesario profundizar en la
interaccion dinamica de las relaciones familiares y comprender la exigencia ética de que los

métodos utilizados para abordar la calidad de vida familiar respeten el caracter holistico de
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la investigacion; ya que, la calidad de vida familiar sigue siendo un area poco estudiada al
igual que en muchas otras disciplinas familiares.'”
Por lo tanto, se ha demostrado que las personas que presentan alguna DI corren un alto riesgo
de contraer el Covid-19, afectando a las personas en su entorno y en su vida cotidiana
vinculado en relacion a lo laboral, social, educativa y principalmente comenzando por lo
familiar; por lo que, este estudio determinara el nivel de calidad de vida en el &ambito familiar
durante la pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual, para que brinde
los conocimientos necesarios a aquellas familias de personas con DI y después adopten una
iniciativa de mejorar su nivel de calidad de vida teniendo en cuenta lo mas importante que
es la persona con DI
1.2. Formulacion del problema
1.2.1. Problema general
(Cual es el nivel de calidad de vida familiar durante la pandemia del Covid-19 de los nifios
con discapacidad intelectual de la Organizacion Colectivo Down Pert, 20217
1.2.2. Problemas especificos
e ;Cual es el nivel de calidad de vida familiar en la dimension Bienestar emocional
durante la pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual de la
organizacion colectivo Down Pera, 20217
e /Cuadl es el nivel de calidad de vida familiar en la dimension Interaccion familiar
durante la pandemia del Covid-19 de los niflos con discapacidad intelectual de la
organizacion colectivo Down Pera, 20217
e /Cual es el nivel de calidad de vida familiar en la dimension Salud durante la
pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual de la organizacion

colectivo Down Peru, 20217
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(Cual es el nivel de calidad de vida familiar en la dimension Bienestar economico
durante la pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual de la
organizacion colectivo Down Pera, 20217

(Cual es el nivel de calidad de vida familiar en la dimension Organizacion y
habilidades parentales durante la pandemia del Covid-19 de los nifios con
discapacidad intelectual de la organizacion colectivo Down Peru, 20217

(Cual es el nivel de calidad de vida familiar en la dimensién Acomodacion de la
familia durante la pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual
de la organizacion colectivo Down Pera, 20217

(Cual es el nivel de calidad de vida familiar en la dimension Inclusion y participacion
durante la pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual de la

organizacion colectivo Down Pera, 20217

1.3. Objetivos de la investigacion

1.3.1. Objetivo General

Determinar el nivel de calidad de vida familiar durante la pandemia del Covid-19 de
los nifios con discapacidad intelectual de la Organizacion Colectivo Down Peru,

2021.

1.3.2. Objetivos Especificos

Identificar el nivel de calidad de vida familiar en la dimension Bienestar emocional
durante la pandemia del Covid-19 de los niflos con discapacidad intelectual de la
organizacion colectivo Down Perq, 2021.

Identificar el nivel de calidad de vida familiar en la dimension Interaccion familiar
durante la pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual de la

organizacion colectivo Down Perqa, 2021.
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o Identificar el nivel de calidad de vida familiar en la dimension Salud durante la
pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual de la organizacion
colectivo Down Peru, 2021.

e Identificar el nivel de calidad de vida familiar en la dimension Bienestar econdmico
durante la pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual de la
organizacion colectivo Down Perqa, 2021.

o Identificar el nivel de calidad de vida familiar en la dimension Organizacion y
habilidades parentales durante la pandemia del Covid-19 de los nifios con
discapacidad intelectual de la organizacion colectivo Down Perti, 2021.

e Identificar el nivel de calidad de vida familiar en la dimensiéon Acomodacion de la
familia durante la pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual
de la organizacion colectivo Down Pera, 2021.

o Identificar el nivel de calidad de vida familiar en la dimension Inclusion y
participacion durante la pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad
intelectual de la organizacion colectivo Down Peru, 2021.

1.4. Justificacion de la investigacion

1.4.1. Justificacion tedrica

El presente estudio se justifico con la existencia de informacion sobre las variables de estudio
en el cual se determinara el nivel de calidad de vida familiar durante la pandemia del Covid-
19 de los nifios con discapacidad intelectual de la Organizacion Colectivo Down Peru, 2021.
También sirvido como un antecedente mas que ayude para la elaboracion de nuevas
investigaciones en este campo de accion relacionadas con la nuestra en beneficio de la
sociedad peruana.

1.4.2. Justificacion metodologica

16



Se realizé un estudio descriptivo sobre la CdVF, por lo que se utilizdé un instrumento
confiable y valido que ayudara a recolectar los datos, denominado: Escala de Calidad de
Vida Familiar (ECVF) para personas con nifios(as) con discapacidad intelectual (0 a 18
afios), que evalua la percepcion de las familias de los nifios con DI de acuerdo a su calidad
de vida en el ambito familiar y cuya finalidad es de contribuir a la mejora de los servicios y
la atencion que reciben.
1.4.3. Justificacion practica
El presente estudio ofrecié una herramienta de valoracion que sea accesible a cualquier
poblacion conformado por familias con personas con discapacidad intelectual menores de
18 afios y muestre resultados objetivos que puedan presentar estas personas de estos tltimos
afios; ademas, este estudio serd un aporte mas para la disciplina en la terapia fisica pediatrica,
lo cual formara parte de los procedimientos fisioterapéuticos, asi como la implementacion
de diversos programas de intervencion por los terapeutas fisicos para una atencion
primordial de los nifios(as) y sus familias.
1.5. Limitacion de la investigacion
Para la realizacion de la tesis se tuvo las siguientes limitaciones:

e No hay muchos estudios con respecto al tema desarrollado sobre la calidad de vida

familiar en el cual los hijos estén diagnosticados con sindrome de Down
e El dificil acceso a la base de datos de la institucion por ser menores de edad los hijos
de la poblacion de estudio.
e La poblacion que acude la organizacion colectivo Down Perti, no asistia de manera

regular, por la cual la recoleccion de datos se demoro mas de lo esperado.
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CAPITULO II: MARCO TEORICO

2.1. Antecedentes de la investigacion

2.1.1. Antecedentes internacionales

Balcells, et al., (2020) en su investigacion tuvieron como objetivo “Presentar una revision
de las Escalas de Calidad de Vida de las Familias Espariolas, la CAVF-E <18 y la CdVF-
E> 18, y describir la Calidad de vida familiar de las familias espariolas con un miembro
con TDI.” La muestra incluyo un total de 548 familias con un miembro menor de 18 afios y
657 familias con un miembro mayor de 18. Basado en un Analisis Factorial Exploratorio
(AFE) en primer lugar y un Analisis Factorial Confirmatorio (AFC) en segundo lugar, las
propiedades psicométricas de las dos escalas fueron exploradas. Se obtuvo como resultado:
El CdVF-ER <18 y el CdAVF-ER> 18 comprenden 5 dimensiones, conteniendo 35 y 32 items,
respectivamente, y muestran buena validez y confiabilidad. Las familias obtuvieron una
puntuacion de Calidad de vida familiar alta, aunque existen algunas diferencias entre las
dimensiones en las que las familias con hijos menores y mayores de 18 afios puntiian mas y
menos. Se concluyd que, se ha confirmado el alcance de la medicion de Calidad de vida
familiar, tanto con fines de investigacion como de intervencion. Las escalas CAVF-ER> 18
y CdVF-ER <18 han demostrado ser tUtiles y mas faciles de usar que las escalas anteriores
(en tiempo e implementacion). Ademas, estan formados por varios factores Calidad de vida
familiar (5 dimensiones cada uno), lo que facilita la interpretacion de los resultados y una

buena validez y fiabilidad.!!
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Jenaro, et al., (2020) en su investigacion tuvieron como objetivo “Evaluar la calidad de vida
en familias con un miembro con discapacidad intelectual utilizando el marco de Respuesta
de Adaptacion y Ajuste Familiar.” El estudio incluyo a 515 participantes espafioles cuyos
familiares con discapacidades varian en edad desde la infancia hasta la edad adulta.
Planteamos la hipdtesis de que es posible predecir el estrés de los padres prestando atencion
al significado que las familias se dan a si mismas y a sus circunstancias mientras se controla
el impacto de otras variables como las capacidades familiares y las caracteristicas del
miembro de la familia con discapacidad. Usamos la Escala de Calidad de Vida Familiar de
Beach Center y la seccion sobre Necesidades Excepcionales de apoyo médico y conductual
de la Escala de Intensidad de Apoyos, junto con otros predictores potenciales. La subescala
de estrés de los padres del indice de estrés de los padres - Forma corta se utilizé como medida
de criterio. El andlisis de regresion multiple jerarquica reveld que el 49% del estrés de los
padres se predijo por la interaccion disfuncional, los comportamientos dificiles, el bajo
bienestar emocional, la interaccion familiar deficiente, asi como el parentesco como padres
y la gravedad de las necesidades médicas y la discapacidad intelectual. Se concluyo que, el
estrés que experimentan esas familias se predice principalmente por el significado que se
dan a si mismos y a sus circunstancias.'?

Zapata y Galarza (2020) en su investigacion tuvieron como objetivo “Describir la calidad
de vida de las familias con una persona en condicion de discapacidad intelectual.” Fue una
investigacion de tipo descriptivo y de corte transversal. Para la evaluacion se empled la
“Escala de calidad de vida familiar” propuesta por el equipo del Beach Center on Disability
de la Universidad de Kansas; lo cual se les entreg6 a 64 participantes que representaban a 26
familias con jovenes de la “Institucion Educativa Ceartes Estimulo”. E1 61,5% de las familias
eran de tipo nuclear monoparentales a cargo de la mama de la persona con discapacidad

intelectual. Las dimensiones “Papel de los padres” y “Salud y seguridad” estuvieron en la
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clasificacion mas alta con respecto a importancia y satisfaccion percibida; “Interaccion
familiar” y “Recursos familiares” son consideradas las mas importantes, con un puntaje
hacia lo neutral con respecto a la satisfaccion; y mientras que la dimension “Apoyo a la
persona en situacion de discapacidad” se clasificd con el mayor grado de insatisfaccion. Se
obtuvo como conclusion que, la familia tiene un rol esencial como la responsable de las
“necesidades” y “problemas” de sus integrantes, ya que es un elemento fundamental para su
evolucion. Por lo tanto, debe ser tomado como un recurso primordial en la planeacion del
desarrollo politico y planes de intervencion.'

Misura y Memisevic (2017) en su estudio tuvieron como objetivo “Examinar la calidad de
vida (CV) de los padres de nifios con discapacidad intelectual y examinar los efectos del
género y el nivel educativo en la calidad de vida de estos padres.” El estudio fue de tipo
descriptiva y de nivel comparativo. La muestra para este estudio consistioé en 50 padres de
nifios con discapacidad intelectual y 50 padres de nifios sin discapacidad como grupo de
control. Los hijos de todos los padres eran nifios de escuela primaria, entre las edades de 7 y
15 anos. Como medida de calidad de vida, se utiliz6 la Encuesta de calidad de vida familiar
de Beach Center. Los resultados han demostrado que existe una diferencia estadisticamente
significativa entre la calidad de vida percibida de los padres de nifios con discapacidades
intelectuales y los padres de nifios con un desarrollo tipico. Los efectos del género y el nivel
educativo en la calidad de vida de los padres de nifios con discapacidad intelectual también
fueron estadisticamente significativos. Sin embargo, no hubo efectos de interaccion del
género y el nivel educativo en la calidad de vida. Dada la menor calidad de vida de los padres
de nifios con discapacidad intelectual, es importante proporcionarles programas de apoyo
para mejorar su calidad de vida.'*

Ferrer, et al., (2016) en su investigacion tuvieron como objetivo “Analizar los predictores

de FQoL, incorporando variables demograficas y percepciones positivas de los padres antes
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y después de que el familiar con discapacidad intelectual (DI) cumpla 18 afios. Una muestra
de 861 familias que tenian un familiar con DI entre 1y 70 afios completaron ambas la Escala
de Contribuciones Positivas (PCS) para medir sus percepciones positivas y la escala de
calidad de vida familiar espafiola para menores de 18 afios o mayores de 18 afos para evaluar
la FQoL. En primer lugar, se realizé un andlisis bivariado para estudiar el efecto de las
variables demograficas y las puntuaciones de PCS en las puntuaciones de FQoL. En segundo
lugar, las variables cuyo efecto resultd ser estadisticamente significativo en el analisis
bivariado se incluyeron en un modelo de regresion lineal multiple para predecir las
puntuaciones de FQoL. Los resultados indicaron que las familias con niveles mas altos de
percepciones positivas reportaron niveles mas altos de FQoL. El andlisis predictivo de FQoL
mostrd que en ambos grupos de familias con un miembro con DI menor o mayor de 18 afios,
hubo un efecto significativo de las percepciones positivas sobre los niveles reportados de
FQoL, incluso cuando el efecto de las variables demograficas incluyé en el modelo fue
eliminado. Los presentes resultados aportan mas evidencia de la importancia de un
acercamiento positivo a las familias con un familiar que tiene DI, reforzando y ampliando
las percepciones positivas para promover su FQoL."

Ferrer, et al., (2016) en su investigacion tuvieron como objetivo “Evaluar el impacto de
tener un hijo con discapacidad en las percepciones de los padres y el funcionamiento
familiar; explora las relaciones entre las percepciones positivas, el control percibido y la
calidad de vida familiar (FQoL) en familias de nifios y adolescentes con discapacidad
intelectual (DI), con el fin de evaluar si las percepciones positivas y el control percibido son
predictores de FQoL.” Se administr6 el inventario de Kansas de percepciones parentales a
una muestra de 327 familias espafiolas con un nifio o adolescente con DI cumplimentado
para evaluar sus percepciones positivas y control percibido, y la escala de calidad de vida

familiar espafiola (0-18 afios) con el fin de para evaluar la FQoL. Se aplicé un analisis de
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regresion lineal para determinar si las percepciones positivas y el control percibido eran
predictores de FQoL. Los resultados indicaron que las familias con niveles mas altos de
percepciones positivas reportaron mayor bienestar emocional, mejor salud y adaptacion a la
discapacidad y niveles mas altos de FQoL. Asimismo, las familias con niveles mas altos de
control percibido reportaron mejores niveles de FQoL y mayor satisfaccion con los servicios
brindados a su hijo. Con la excepcion de la situacion laboral, las variables demograficas no
influyeron en estas relaciones significativas.'®

2.1.2. Antecedentes nacionales

Mondragén (2020) en su estudio tuvo como 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.” Este estudio fue de tipo no
experimental, de disefio descriptivo y de corte transversal. La poblacion estuvo conformada
por 80 familiares de nifios entre 0 a 3 afios de edad con discapacidad o en riesgo de adquirirla
del “Programa de Intervencion Temprana Maria Montessori” en el Cercado de Lima. Se
utilizé6 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”, para que completaran los
familiares de los nifios en situacion de discapacidad. Se obtuvieron como resultado, el 96,3%
de la poblacion de estudio (familias) present6 un nivel bajo de calidad de vida familiar. Con
respecto a las dimensiones de la escala, en mayor porcentaje todas las dimensiones
mostraron un nivel bajo; el 72,5% de las familias obtuvieron un nivel bajo en la dimension
bienestar emocional, el 87,5% de las familias obtuvieron un nivel bajo en la dimension
interaccion familiar, el 86,3% de las familias obtuvieron un nivel bajo en la dimension salud,
el 92,5% de las familias obtuvieron un nivel bajo en la dimension bienestar econémico, el
93,8% de las familias obtuvieron un nivel bajo en la dimension organizacion de habilidades

parentales, el 93,8% de las familias obtuvieron un nivel bajo en la dimensién acomodacion
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de la familia, y el 87,5% de las familias obtuvieron un nivel bajo en la dimension inclusion
y participacion. Finalmente se concluyd que los nifios en situacion de discapacidad del
“Programa de Intervencion Temprana Maria Montessori” del Cercado de Lima presentaron
un nivel de Calidad de Vida Familiar Baja.!’

2.2. Bases tedricas

2.2.1. Calidad de vida familiar (CdVF)

La calidad de vida familiar (CdVF) o también llamado Family Quality of Life (FQOL) por
diferentes autores, es considerado como la calidad de vida en el contexto familiar, ya que
constituye un elemento esencial en la configuracion de la calidad de vida del ser humano.
El término utilizado “calidad de vida familiar (CdVF)” lo menciond y desarroll6 el Beach
Center de la Universidad de Kansas en Estados Unidos, que se centr6 en torno a 5
dimensiones. “Este modelo tuvo como insumo las demandas de las familias con el fin de que
se examinara con precision su situacion, sus fortalezas y necesidades. Por ello, se centra en
la colaboracion entre familias y profesionales para mejorar la CdVF y la persona con
discapacidad, como integrante del sistema familiar.”'®

La calidad de vida familiar se vincula con el grado en que los individuos experimentan su
propia calidad de vida dentro del contexto familiar, asi como con la forma en que la familia
en su conjunto tiene oportunidades para perseguir sus importantes posibilidades y lograr sus
metas en la comunidad y la sociedad, del cual forma parte.lg

Al mencionar sobre calidad de vida familiar, es importante identificar las diferentes clases
de familias dentro de los hogares que existen actualmente, se conocen algunas como la
“familia nuclear clasica”, “familia monoparental”, “familia de padres separados”, “familia
extensa”, etc. El vinculo generado dentro de la familia y los roles de los miembros que se

cumplen son esencial y propio del ser humano.?’
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2.2.1.1. Calidad de vida familiar en personas con discapacidad

En las ultimas décadas, la CdVF ha surgido como un constructo decisivo para mejorar las
condiciones de vida de las familias de las personas con discapacidad.?!

“Se ha asumido como un indicador de éxito de los programas e iniciativas de politicas
encaminadas a la prevencion e intervencion con esta poblacion (Poston, Turnbull, Park,
Mannan, Marquis & Wang, 2003).” Por esta razon, equipos de investigadores en diferentes
partes del mundo realizan cada vez mayores esfuerzos para avanzar en la comprension y en
la medicion del constructo de calidad de vida en el ambito de la discapacidad.??
Actualmente, se han mostrado grandes avances en el desempeiio de las practicas
profesionales y organizacionales en mejorar el fortalecimiento de la autonomia de las
familias para tomar las mejores decisiones en circunstancias perjudiciales de sus vidas y; el
compromiso de las instituciones y profesionales de elaborar herramientas sobre la CdVF que
le permitan evaluar el trabajo de su practica y sus servicios.!®

También resulta fundamental seguir con el desarrollo personal y la inclusion social de las
personas con discapacidad para que todas las familias tengan oportunidades de alcanzar una
alta calidad de vida.?

2.2.1.2. Calidad de vida familiar en personas con discapacidad intelectual

La calidad de vida familiar es fundamental para el desarrollo y las necesidades de las
personas con DI, que debe ser tomado en cuenta en la construccidon de politicas y planes de
intervencion.!® También es importante abordar dentro del ambito social, como muestra las
investigaciones, las familias con un miembro con DI con frecuencia enfrentan grandes
dificultades para establecer conexiones sociales con los demas. Experimentan bajos niveles
de apoyo social, enfrentan desafios en la inclusion comunitaria y estan en riesgo de

aislamiento social.?*
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La calidad de vida puede tener un concepto diferente para cada familia, varia dependiendo
la familia y la experiencia de cada uno de sus integrantes; sin embargo, se ha disefiado una
serie de dimensiones basicas que son comunes en todas las familias espafiolas de personas
con DI y que también se podria aplicar en nuestro contexto. Estas dimensiones fueron
disefiadas por un equipo de la Universidad Ramoén Llull de Barcelona en colaboraciéon con
la Universidad Auténoma de Madrid**:

1. Clima familiar

2. Estabilidad emocional

3. Bienestar econdmico

4. Adaptacion familiar

5. Recursos de la familia
2.2.2. Discapacidad Intelectual (DI)
La discapacidad intelectual (DI) es un término empleado para relacionar una persona con
ciertas dificultades o limitaciones funcionales y cognitivas establecidas, incluso en algunos
con limitaciones del habla, de habilidad social y de autocuidado. Estas “limitaciones” pueden
afectar a una persona en desarrollarse de forma mas lenta a comparacién de uno normal. La
DI puede ocurrir en cualquier momento de la vida de una persona, incluso antes del
nacimiento.?
“La discapacidad intelectual en el Pert es mayor de lo que se podria pensar. Segtn datos del
censo realizado en el 2017, son mas de 1 millon de familias en este pais que tienen al menos
1 miembro con algln tipo de discapacidad intelectual, lo que equivale al 4,2% de la
poblacién total de personas con discapacidad la regién peruana.”?’
Para detectar la discapacidad, se realizan diferentes pruebas porque existen diferentes tipos
de discapacidades, las mas conocidas son: “Autismo o Sindrome del Espectro Autista, y el

Sindrome de Down.”?’
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“La discapacidad intelectual puede tener su origen en una amplia variedad de circunstancias
médicas y ambientales. El factor comun es que algo afecta el crecimiento y el desarrollo del
cerebro. Incluso con los ultimos avances en genética, en especial las técnicas de analisis de
los cromosomas, a menudo no se puede identificar una causa especifica de la discapacidad

intelectual .

2.2.2.1. Tipos de discapacidad intelectual
Se puede clasificar de la siguiente manera:

e Leve: Personas con un cociente intelectual (CI) entre 50 y 70, se representa por tener
un ligero retraso cognitivo afectando al area sensorio motor.

e Moderada: Personas con un CI menor a 50, por lo que requieren de apoyo familiar,
de un cuidador o de sesiones de terapia, para que tengan una vida cotidiana sin
problemas y aumenten su grado de independencia.

e Grave: Personas con un CI entre 20 y 35, por lo que necesitan de una constante
supervision o apoyo especial; ademas, por lo general estas personas presentan dafos
a nivel neurolégico.

e Profunda: Personas con un CI menor a 20, por lo que presentan dafios neuroldgicos.
Este tipo es la mas peligrosa y menos frecuente de todas, se necesita del cuidado
permanente de algun familiar o persona especializada en el tratamiento de
habilidades motoras y del habla.

En el tema de las discapacidades intelectuales, la calidad de vida mejora cuando se satisfacen
las necesidades basicas de una persona y mejora ain mas cuando las personas tienen la
oportunidad de perseguir las posibilidades importantes de sus vidas y de alcanzar sus metas

en los principales entornos vitales. Sin embargo, muy a menudo son los aspectos pequefios
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y economicos los que mejoran la calidad de vida, y estos pueden ser exclusivos de las
personas y las familias.'

2.2.2 Sindrome de Down

El Sindrome de Down (SD), también llamado trisomia 21, es la causa mas frecuente de
retraso mental identificable de origen genético. Se trata de una anomalia cromosomica que
tiene una incidencia de 1 de cada 800 nacidos, y que aumenta con la edad materna. Es la
cromosomopatia mas frecuente y mejor conocida.

2.2.2.1 Etiologia

En el 95% de casos, el SD se produce por una trisomia del cromosoma 21 debido
generalmente a la no disyuncion meidtica en el 6vulo. Aproximadamente un 4% se debe a
una traslocacion robertsoniana entre el cromosoma 21 y otro cromosoma acrocéntrico que
normalmente es el 14 o el 22. Ocasionalmente puede encontrarse una traslocacion entre dos
cromosomas 21. Por ultimo, un 1% de los pacientes presentan un mosaico, con cariotipo
normal y trisomia 21. No existen diferencias fenotipicas entre los diferentes tipos de SD. La
realizacion del cariotipo es obligada para realizar un adecuado asesoramiento genético dado

que el riesgo de recurrencia depende del cariotipo del paciente.
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CAPITULO III: METODOLOGIA

3.1. Método de la investigacion

El método fue hipotético-deductivo. “A través de observaciones realizadas de un caso
particular se plantea un problema (Bisquerra, 1998).7%°

3.2. Enfoque de la investigacion

El enfoque fue Cuantitativo, porque nos permite examinar los datos de manera cientifica, o
de manera mas especificamente de forma numérica, generalmente con ayuda de
herramientas de campo de la estadistica.>

3.3. Tipo y nivel de investigacion

Fue de tipo basica porque busca conocer, actuar y modificar dependiendo de los
descubrimientos y avances de la investigacion; ademas, sera de nivel Descriptivo porque
busca especificar las propiedades caracteristicas y los perfiles de personas, grupos,
comunidades, procesos, objetivos o cualquier otro fendmeno que se someta a un anélisis.>!
3.4. Diseiio de investigacion

Segtin el sistema internacional de clasificacion GRADE?®?, el disefio de investigacion fue No
experimental u observacional, porque el investigador se limita a observar situaciones ya
existentes dada la incapacidad de influir sobre las variables y sus efectos; prospectivo porque
requiere mirar sistematicamente el futuro a largo plazo en ciencia, tecnologia, economia y
sociedad; y de corte transversal porque se realizaran las encuestas en un solo momento del
tiempo.

3.5. Poblacion, muestra muestreo
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3.5.1. Poblacion
La poblacion de estudio fue de 100 familiares de nifios de ambos géneros con discapacidad
intelectual que presenten como diagnostico Sindrome de Down, con edades comprendidas
entre los 0 a 5 afos y registrados en la Organizacion Colectivo Down Pert.
3.5.2. Muestra
Para la muestra se tomo toda la poblacion de la Organizacion Colectivo Down Peru la cual
sera de tipo censal.
3.5.3. Muestreo
Se realiz6 un muestreo no probabilistico por conveniencia de acuerdo a los criterios de
seleccion.
Criterios de seleccion
e Criterios de Inclusion:
v' Familiares de nifios(as) con discapacidad intelectual con diagnostico de sindrome de
Down.
v Familiares que sean el cuidador principal de los de nifios(as) con discapacidad
intelectual.
v’ Familiares de nifios(as) registrados y que participen de forma activa en la
Organizacion Colectivo Down Pert.
v Familiares de nifios(as) con edades comprendidas entre los 0 a 5 afios.
v Familiares de nifios(as) con discapacidad intelectual que entiendan y acepten el
consentimiento informado.
v Familiares de nifios de ambos sexos con discapacidad intelectual.
e Criterios de Exclusion:

v Familiares de nifios(as) que abandonen el estudio voluntariamente.
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Familiares que no sean el cuidador principal de los de nifios(as) con discapacidad
intelectual.

Familiares de nifios(as) que tengan algin impedimento en realizar la encuesta.
Familias de nifios (as) que tengan diagnostico diferente como paralisis cerebral,

trastorno del espectro autista, microcefalia, retraso psicomotor, entre otros.
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3.6. Variables y operacionalizacion

Variable 1:
Calidad de
vida familiar

Para la medicién de la
calidad de vida se
utilizara la Escala de
Calidad de Vida
Familiar (ECVF) para
personas con nifos(as)
con discapacidad
intelectual (0 a 18
anos).

Bienestar emocional

Interaccién familiar

Salud

Bienestar econémico

Organizacion y habilidades
parentales

Acomodacioén de la familia

Inclusion y participacion

Cualitativa

Ordinal

¢ “Sentimientos”

¢ “Preocupaciones e inquietudes”
* “Recursos psicoldgicos

¢ “Cuidado de la persona

¢ “Soporte”

¢ “Apoyo”

¢ “Respeto”

¢ “Confianza mutua”

e “Acuerdo en las decisiones”

¢ “Salud fisica”
¢ “Salud Mental”

¢ “Recursos econémicos”
¢ “Recursos materiales”

¢ “Cuidado de los hijos(as)”
¢ “Atencion de los hijos(as)”
¢ “Educacion de los hijos(as)”

¢ “Aceptacion de la familia”
¢ “Adaptacion de la familia”

» “Relaciones sociales”

¢ “Participacion en
organizaciones”

¢ “Participacién en actividades”

¢ Bajo = Percentil menor a 30 (< 30)
¢ Medio = Percentil entre 30 a 60
e Alto = Percentil mayor a 60 (> 60)
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3.7. Técnicas e instrumentos de recoleccion de datos

3.7.1. Técnica

La técnica para esta investigacion fue mediante una encuesta y el instrumento aplicado fue
mediante la Escala de Calidad de Vida Familiar (ECVF) para personas con nifios(as) con
discapacidad intelectual (0 a 18 afios), lo cual se aplicara por medio de la plataforma Google
forms de Gmail a los familiares de niflos(as) con discapacidad intelectual registrados en la
Organizacion Colectivo Down Peru. Para el procedimiento de recoleccion de datos se
realizara con las siguientes actividades:

v Se solicito al director(a) general de la Organizacién Colectivo Down Peru el permiso
correspondiente mediante una solicitud (Anexo N° 06) para la realizacion del
proyecto de investigacion durante los meses de Enero del 2022 a Febrero del 2022,
recoleccion de los datos y la presentacion de los resultados en formato de tesis y
articulo cientifico.

v' Luego, se procedié a seleccionar a los participantes quienes seran los/as
cuidadores/as principales (padres, madres, hermanos/as u otros familiares cercanos)
del nifio(a) con discapacidad intelectual, de acuerdo a los criterios de inclusion y
exclusion; después, se les pedird la autorizacion mediante un consentimiento
informado (Anexo N° 05) (se le entregard una copia del documento a cada
participante), para que acepte de forma voluntaria a participar en el estudio y
completar la Escala de Calidad de Vida Familiar (ECVF) para personas con nifios(as)
con discapacidad intelectual (0 a 18 afios) que durara alrededor de 25 a 30 minutos.

v Se tendra en cuenta que toda la informacion recolectada de los participantes se
almacenard y estard encargado por la titular de esta investigacion para garantizar la

confidencialidad de los participantes.
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3.7.2. Instrumento de recoleccion de datos

Se realizd mediante la Escala de Calidad de Vida Familiar (ECVF) para personas con

nifios(as) con discapacidad intelectual (0 a 18 afios) (Anexo N° 02), que esta validado por 3

jueces expertos y llevado a cabo en una poblacion de 20 familiares de nifios(as) con

discapacidad intelectual como prueba piloto.

Ficha técnica

“Escala de Calidad de Vida Familiar para familias con

Nombre: hijos/as con Discapacidad Intelectual o del Desarrollo de 0 a
18 afios (CAVF 0 - 18)"3*
Universitat Ramon Llull (coordinadora del proyecto);
Universidad Autéonoma de Madrid; Universidad de Las
Autorias:
Palmas de Gran Canaria; Universidad del Pais Vasco y
Universidad de Sevilla
En 607 familias espafiolas con hijos con discapacidad
Poblacion:
intelectual o del desarrollo
Tiempo: Entre los afios 2006 y 2010
Momento: No se menciona en el estudio
Lugar: En Espafia
Validez: Por un grupo de expertos
Confiabilidad: La fiabilidad fue de a. = 0.96 (alfa de Cronbach)

Tiempo de llenado:

25 - 30 min.

Numero de items:

61 items

Dimensiones:

Bienestar emocional, Interaccion familiar, Salud, Bienestar
econdmico, Organizacion y habilidades parentales,

Acomodacion de la familia, Inclusion y participacion

Alternativas de

No es mi caso, Nunca, Raramente, A veces, A menudo,

respuesta: Siempre
e Baja = Percentil menor a 30 (< 30)
Baremos: e Medio = Percentil entre 30 a 60
e Alto = Percentil mayor a 60 (> 60)
Elaboracion propia
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Escala de Calidad de Vida Familiar (ECVF) para personas con nifios(as) con

discapacidad intelectual (0 a 18 afios)

Esta escala ha sido elaborada para el presente estudio basado como modelo de la “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)” y se modifico algunas frases como: “familiar con

discapacidad intelectual y del desarrollo” y “familiar con DID” por “el nifio(a)” refiriéndose

al nifio(a) con discapacidad intelectual para que se adecue a la poblacion peruana.

Las respuestas a las premisas de la escala sera tipo Likert con puntuaciones de 1 a 5, mas

una opcion de “No es mi caso” con puntuacion de cero para aquellas situaciones que no se

ajustan a la realidad de la familia.*?

La escala también presenta las siguientes dimensiones!”:

e 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.”

e 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.”

e 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 econémico: “Explora el nivel economico de las familias con relacion a
los recursos econdmicos y materiales de cuales disponen para el cuidado del familiar
con discapacidad, cuenta con 11 items: 29, 30, 31, 32, 33, 34, 35, 36, 37, 38, 39.”

e 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.”
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e Acomodacion 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.”
¢ Inclusion y participacion: “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.”
Puntuacion de la medida de resultado
Al completar la escala se paso a la interpretacion de los resultados, el cual se obtuvo de la
puntuacion directa que esta relacionado con los percentiles de acuerdo a la baremacion.
Para calcular la Puntuacion Directa, se sumara las puntuaciones que se obtienen de todos los
items y se dividira entre el nimero de items contestados (no se incluiran los items que se
hallan marcado “no es mi caso”’) multiplicado por 5; al final, a este resultado se le multiplica
por 100.

Y Puntaje total

100
(N° items contestados x 5) x

Puntuacion Directa =

Una vez obtenido la Puntuacion Directa, posteriormente se puede saber en percentil
correspondiente, como aparece en el Anexo N°® 02. Para clasificar en categorias se us6 la
baremacion de percentiles:

e Bajo = Percentil menor a 30 (< 30)

e Medio = Percentil entre 30 a 60

e Alto = Percentil mayor a 60 (> 60)
3.7.3. Validez del instrumento
Para validar la Escala de Calidad de Vida Familiar (ECVF) para personas con nifios(as) con
discapacidad intelectual (0 a 18 afios), se necesito realizar la validez del contenido por juicio
de 3 jueces expertos, con la finalidad de validar las preguntas sobre la percepcion de las

familias de los nifios con discapacidad intelectual de acuerdo a su calidad de vida familiar.
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Esta “validez del instrumento” es definido como: “El valor que tiene un instrumento para
medir la variable estudiada en relacion a profesionales calificados y expertos, que validan el
contenido del instrumento, considerando los criterios de pertinencia, relevancia y claridad

(Hernandez-Sampieri y Mendoza, 2018)”.

Validez del instrumento

1 Mg Jorge Eloy Puma Choimbo Aplicable
3 Mg. Pilar Huarcaya Sihuincha Aplicable

Fuente: Certificado de Validez de Expertos

3.7.4. Confiabilidad del instrumento

Para la confiabilidad de la escala, se realiz6 la prueba estadistica de Alpha de Cronbach a 20
familiares de nifios con discapacidad intelectual registrados y/o que participe de forma activa
en la Organizacion Colectivo Down Perii a través de una prueba piloto. Para esta
investigacion se realizo el andlisis de confiabilidad de la Escala de Calidad de Vida Familiar
(ECVF) para personas con nifios(as) con discapacidad intelectual (0 a 18 afios) y se obtuvo

un alfa de 0.89. Por lo tanto, el resultado fue confiable (Hernandez-Sampieri y Mendoza,

2018).

Confiabilidad del instrumento

Escala de Calidad de Vida Familiar (ECVF) para personas
con ninos(as) con discapacidad intelectual (0 a 18 afios)

Fuente: Prueba piloto

0.89 61

3.8. Plan de procesamiento y analisis de datos
El procesamiento de datos se realizé mediante el paquete estadistico IBM SPSS Statistics

version 26 y se tabularan los datos con el programa Microsoft Excel 2019.
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El andlisis de datos se realizard mediante una estadistica descriptiva, se empleara la
distribucion de frecuencias para la variable cualitativa.

3.9. Aspectos éticos

Para la ejecucion del proyecto de investigacion se obtuvo la aprobacion del Comité de Etica
de la Oficina de Capacitacion, Investigacion y Docencia de la Universidad Norbert Wiener,
también se brindard la copia del consentimiento informado a cada uno de los familiares del
nifio con discapacidad intelectual. “Como es un deber ético y deontologico del Colegio
Tecnodlogo Médico del Peru, el desarrollo de trabajos de investigacion (titulo X, articulo 50
del codigo de ética del Tecndlogo Médico), el desarrollo del presente no compromete en
absoluto la salud de las personas. La confidencialidad de los procedimientos (titulo I, articulo
04 del codigo de ética del Tecndlogo Médico). Por ética profesional, no podran revelarse
hechos que se han conocido en el desarrollo del proyecto de investigacion y que no tienen
relacion directa con los objetivos del mismo, ni atin por mandato judicial, a excepcion de
que cuente para ello con autorizacion expresa de su colaborador (titulo IV, articulos 22 y 23)

del codigo de ética del Tecndlogo Médico.”
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CAPITULO 1V: PRESENTACION Y DISCUSION DE LOS RESULTADOS

En este estudio participaron un total de 100 familiares de nifios de ambos géneros con
discapacidad intelectual que presenten diagnostico de Sindrome de Down, con edades
comprendidas entre los 6 y 10 afos., los cuales cumplieron con los criterios de inclusion y

criterios de exclusion. A continuacion, se presentan los datos obtenidos.

4.1 Analisis de los resultados

Tabla No 1 Nivel de calidad de vida familiar durante la pandemia del Covid-19 de los

nifios con discapacidad intelectual de la Organizacion Colectivo Down Peru, 2021.

Calidad

de Vida Frecuencia Porcentaje
Medio de
30 a 60 > 5
Alto de
61 a mas 95 95
Total 100 100

Fuente: Elaboracién Propio
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Figura Nol: Nivel de calidad de vida familiar durante la pandemia del Covid-19 de los

nifios con discapacidad intelectual de la Organizacion Colectivo Down Peru, 2021.

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

%

Medio de 30 a 60 Alto de 61 a mas
Elaboracion: Fuente Propia

En la tabla y figura No 1 se observo que el nivel de calidad de vida familiar durante la
pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual el 5% fue de nivel Medio

y el 95% fue de nivel Alto.

Tabla No 2: Nivel de calidad de vida familiar en la dimension Bienestar emocional durante
la pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual de la organizacion

colectivo Down Perq, 2021.

Bienestar . .
. Frecuencia Porcentaje
Emocional
Medio de 30
2 60 23 23
Alto de 61 a 77 77
mas
Total 100 100

Fuente: Elaboracion Propia
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Figura No 2: Nivel de calidad de vida familiar en la dimension Bienestar emocional durante

la pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual de la organizacion

colectivo Down Peru, 2021
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

Medio de 30 a 60 Alto de 61 a mas

Fuente: Elaboracion Propia
En la Tablay Figura No 2 se observo que el nivel de calidad de vida familiar en la dimension
Bienestar emocional durante la pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad

intelectual el 23% fue de nivel Medio y el 77% fue de nivel Alto

Tabla No 3: Nivel de calidad de vida familiar en la dimension Interaccion familiar durante
la pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual de la organizacion

colectivo Down Peru, 2021

Interaccion . .
o Frecuencia Porcentaje
Familiar
Medio de 30
a60 2 2
Alto de 61 a 08 98
mas
Total 100 100

Fuente: Elaboracion Propia
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Figura No 3: Nivel de calidad de vida familiar en la dimension Interaccion familiar durante
la pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual de la organizacion

colectivo Down Peru, 2021

120%
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80%
60%
40%

20%

%

Medio de 30 a 60 Alto de 61 a mas

Fuente: Elaboracion Propia

En la Tablay Figura No 3 se observo que el nivel de calidad de vida familiar en la dimension
Interacciéon familiar durante la pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad

intelectual el 2% fue de nivel Medio y el 98% fue de nivel Alto

Tabla No 4: Nivel de calidad de vida familiar en la dimension Salud durante la pandemia
del Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual de la organizacion colectivo Down

Peru, 2021.

Salud Frecuencia Porcentaje
Medio
de30a 4 4
60
Alto de
61 a mas 96 96
Total 100 100

Fuente: Elaboracion Propia
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Figura No 4: Nivel de calidad de vida familiar en la dimensién Salud durante la pandemia
del Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual de la organizacion colectivo Down

Peru, 2021.
120%
100%
80%
60%
40%

20%

0%

Medio de 30 a 60 Alto de 61 a mas

Fuente: Elaboracion Propia

Enla Tabla y Figura No 4 se observo que el nivel de calidad de vida familiar en la dimension
Salud durante la pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual el 4% fue
de nivel Medio y el 96% fue de nivel Alto

Tabla No 5: Nivel de calidad de vida familiar en la dimension Bienestar econémico durante
la pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual de la organizacion

colectivo Down Peru, 2021.

Bienestar . .
e Frecuencia Porcentaje
Economico
Medio de 30 a
60 62 62
Alto de 61 a 38 38
mas
Total 100 100
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Figura No 5: Nivel de calidad de vida familiar en la dimension Bienestar econdomico durante
la pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual de la organizacion

colectivo Down Peru, 2021

70%
60%
50%
40%
30%

20%

10%

0%
Medio de 30 a 60 Alto de 61 a mas

Fuente: Elaboracion Propia

Enla Tablay Figura No 5 se observo que el nivel de calidad de vida familiar en la dimension
Bienestar econémico durante la pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad

intelectual el 62% fue de nivel Medio y el 38% fue de nivel Alto.

Tabla No 6: Nivel de calidad de vida familiar en la dimension Organizacion y habilidades
parentales durante la pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual de

la organizacion colectivo Down Peru, 2021.

Organizacion - ]
v Habilidades Frecuencia Porcentaje
Medio de 30 a
60 10 10
Alto de 61 a 90 90
mas
Total 100 100

Fuente: Elaboracion Propia

43



Figura No 6: Nivel de calidad de vida familiar en la dimension Organizacion y habilidades
parentales durante la pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual de

la organizacion colectivo Down Peru, 2021.
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Fuente: Elaboracion Propia
En la Tablay Figura No 6 se observo que el nivel de calidad de vida familiar en la dimension
Organizacion y habilidades durante la pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad

intelectual el 10% fue de nivel Medio y el 90% fue de nivel Alto

Tabla No 7: Nivel de calidad de vida familiar en la dimension Acomodacién de la familia
durante la pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual de la

organizacion colectivo Down Pera, 2021.

Acomodacion Frecuencia Porcentaje

Medio de 30 a

60 4 4
Alto de 61 a 96 96
mas
Total 100 100

Fuente: Elaboracion Propia
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Figura No 7: Nivel de calidad de vida familiar en la dimension Acomodacion de la familia
durante la pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual de la

organizacion colectivo Down Peru, 2021

120%
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20%

0%

Medio de 30 a 60 Alto de 61 a mas

Fuente: Elaboracion Propia

En la Tablay Figura No 7 se observo que el nivel de calidad de vida familiar en la dimension
Acomodacion durante la pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual

el 4% fue de nivel Medio y el 96% fue de nivel Alto.

Tabla No 8: Nivel de calidad de vida familiar en la dimensioén Inclusion y participacion
durante la pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual de la

organizacion colectivo Down Peru, 2021

Inclusion Frecuencia Porcentaje
Bajodel a 1 1
29

Medio de 30

260 16 16
Alto de 61 a 23 23

mas

Total 100 100

Fuente: Elaboracion Propia
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Figura No 8: Nivel de calidad de vida familiar en la dimension Inclusion y participacion

durante la pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual de la

organizacion colectivo Down Peru, 2021
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%

20%

10%
o=

Bajode1a?29 Medio de 30 a 60 Alto de 61 a mas

Fuente: Elaboracion Propia
En la Tablay Figura No 8 se observo que el nivel de calidad de vida familiar en la dimension

Inclusion y participacion durante la pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad

intelectual el 1% fue de nivel Bajo, el 16% fue de nivel Medio y el 83% fue de nivel Alto.
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4.2 Discusion de los Resultados

e El objetivo del presente estudio fue determinar el nivel de calidad de vida familiar
durante la pandemia del Covid-19 de los nifos con discapacidad intelectual de la
Organizacion Colectivo Down Pert.

e Los hallazgos obtenidos en relacion a la calidad de vida familiar de nifios con
discapacidad intelectual concuerdan con los estudios de Balcells, et al., (2020) que
obtuvieron una puntuacion de Calidad de vida familiar alta y discrepando de los
estudios de Misura y Memisevic (2017), Mondragén (2020) que obtuvieron la menor
calidad de vida familiar de los padres de nifios con discapacidad intelectual.

e Con respecto a la dimension Bienestar emocional de la calidad de vida familiar de
nifios con discapacidad intelectual se concuerda con el estudio de Ferrer, et al.,
(2016) el cual alcanzo un puntaje alto y discrepamos con el trabajo de Jenaro, et al.,
(2020) el cual tuvo un puntaje bajo.

e Con respecto a la dimension interaccion familiar de la calidad de vida familiar de
nifios con discapacidad intelectual se concuerda con los estudios de Jenaro, et al.,
(2020), Zapata y Galarza (2020), los cuales tuvieron puntajes altos y diferimos de los
estudios de Mondragon (2020) el cual tubo un nivel bajo en esta dimension.

e Con respecto a la dimension Bienestar econdmico de la calidad de vida familiar de
nifios con discapacidad intelectual coincidimos con los estudios de Ferrer, et al.,
(2016), Zapata y Galarza (2020) y Mondragon (2020) que tuvieron puntajes bajos

e Con respecto a la dimension salud, Organizacion y habilidades y parentales
Acomodacion de la familia de la calidad de vida familiar de nifios con discapacidad
intelectual coincidimos con los estudios Zapata y Galarza (2020), Ferrer, et al.,

(2016) los cuales tuvieron puntajes altos.
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5. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

5.1 Conclusiones

e FEl nivel de calidad de vida familiar durante la pandemia del Covid-19 de los nifios
con discapacidad intelectual fue de nivel Alto.

e Elnivel de calidad de vida familiar en la dimension Bienestar emocional durante la
pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual fue de nivel Alto

e FEl nivel de calidad de vida familiar en la dimension Interaccion familiar durante la
pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual fue de nivel Alto

e El nivel de calidad de vida familiar en la dimension Salud durante la pandemia del
Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual fue de nivel Alto.

e FElnivel de calidad de vida familiar en la dimension Bienestar econdmico durante la
pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual fue de nivel Medio

e El nivel de calidad de vida familiar en la dimension Organizaciéon y habilidades
durante la pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual fue de
nivel Alto

e FEl nivel de calidad de vida familiar en la dimension Acomodacion durante la
pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual fue de nivel Alto

e FElnivel de calidad de vida familiar en la dimension Inclusion y participacion durante

la pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual fue de nivel Alto.
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5.2 Recomendaciones

Reforzar y ampliar las percepciones positivas dando charlas a los padres de familia
para promover su calidad de vida familiar

Se sugiere un seguimiento de la calidad de vida familiar y su entorno acorde al
crecimiento del menor.

Generar evaluaciones periddicas anuales, a la familia y ntcleo familiar involucrado,
el cual tiene relacion directa con los nifios con discapacidad intelectual

Estimular a la familia de generar un entorno saludable emocionalmente, para mejorar
la interaccion en las terapias fisicas ejecutadas en los menores con discapacidad
intelectual.

Charlas educativas para la familia, sobre la evolucion neuromusculoesquelética,
brindando conocer la importancia de la labor terapéutica en el menor con
discapacidad intelectual.

Se sugiere a los padres, como estrategia para la mejor calidad de vida entre ellos y el
menor, que se procure realizar terapias complementarias a la terapia fisica, con

terapia ocupacional y terapia de lenguaje, el cual brindara estimulos positivos.
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ANEXOS



Anexo N° 01: Matriz de consistencia

Titulo de la investigacién: “CALIDAD DE VIDA FAMILIAR DURANTE LA PANDEMIA DEL COVID-19 DE LOS NINOS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL DE LA ORGANIZACION COLECTIVO DOWN PERU, 2021”

Problema general: Objetivo general: Hipétesis general: | Variable 1: e Bienestar eBajo = Percentil Ordinal Método de la
¢,Cudl es el nivel de calidad | Determinar el nivel de | No existe hipotesis | Calidad de vida | emocional menor a 30 (< 30) investigacion:
de vida familiar durante la | calidad de vida familiar | por ser un estudio | familiar e Interaccion e Medio = Percentil Hipotético-deductivo
pandemia del Covid-19 de | durante la pandemia | descriptivo familiar entre 30 a 60
los nifios con discapacidad | del Covid-19 de los ¢ Salud e Alto = Percentil Enfoque de la
intelectual de la | nifios con discapacidad e Bienestar mayor a 60 (> 60) investigacion:
Organizacion  Colectivo | intelectual de  la econémico Cuantitativo
Down Peru, 20217 Organizacion Colectivo « Organizacion y
Down Peru, 2021. habilidades Tipo y nivel de
Problemas especificos: parentales investigacion:
e ;Cuales el nivel de Objetivos o Acomodacion de Tipo basico y nivel
calidad de vida especificos: la familia descriptivo
familiar en la e Identificar el nivel ¢ Inclusion y
dimensioén Bienestar de calidad de vida participacion Disefo de la
emocional durante la familiar en la investigacion:
pandemia del Covid- dimension No experimental,
19 de los nifios con Bienestar prospectivo y de corte
discapacidad emocional durante Unidad de transversal
intelectual de la la pandemia del analisis:
organizacion colectivo Covid-19 de los Personas  con Poblacion:
Down Perua, 20217 nifos con nifos(as)  con Seran 100 familiares
e ;Cudles el nivel de discapacidad discapacidad de nifios con
calidad de vida intelectual de la intelectual de la discapacidad
familiar en la organizacion Organizacion intelectual de ambos
dimension Interaccion colectivo Down Colectivo Down sexos con edad de a
familiar durante la Peru, 2021. Peru partirdelos 0 a 5
pandemia del Covid- e |dentificar el nivel afos.
19 de los nifios con de calidad de vida
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discapacidad
intelectual de la
organizacion colectivo
Down Peru, 2021?
¢,Cual es el nivel de
calidad de vida
familiar en la
dimension Salud
durante la pandemia
del Covid-19 de los
nifos con
discapacidad
intelectual de la
organizacion colectivo
Down Peru, 20217
¢,Cual es el nivel de
calidad de vida
familiar en la
dimension Bienestar
econdmico durante la
pandemia del Covid-
19 de los nifios con
discapacidad
intelectual de la
organizacion colectivo
Down Peru, 20217

¢ Cual es el nivel de
calidad de vida
familiar en la
dimension
Organizacion y
habilidades parentales
durante la pandemia
del Covid-19 de los
nifios con
discapacidad
intelectual de la

familiar en la

dimension
Interaccion familiar
durante la
pandemia del
Covid-19 de los
nifios con
discapacidad

intelectual de Ila
organizacion

colectivo Down
Peru, 2021.

Identificar el nivel
de calidad de vida
familiar en la
dimensién  Salud

durante la
pandemia del
Covid-19 de los
nifios con
discapacidad

intelectual de Ila
organizacion
colectivo Down
Peru, 2021.
Identificar el nivel
de calidad de vida
familiar en la
dimension
Bienestar
econdémico durante
la pandemia del
Covid-19 de los
nifios con
discapacidad
intelectual de Ila
organizacion

Muestra:
Sera de tipo censal

Muestreo:
No probabilistico por
conveniencia

Técnica:
Encuesta

Instrumento:

Escala de Calidad de
Vida Familiar (ECVF)
para personas con
nifios(as) con
discapacidad
intelectual (0 a 18
afnos)
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organizacion colectivo
Down Peru, 20217
¢,Cual es el nivel de
calidad de vida
familiar en la
dimension
Acomodacion de la
familia durante la
pandemia del Covid-
19 de los nifios con
discapacidad
intelectual de la
organizacion colectivo
Down Peru, 2021?
¢,Cual es el nivel de
calidad de vida
familiar en la
dimension Inclusion y
participacion durante
la pandemia del
Covid-19 de los nifios
con discapacidad
intelectual de la
organizacion colectivo
Down Peru, 20217

colectivo Down
Peru, 2021.
Identificar el nivel
de calidad de vida
familiar  en la
dimensién
Organizacion y
habilidades
parentales durante
la pandemia del
Covid-19 de los
nifios con
discapacidad
intelectual de la
organizacion
colectivo Down
Peru, 2021.
Identificar el nivel
de calidad de vida
familiar  en la
dimensién
Acomodacioén de la
familia durante la

pandemia del
Covid-19 de los
nifios con
discapacidad

intelectual de la
organizacion
colectivo Down
Peru, 2021.
Identificar el nivel
de calidad de vida
familiar en la
dimensién
Inclusion y
participacion
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durante la

pandemia del
Covid-19 de los
nifios con

discapacidad
intelectual de Ila
organizacion
colectivo Down
Peru, 2021.
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Anexo N° 02: Instrumento

ESCALA DE CALIDAD DE VIDA FAMILIAR (ECVF) PARA PERSONAS CON

NINOS(AS) CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL (0 A 18 ANOS)

Codigo: N°.........
La presente escala tiene por objetivo conocer la opinion de las familias de los nifios(as) con
discapacidad intelectual con respecto a su calidad de vida familiar, con el fin de contribuir a
la mejora de los servicios y de la atencion que éstas reciben.
De acuerdo con diversos autores que han trabajado en la definicion 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 cuidadores/as principales (padres, madres,
hermanos/as u otros familiares cercanos) del “nifio(a)” (nifio(a) con discapacidad
intelectual). En cualquier caso siempre debe reflejar la opinion 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 informacion que nos proporcione sera confidencial.
Para responder correctamente la escala, debe:
1) Leer cada afirmacion
2) Marcar la frecuencia en que se da la situacion descrita en cada frase.
e Simarca el 1, significa que la situacion descrita en la frase Nunca se da.
e Simarca el 2, significa que la situacion descrita en la frase Raramente se da.
e Simarca el 3, significa que la situacion descrita en la frase se da A veces.

e Simarca el 4, significa que la situacion descrita en la frase se da A menudo.
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e Simarca 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 afirmacion no se ajuste a su
realidad y no pueda responder a frecuencia.

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

No es mi caso Nunca Raramente A veces A menudo

(0) (1) ) @3) (4)

Siempre

(5)

El nifio(a) tiene unos habitos X
alimenticios saludables.

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

Todos los hermanos del nifio(a) X
reciben la atencién que precisan.

Ejemplo 1. (El nifio(a) tiene unos habitos alimenticios saludables)
e Si considera que el nifio(a) con discapacidad intelectual tiene unos habitos
alimenticios saludables A veces, debera seleccionar la columna del N° 3.
Ejemplo 2. (En general, todos los miembros de mi familia gozan de buena estabilidad
emocional)
e Si considera que todos los miembros de su familia gozan de buena estabilidad
emocional A menudo, debera seleccionar la columna del N° 4.
Ejemplo 3. (Todos los hermanos del familiar con DID reciben la atencion que precisan)
e Si el nifio(a) con discapacidad intelectual no tiene hermanos debera seleccionar la
columna del N° 0 (No es mi caso), tal y como se refleja en el ejemplo.
e Si el nifio(a) con discapacidad intelectual tiene hermanos pero Nunca han recibido

la atencion necesaria, debera seleccionar la columna del N° 1.
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10.

1.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

Disponemos de tiempo para
tener una relaciéon en pareja
(padres).

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

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

El nifio(a) puede quedarse solo
en casa.

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

Mi  familia tiene ilusién y
proyectos a futuro.

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

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
nifio(a).

Mi familia respeta las pequefas
decisiones que toma el nifio(a)
(escoger la ropa, organizar su
espacio y tiempo, etc.).

El nifio(a) respeta a los demas
cuando va por la calle.

Mi familia goza de un ambiente
de paz y tranquilidad en casa.
Como pareja (padres) estamos
de acuerdo con relacion al
cuidado y educacion del el

nifio(a).
El nifio(@a) se maneja
fisicamente de forma
autonoma.

Mi familia se siente bien al ver
al nifio(a) contento.

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

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

pertenezco.
Mi familia consigue
comprender la discapacidad
del nifio(a).

Mi  familia tiene recursos
suficientes para superar los
momentos criticos y dificiles.
Todos los miembros de mi
familia, incluidos los hermanos
y familiares préximos, intentan
crear un entorno familiar
agradable.

No es mi caso

(0)

Nunca

(1)

Raramente

2)

A veces

(3)

A menudo

(4)

Siempre

®)

62




20.

21.

22,

23.

24,

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

Mi familia puede costear los
gastos que supone la atencion
psicolégica y/o psiquiatrica de
todos sus miembros.

Mi familia organiza actividades
para que todos sus miembros
disfrutemos juntos
(celebraciones, juegos de
mesa, excursiones, dias de
playa, etc.).

Mi familia se adapta a las
necesidades del nifio(a).
Todos los miembros de mi
familia tienen la confianza
suficiente para pedirse ayuda
cuando la necesitan.

El nifio(a) tiene unos habitos
alimenticios saludables.

Mi familia puede costear los
inconvenientes para el nifio(a)
que cubra los dafios que pueda
ocasionar a materiales u otras
personas si fuese agresivo.

En mi familia se comparten las
tareas del hogar.

Nuestros familiares y amigos
aceptan que el nifio(a) pueda
tener un comportamiento
distinto.

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

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

El nifio(a) origina gastos
extraordinarios que podemos
costear.

Mi familia se siente preparada
para ofrecer al nifio(a) la
atencion que merece.

Todos los hermanos del nifio(a)
reciben la atencién que
necesitan.

El nifio(a) practica de manera
regular actividades fisicas y/o
deportivas.

Mi familia puede permitirse
algunos caprichos.

Mi familia se organiza teniendo
en cuenta las necesidades del
nifio(a).

Mi familia puede hacer lo que
hacen el resto de las familias.
Todos los miembros de mi
familia  participan en las
decisiones sobre el nifio(a).

Mi familia puede afrontar los
gastos derivados de la
participacién del nifio(a) en
actividades sociales de ocio y
tiempo libre (campamentos,
excursiones, etc.).

Todos los miembros de nuestra
familia llevamos a cabo
nuestros proyectos de vida
(personales y profesionales).
Mi familia tiene en cuenta la
opinién o las preferencias del
nifio@) en la toma de
decisiones.
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41.

42.

43.

44,

45.

46.

47.

48.

49,

50.

51.

52.

53.

54.

55.

56.

57.

58.

59.
60.

61.

Mi familia puede pagar los
gastos derivados de las
necesidades basicas
(alimentacion, ropa, etc.).

Mi familia siente que va
superando los temores iniciales
relacionados con el nifio(a).

Mi familia cuenta con el apoyo
de los vecinos.

Todos los miembros de mi
familia se muestran afecto y
carifo.

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

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

Mi familia ha conseguido
distribuir  las  obligaciones
laborales con la atencion al
nifio(@)  (horarios  colegio,
periodos de enfermedad, etc.).
Mi familia se siente cémoda
entre la gente cuando sale con
el nifio(a).

Mi familia esta tranquila porque
observa que el nifio(a) va
progresando.

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

Mi familia recibe la atencién
médica que requiere.

El nifio(a) dispone de los
bienes materiales adecuados a
su edad (juegos, material de
uso diario, etc.).

Mi familia participa
activamente, con el nifio(a), en
la planificacion de su futuro.

Mi familia sobrelleva bien los
cambios que realiza para
responder a las necesidades
que va presentando el nifio(a) a
medida que pasa el tiempo.
Todos los miembros de mi
familia pueden desahogarse
cuando lo necesitan.

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

Mi familia recibe la atencién
psiquiatrica y/o psicolégica que
necesita.

El nifio(a) tiene una buena
relacion con sus compafieros
del colegio.

Mi familia tiene una buena
comunicacion con el nifio(a).
Mi familia sabe afrontar los
problemas de conducta del
nifio(a).

Mi familia procura formarse en
temas relacionados con la
discapacidad.
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Sumatoria de las puntuaciones de cada item, <51 1
dividido entre el nimero de items contestados 52 2
muItipIicelldO por 5 (pyn_tuacic’m maxima de un 53 5
item) y multiplicado por 100

54 3

Y Puntaje total o5 3
(N° items coniestados x5) x100 o6 4
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
86 79
87 83
88 88
89 90
90 93
91 95
92 96
93 97
94 98
> 95 99
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Anexo N° 03: Validez del instrumento

“CALIDAD DE VIDA FAMILIAR DURANTE LA PANDEMIA DEL COVID-19 DE LOS N{IVOS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL DE LA ORGANIZACION
COLECTIVO DOWN PERU, 2021”

N° DIMENSIONES / items Pertinencia'|Relevancia?| Claridad® Sugerencias
Variable: Calidad de Vida Familiar
Bienestar emocional/ltems Si No Si No | Si | No
1 Sentimientos X X X
2 Preocupaciones e inquietudes X X X
3 Recursos psicolégicos X X X
4 Cuidado de la persona X X X
Interaccion Familiar/Items Si No Si No | Si |No
5 Soporte X X X
6 Apoyo X X X
7 Respeto X X X
8 Confianza mutua X X X
9 Acuerdo en las decisiones X X X
Salud/Items Si No Si No | Si |No
10 Salud Fisica X X X
11 Salud Mental X X X
Bienestar econémico/ltems Si No Si No | Si | No
12 Recursos econémicos X X
13 |Recursos materiales X X X
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Organizacion y habilidades parentales /Items Si No Si No | Si | No
14 Icuidado de los hijos(as) X X X
15 Atencion de los hijos(as) X X X
16 Educacion de los hijos(as X X X
Acomodacion de la familia /Items Si No Si No | Si | No
17 |Aceptacion de la familia. X X X
18 Adaptacion de la familia X X X
Inclusién y participacion /Items Si No Si No | Si | No
19 Relaciones sociales X
20 Participacion en organizaciones X X X
21 Participacion en actividades X X X
Observaciones (precisar si hay suficiencia):
Opinidon de aplicabilidad:  Aplicable [X ] Aplicable después de corregir[ ] No aplicable [ ]

Apellidos y nombres del juez validador. Dr/ Mg: Andy Arrieta Cérdova
DNI:10697600

Especialidad del validador: Terapia Manual Ortopédica
Pertinencia: El item corresponde al concepto teérico formulado. 2Relevancia: El item es apropiado para representar al componente o dimensidn especifica del constructo
3Claridad: Se entiende sin dificultad alguna el enunciado del item, es conciso, exacto y directo

Nota: Suficiencia, se dice suficiencia cuando los items planteados son suficientes para medir la dimension

09 de Octubre del 2021

Firma del Experto Informante.
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“CALIDAD DE VIDA FAMILIAR DURANTE LA PANDEMIA DEL COVID-19 DE LOS NINOS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL DE LA ORGANIZACION
COLECTIVO DOWN PERU, 2021”

N° DIMENSIONES / items Pertinencia'/Relevancia?| Claridad® Sugerencias
Variable: Calidad de Vida Familiar
Bienestar emocional/ltems Si No Si No | Si | No
1 Sentimientos X X X
2 Preocupaciones e inquietudes X X X
3 Recursos psicolégicos X X X
4 Cuidado de la persona X X X
Interaccion Familiar/ltems Si No Si No | Si |No
5 Soporte X X X
6 Apoyo X X X
7 Respeto X X X
8 Confianza mutua X X X
9 Acuerdo en las decisiones X X X
Salud/Items Si No Si No | Si No
10 Salud Fisica X X X
1 Isalud Mental X X X
Bienestar econémico/ltems Si No Si No | Si | No
12 Recursos econémicos X X X
13 Recursos materiales X X X
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Organizacion y habilidades parentales /Items Si No Si No | Si | No
14 |cuidado de los hijos(as) X X X
15 Atencion de los hijos(as) X X X
16 Educacion de los hijos(as X X X
Acomodacion de la familia /Items Si No Si No | Si | No
17 Aceptacion de la familia. X X X
18 Adaptacion de la familia X X X
Inclusion y participacion /ltems Si No Si No | Si | No
19 Relaciones sociales X X X
20 Participacion en organizaciones X X X
21 Participacion en actividades X X X
Observaciones (precisar si hay suficiencia):
Opinidn de aplicabilidad:  Aplicable [X ] Aplicable después de corregir[ ] No aplicable [ ]

Apellidos y nombres del juez validador. Dr/ Mg: .: Pilar Huarcaya Sihuincha
DNI: 42714753
Especialidad del validador: Docencia en gestion en salud

pertinencia: El item corresponde al concepto tedrico formulado. 2Relevancia: El item es apropiado para representar al componente o dimensién especifica del constructo
3Claridad: Se entiende sin dificultad alguna el enunciado del item, es conciso, exacto y directo

Nota: Suficiencia, se dice suficiencia cuando los items planteados son suficientes para medir la dimensién

09 de Octubre del 2021

Firma del F_/xperto Informante.
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“CALIDAD DE VIDA FAMILIAR DURANTE LA PANDEMIA DEL COVID-19 DE LOS NINOS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL DE LA ORGANIZACION
COLECTIVO DOWN PERU, 2021”

N° DIMENSIONES / items Pertinencia'|Relevancia?| Claridad? Sugerencias
Variable: Calidad de Vida Familiar
Bienestar emocional/ltems Si No Si No | Si | No
1 Sentimientos X X X
2 Preocupaciones e inquietudes X X X
3 Recursos psicolégicos X X X
4 Cuidado de la persona X X X
Interaccion Familiar/ltems Si No Si No | Si |No
5 Soporte X X X
6 lapoyo X X X
7 Respeto X X X
8 Confianza mutua X X X
9 Acuerdo en las decisiones X X X
Salud/Items Si No Si No | Si |No
10 Salud Fisica X X X
11 Salud Mental X X X
Bienestar econémico/ltems Si No Si No | Si | No
12 Recursos econdmicos X X X
13 \Recursos materiales X X X
Organizacion y habilidades parentales /ltems Si No Si No | Si | No
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14 Cuidado de los hijos(as) X X X

15 Atencion de los hijos(as) X X X

16 Educacion de los hijos(as X X X
Acomodacion de la familia /Items Si No Si No | Si | No

17 |Aceptacion de la familia. X X X

18 Adaptacion de la familia X X X
Inclusién y participacion /Items Si No Si No | Si | No

19 Relaciones sociales X X X

20 Participacion en organizaciones X X

21 Participacion en actividades X X X

Observaciones (precisar si hay suficiencia):

Opinidn de aplicabilidad:  Aplicable [X ] Aplicable después de corregir[ ] No aplicable [ ]

Apellidos y nombres del juez validador. Dr/ Mg: Mg. Jorge Eloy Puma Chombo
DNI: 41233409
Especialidad del validador: Gestién en servicios de salud

pertinencia: El item corresponde al concepto tedrico formulado. 2Relevancia: El item es apropiado para representar al componente o dimensién especifica del constructo

3Claridad: Se entiende sin dificultad alguna el enunciado del item, es conciso, exacto y directo
Nota: Suficiencia, se dice suficiencia cuando los items planteados son suficientes para medir la dimensidn

09 de Octubre del 2021

Firma del Experto Informante.
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Anexo N° 04: Formato de consentimiento informado

TITULO: “CALIDAD DE VIDA FAMILIAR DURANTE LA PANDEMIA DEL COVID-19
DE LOS NINOS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL DE LA ORGANIZACION
COLECTIVO DOWN PERU, 2021”

Soy Jacqueline Noemi Durand Asalde, bachiller en Terapia fisica y rehabilitacion de la prestigiosa
Universidad Privada Norbert Wiener. Le invito a participar en este estudio de investigacion. El
presente formulario le brindard la informacion necesaria para participar en el estudio.

Propésito

La calidad de vida en el ambito familiar es un area poco estudiada al igual que en otras muchas
disciplinas familiares; por ello, el objetivo de este estudio es determinar el nivel de calidad de vida
familiar durante la pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual de la
Organizacion Colectivo Down Peru, 2021.

Participacién

En este estudio se le aplicara una encuesta llamado Escala de Calidad de Vida Familiar (ECVF) para
personas con nifios(as) con discapacidad intelectual (0 a 18 afios). Esta encuesta tomara
aproximadamente de 25 a 30 minutos de su tiempo.

Riesgo de estudio

Este estudio no representara ninglin riesgo para usted ni para el nifio(a).

Costo por participacion

La participacion en el estudio no tendra algin costo para usted ni para el nifio(a).

Beneficios de la participacion

Usted no obtendra algun beneficio por participar en este estudio, tampoco recibird alguna
compensacion economica.

Confidencialidad de la informacion

Tenga por seguro que los datos recolectados se mantendran en confidencialidad mediante el uso de

codigos generados para que su hijo/a no pierda su privacidad.

Requisitos de Participacion
Al aceptar la participacion, debera firmar este documento llamado consentimiento informado, con lo
cual autoriza y acepta su participacion en el estudio voluntariamente.

Donde conseguir informacion
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Para cualquier consulta o comentario comunicarse con Jacqueline Noemi Durand Asalde al teléfono

953 177 340 o al correo electronico jackydurand96@gmail.com donde con mucho gusto sera

atendido. Contacto con el Comité de Etica: comité.etica@uwiener.edu.pe

,Qué pasa si usted quiere retirar la participacion de su hijo/a antes de haber terminado el
estudio?

Su participacion en este estudio es estrictamente voluntaria; sin embargo, si usted no desea participar
en el estudio por cualquier razon, puede retirarse del estudio en cualquier momento con toda libertad,
sin que esto represente algun gasto, pago o consecuencia negativa por hacerlo.

Declaracion voluntaria de consentimiento informado

Yo he sido informado(a) del objetivo del estudio, he conocido los riesgos, beneficios y la
confidencialidad de la informacion obtenida. Entiendo que la participacion en el estudio es gratuita.
He sido informado(a) de la forma de como se realizara el estudio. Estoy enterado(a) también que
puedo participar o no continuar en el estudio en el momento en el que lo considere necesario, o por

alguna razon especifica, sin que esto represente que tenga que pagar, o recibir algo a cambio.

Por lo anterior acepto voluntariamente participar en la investigacion de:
“Calidad de vida familiar durante la pandemia del Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual
de la Organizacion Colectivo Down Peru, 20217

Firmo en sefial de conformidad:

Firma del participante Firma del investigador
Nombre:......cocovviiiiiiiiii, Nombre:......coovviiiiiiiiiin,
DNL....oooviiiiiiin DNI:

Codigo: N°.........
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Anexo N° 05: Solicitud a la institucion para la recoleccion de los datos

Lima, 10 de Noviembre del 2021
Solicito: Ingreso a la institucion para la

recoleccion de datos para tesis de pregrado

Sra:

Gissely Alvarado Ramirez

Directora de la Organizacion Colectivo Down Peru
Presente.-

De mi mayor consideracion:

Yo, Jacqueline Noemi Durand Asalde, alumna de la E.A.P. de Tecnologia Médica en
Terapia Fisica y Rehabilitacion de la Universidad Norbert Wiener, con codigo n°
a2015100609, solicito que me permita recolectar datos en su institucion como parte de mi
proyecto de tesis para obtener el grado de “Licenciada en Terapia fisica y rehabilitacion” cuyo
objetivo general es determinar el nivel de calidad de vida familiar durante la pandemia del
Covid-19 de los nifios con discapacidad intelectual de la Organizacion Colectivo Down Pert,
2021; asimismo, solicito la presentacion de los resultados en formato de tesis y articulo
cientifico. La mencionada recoleccion de datos consiste en analizar los datos relacionados de

los familiares de los nifios(as) con discapacidad intelectual de su institucion.

Atentamente,

Bach. Jacqueline Noemi Durand Asalde
Universidad Norbert Wiener
E.A.P. de Tecnologia Médica
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Anexo N° 06: Carta de aceptacion para la recoleccion de datos
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Lima, 10 de febrero 2022

Sefiorita:

Jacqueline Durand
Estimada sefiorita Durand:

Por medio de la presente me dirijo a usted para saludarle y comunicarle que se autoriza
su solicitud sobre el proceso de recoleccion de datos para la tesis “CALIDAD DE VIDA
FAMILIAR DURANTE LA PANDEMIA DEL COVID-19 DE LOS NINOS CON
SINDROME DE DOWN DE LA ORGANIZACION COLECTIVO DOWN PERU, 2021”

Sin otro particular, hago propicia la ocasion para expresarle mi consideracion y estima

personal.

Atentamente

Gissely Alvarado Ramirez
Presidenta
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