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las escalas de calidad de vida familiar ( CdVF-E). apoyo y orientación para la intervención

A pesar de contar con una breve trayecto-
ria, existe un amplio consenso sobre la impor-
tancia del constructo de calidad de vida
familiar (CdVF) tanto en relación con la com-
prensión de la familia – de su realidad, intere-
ses y necesidades - como con la intervención,
dado que sitúa a la familia y a la persona con
Discapacidad Intelectual y del Desarrollo (DID)
en el centro de la mirada de los profesionales,
servicios, políticas, así como también de las
propias familias. 

En efecto, de la misma manera que en el
campo de las personas con DID el interés por
la calidad de vida individual supuso una revo-
lución en la conceptualización y en las prácti-
cas que movilizó el esfuerzo de investigadores
(entre otros pueden citarse los trabajos de
Brown, 1997; Cummins, 1996, 1997; Keith y
Schalock, 2000: Schalock, 1996, 1997; Schalock
et al., 2002; Schalock, Gardner, y Bradley, 2007;
Schalock y Verdugo, 2003;), profesionales y or-
ganizaciones (Schalock y Verdugo, 2012) con
evidentes beneficios para las propias personas
con DID, a partir del año 2000 emerge una cre-
ciente preocupación por la CdVF que, a pesar

El objetivo de este trabajo es presentar las escalas cdVF-E para familias con hijos/as de 0
a 18 años, por un lado, y mayores de 18 años, por otro, que recientemente han validado
y estandarizado a la población española investigadores de cinco universidades del es-
tado. A tal fin se llama la atención, en primer lugar, sobre la importancia del constructo de
calidad de vida familiar y sus implicaciones para la investigación y la práctica profesional.
A continuación, se introducen las primeras iniciativas internacionales de medida de la ca-
lidad de vida familiar desarrolladas en la primera década de este siglo. seguidamente se
presentan de forma sintética las características, dimensiones y propiedades psicométri-

cas de las escalas. Por último, se anima a los profesionales y a las organizaciones a su uso en el
marco del modelo centrado en la familia y se ofrecen, a modo de conclusión, unas considera-
ciones finales.

PAlABRAs clAVE: calidad de Vida Familiar, discapacidad intelectual y del desarrollo, escala de ca-
lidad de vida familiar, orientaciones para el trabajo con las familias.
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The aim of this paper is to present cDVF-E scales for families with children of 0-18 years, on
one hand, and over 18 years, on the other, that researchers from five spanish universities
have recently validated and standardized to the spanish population. To this end, first, the im-
portance of the construct of quality of family life and its implications for research and prac-
tice should be emphasized. Afterwards, we introduce the first international initiatives
measuring the quality of family life developed in the first decade of this century. Then the
features, dimensions and psychometric properties of the scales are synthetically presented.
Finally, the authors encourage practitioners and organizations to use these tools in the con-

text of family-centered model and provides, as a conclusions, some considerations.

KEY WoRDs: Family Quality of life, Intellectual and developmental disability, Family Quality of life
scale, Working with families.
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de no gozar de la tradición investigadora del
campo de la CdV individual (Summers et al.,
2005), ha dado ya algunos frutos ciertamente
prometedores que nos señalan sin duda el ca-
mino a seguir (Samuel, Rillotta y Brown,
2012).

Ya en la propia definición de CdVF, que
Zuna, Summers, Turnbull, Hu, y Xu (2010,
p.10) entienden como “sentido dinámico de
bienestar familiar, definido de manera subje-
tiva y colectiva por todos los miembros de la
familia, donde interactúan las necesidades a
nivel individual y familiar”, se pone de relieve
tanto el reconocimiento de la familia como
contexto de desarrollo como el papel de la
CdVF en la mejora de las habilidades de las fa-
milias frente a la DID de su familiar y en la va-
loración del posible impacto positivo de los
apoyos y los servicios que las familias reciben.

La CdVF, al igual que cuando hablamos de
CdV individual, es: a) multidimensional, ya
que está compuesta por un conjunto de va-
riables que determinan la situación de vida de
las familias y (b) incluye componentes tanto
subjetivos como objetivos. 

En efecto, tal como señalan Turnbull, Sum-
mers, Lee, y Kyzar (2007) el constructo de
CdVF está compuesto por diferentes dimen-
siones que nos permiten mejorar su compren-
sión y medida, aunque no se deba perder de
vista que el constructo presenta la totalidad
de la vida de las familias. En cuanto a los com-
ponentes objetivos y subjetivos, Schalock y
Verdugo (2003) sostienen que los aspectos
subjetivos se relacionan con la importancia y
la satisfacción que la familia tiene respecto a
los componentes de su vida. Mientras que los
objetivos tienen que ver con aspectos directa-
mente observables o que se pueden medir
como, por ejemplo, el nivel educativo, ingre-
sos económicos, etc. 

Por otro lado, según Brown y Brown (2004)
las familias experimentan CdVF cuando a) lu-
chan y consiguen realizar lo que quieren, b)
están satisfechas con lo que han conseguido y
c) se sienten capacitadas para vivir la vida que

desean; estos tres aspectos, pues, se revelan
como componentes críticos de la CdVF. 

De todas maneras no puede olvidarse que
no existe una CdVF estándar para todas las fa-
milias. Cada familia es única y diferente a las
demás, y la percepción de calidad de vida en
consecuencia tendrá un significado diferente
para cada una de ellas. Los valores, las creen-
cias y las expectativas de cada familia matiza-
rán la visión que esta tenga de su CdV. De la
misma manera, los elementos ecológicos pro-
pios del micro, meso y macrosistema también
jugaran un papel importante. Además la va-
loración que una misma familia haga de su
CdV variará a lo largo de los años, a medida
que vayan cambiando sus necesidades y a par-
tir de la respuesta que se dé a estas. 

Para responder a todas las cuestiones men-
cionadas en el apartado anterior, diversos gru-
pos de investigación han invertido esfuerzos
considerable en la conceptualización, medida
y mejora de la calidad de vida de las familias
(Hu, Summers, Turnbull, y Zuna, 2011). Todo
este trabajo ha conducido al desarrollo de tres
escalas para la medida de la CdVF que inclu-
yen diversas dimensiones. Nos referimos a las
escalas (a) Beach Center Family Quality of Life
(Hoffman, Marquis, Poston, Summers y Turn-
bull, 2006); (b) Family Quality of Life Survey
(Brown, Brown et al., 2006); y (c) Latin Ameri-
can Family Quality of Life Scale (Aznar y Cas-
tañón, 2005). Y ya más recientemente en
nuestro país podemos contar con las dos es-
calas CdVF-E, una para niños y adolescentes
con DID de 0 a 18 años y la segunda para adul-
tos mayores de 18 años (Giné, et al., 2013).

Tradicionalmente las medidas utilizadas
para valorar la CdVF eran de naturaleza cua-
litativa a partir de entrevistas. Según Wang y
Brown (2009), realizar entrevistas a las fami-
lias y después analizarlas fue un gran avance
para aproximarse a la CdVF pero, a su vez, re-
quería de mucho tiempo y un nivel elevado
de conocimientos para analizar los datos e in-

la medida de la cdVF. las primeras
inciativas
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terpretar los resultados. Es por este motivo
que en los últimos años, y paralelamente a los
trabajos de conceptualización, se han cons-
truido instrumentos de la CdVF de base más
cuantitativa. 

La Beach Center FQOL Scale (Hoffman et
al., 2006) surge como resultado, en primer
lugar, de los estudios sobre conceptualización
de la CdVF y, en segundo lugar, del proceso de
elaboración y validación de la escala que los
investigadores del Beach Center on Disability
(KU) llevaron a cabo (Park et al., 2003; Poston
et al., 2004; Summers et al., 2005). Esta escala
está compuesta por 25 ítems que dan res-
puesta a las 5 dimensiones de CdVF identifica-
das previamente: Interacción familiar, Rol
parental, Bienestar emocional, Bienestar físico
y material, y Apoyos para la persona con dis-
capacidad (Summers et al., 2005). Se completa
según la importancia que los encuestados atri-
buyen al ítem y a su satisfacción con el mismo
a partir de una escala Likert (de 1 a 5). 

La buena acogida del Beach Center FQOL
Scale, ha ocasionado que este instrumento
haya sido y siga siendo objeto de adaptación
y validación en diferentes contextos sociales y
culturales. En concreto, los países en los que
algunos grupos de investigación los han utili-
zado, traducido o adaptado son China (Hu,
Wang, y Fei, 2012), España (Balcells, Giné,
Guàrdia, y Summers, 2011; Verdugo, Rodrí-
guez, y Sainz, 2012) y Colombia (Córdoba, Ver-
dugo, y Gómez, 2006; Verdugo, Córdoba, y
Gómez, 2005). 

La Family Quality of Life Survey (Brown et
al., 2006; Isaacs et al., 2007) fue inicialmente
elaborada por el grupo Quality of Life Rese-
arch Unit en el año 2000 (Brown, Neikrug y
Brown, 2000) y después de ser aplicada a fa-
milias de Canadá, Australia, Israel, Corea del
Sur y Taiwán fue modificada. Fruto de esta re-
visión, surgió la versión definitiva de la escala
(Brown et al. 2006; Isaacs et al., 2007).

A diferencia de la Beach Center FQOL
Scale, la Family Quality of Life Survey recoge
datos cuantitativos (escala de Likert) y cualita-

tivos (preguntas abiertas) a través de seis di-
mensiones de medida (importancia, oportuni-
dades, iniciativa, estabilidad, éxito y
satisfacción) sobre las nueve áreas de CdVF
identificadas durante el proceso de concep-
tualización (salud, bienestar económico, rela-
ciones familiares, apoyo de otras personas,
apoyos de los servicios que dan atención a la
persona con discapacidad, creencias culturales
y espirituales, carrera y preparación para la ca-
rrera, ocio y tiempo libre, e implicación comu-
nitaria y cívica) (Isaacs et al., 2007; Wang y
Brown, 2009).

Dada la complejidad de esta escala en
cuanto a la variedad de preguntas y com-
prensión, se aconseja aplicarla en forma de
entrevista. 

Está traducida a dieciséis lenguas y se ha
utilizado en más de 20 países, entre los cuales
se encuentran Australia, Austria, Bélgica, Ca-
nadá, Estado Unidos de América, India, Japón,
etc., hecho por el cual muchas veces se la co-
noce con el nombre de International FQoL
Survey.

La Latin American Family Quality of Life
Scale elaborada por Aznar y Castañón (2005)
tiene 42 ítems. El objetivo de los autores al ela-
borar esta escala era que fuera fácilmente
aplicable y útil para diseñar programas de in-
tervención adecuados a la situación real de las
familias.

Finalmente, en el contexto español se han
elaborado dos escalas, la CdVF-E (0-18) y CdVF-
E (<18) (Giné et al., 2013) que serán detalla-
damente descritas a continuación. 

Como hemos señalado, la preocupación
por la CdV de las familias de personas con
DID se ha constituido en uno de los elemen-
tos centrales en la agenda de investigación
vinculada a las políticas sociales en el campo
de la discapacidad. Esta creciente preocupa-

las escalas de calidad de vida fa-
miliar (cdVF-E). Mayores y menores
de 18 años
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ción se ha concretado, entre otros aspectos,
en la necesidad de avanzar en la conceptua-
lización y medida de un constructo que
ofrezca el marco teórico que fundamente la
intervención desde un modelo de CdVF. Sin
embargo, como hemos visto, en nuestro 
contexto aún tenemos importantes retos por
delante en lo que se refiere a su conceptua-
lización y medida y, en consecuencia, en su
utilización como referente en la interven-
ción. De hecho, en el momento en que como
grupo de investigación nos propusimos acer-
carnos al ámbito de la CdVF de las familias
con DID, constatamos una ausencia de estu-
dios encaminados a conocer las principales
dimensiones que conforman la calidad de
vida de las familias con hijos con DID, así
como instrumentos para su medida, realiza-
dos a partir de la perspectiva de las propias
familias españolas. La consideración de las
características y elementos que conforman
los diferentes contextos que configuran la si-
tuación actual de las familias españolas
(micro, meso y macrocontexto), se constituye
en un punto de partida fundamental para
poder conocer los aspectos que forman parte
de una vida de calidad para las mismas y
hacer propuestas ajustadas a sus necesidades
y prioridades.

Es precisamente en este marco, en el que
se desarrolló la investigación que presenta-
mos, que tenía como objetivo principal la
elaboración de instrumentos de medida de
la CdVF, que sirviesen de referencia a la hora
de mejorar la planificación, el ajuste y la pro-
visión de los apoyos adecuados a las familias
y que nos ayudasen a conocer los compo-
nentes críticos que conforman una vida de
calidad de las familias españolas con algún
hijo con DID. 

En el estudio colaboraron cinco universi-
dades de distintas CCAA del estado (Andalu-
cía, Canarias, Cataluña, Comunidad de
Madrid y País Vasco): la Universitat Ramon
Llull, que coordina el proyecto, la Universi-
dad Autónoma de Madrid, la Universidad de
Las Palmas de Gran Canaria, la Universidad
de Sevilla y la Universidad del País Vasco. 

Los objetivos específicos que guiaron la
investigación fueron:

a) Conocer los componentes críticos de
una vida de calidad de las familias españolas
con hijos e hijas con discapacidad intelectual,
que permitan delimitar las dimensiones e in-
dicadores de calidad de vida más relevantes
para ellas.

b) Elaborar dos escalas de calidad de vida
familiar, ajustadas a las características y ne-
cesidades cambiantes a lo largo del ciclo vital
de las familias españolas, útiles para evalua-
ción y el diseño de planes de intervención,
encaminados a mejorar su calidad de vida:
una para familias con hijos e hijas menores
de 18 años y otra para familias con hijos e
hijas de más de 18 años.

Elaboración de las escalas

La construcción de las escales se realizó a
partir de las cinco fases siguientes: 

Primera fase: con la finalidad de identifi-
car y definir las dimensiones centrales de la
concepción de calidad de vida para las fami-
lias españolas, se llevaron a cabo diecisiete
grupos de discusión formados por familiares
de personas con DID (padres, madres y her-
manos/as). Los criterios de inclusión conside-
raron el grado de discapacidad del familiar,
el lugar de residencia de la familia (rural/ur-
bano), la edad de la persona con discapaci-
dad y el nivel socioeconómico familiar.

Segunda fase: la primera versión de 
cada una de las dos escalas se elaboró a par-
tir del análisis de los grupos de discusión re-
alizados utilizando el programa ATLAS-TI
(Muhr, 2006). Los datos obtenidos permitie-
ron identificar las dimensiones que definen
los componentes básicos de la CdVF perci-
bida por las familias españolas con hijos con
DID que se comentan más adelante. A partir
de las dimensiones, se identificaron los indi-
cadores y posteriormente se desarrolló una
primera redacción de los ítems (105 ítems por
escala).
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Tercera fase: un grupo de expertos (pro-
fesionales, investigadores y trabajadores
de la administración pública) fue el encar-

gado de revisar las escalas en relación con
las instrucciones que se daban a las familias
para responder la escala; la claridad, la ido-
neidad e importancia de los ítems y de su
agrupación por dimensiones; el tipo de res-
puesta (importancia y satisfacción) y la ex-
tensión de ambas escalas. A partir de los
comentarios recogidos, se procedió a la re-
dacción final de los ítems, quedando un
total de 101.

Cuarta fase: se realizó la prueba piloto
de cada una de las dos escalas. Participaron
un total de 116 familias (61 familias
con hijos/as de 0 a 18 años y 55 familias con
hijos mayores de 18 años), que pertenecían
a entidades del movimiento asociativo
FEAPS. A partir de los resultados obtenidos
en la prueba piloto y de las sugerencias de
los expertos, se decidió que los ítems se con-
testaran únicamente en términos de fre-
cuencia, y también se acordó eliminar
aquellos que eran poco claros. Finalmente
quedaron 61 ítems para la escala de fami-
lias con hijos/as de 0 a 18 años y 67 ítems
para la escala de familias con hijos mayores
de 18 años.

Quinta fase: se elaboró la versión 
definitiva de ambas escalas, a partir del pro-
ceso de normalización y estandarización de
cada una de ellas. La información se obtuvo
gracias a la participación de 1205 familias
(607 familias con hijos/as de 0 a 18 años y
598 familias con hijos/as mayores de 18
años) pertenecientes a las Comunidades Au-
tónomas a las que ya nos hemos referido. 

A cada familia se le proporcionó infor-
mación referente a la investigación: el ob-
jetivo, la garantía de la confidencialidad y
el anonimato de la información proporcio-
nada, así como de su derecho a abandonar
el estudio si lo considerasen oportuno. Fi-
nalmente, todas las familias que aceptaron
formar parte en la investigación, debían fir-
mar un consentimiento informado.

Para la validación se realizaron tres tipos
de análisis: análisis de ítems, análisis de fiabili-
dad (alfa de Cronbach y formas paralelas) y
análisis factorial. El análisis de ítems confirmó
la adecuación de los ítems elaborados para
formar la escala. Se obtuvo una fiabilidad de
α= .96 para cada una de ellas. Los resultados
del análisis factorial indicaron que puede ha-
blarse de una variable global, medida por
cada una de las escalas, identificable como Ca-
lidad de Vida Familiar, pero a la vez puede ob-
servarse el peso de las siete dimensiones
teóricas definidas tras el análisis de los grupos
de discusión. La estandarización de ambas es-
calas se realizo mediante el cálculo de percen-
tiles y puntuaciones z.

Características y dimensiones de las 
escalas

Las escalas que presentamos son de auto-
aplicación y deben ser respondidas por la fa-
milia (padre, madre, hermano/a…), a la que se
pide que haga siempre lo posible por reflejar
la perspectiva familiar. También se pueden
aplicar en formato entrevista, si se considera
necesario. La duración estimada para su admi-
nistración es de 25 a 30 minutos aproximada-
mente.

Las escalas contienen dos apartados. En el
primero se solicita información sobre la per-
sona que contesta la escala y sobre el familiar
con DID; y en el segundo se presentan de
forma aleatoria los ítems de las siete dimen-
siones de calidad de vida familiar.

El formato de respuesta es de tipo Likert
con puntuaciones del 1 al 5, de modo que la
persona que contesta tiene que señalar la fre-
cuencia en que se da la situación descrita en
cada uno de los ítems; donde 1= nunca, 2= ra-
ramente, 3= a veces, 4= a menudo y, 5= siem-
pre. A su vez, se presenta una opción de “no
es mi caso” para aquellas situaciones que no
se ajustan a la realidad concreta de la familia. 

Las dimensiones que definen los compo-
nentes básicos de la CdVF percibida por las fa-
milias españolas con hijos/as con DID a partir
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de nuestro estudio son siete: Bienestar emo-
cional; Interacción familiar; Salud; Bienestar
económico; Organización y habilidades pa-
rentales; Acomodación de la familia; e Inclu-
sión y participación social.

La dimensión de bienestar emocional se
centra en el impacto emocional de la discapa-
cidad en el contexto familiar; se pretende co-
nocer cómo se perciben las familias teniendo
en cuenta los sentimientos, preocupaciones e
inquietudes, así como los recursos psicológicos
para hacer frente a las situaciones críticas, de-
rivadas de la convivencia y cuidado de la per-
sona con discapacidad. La dimensión de
interacción familiar se refiere a la calidad de
las relaciones existentes entre los diferentes
miembros de la familia; apoyo, respeto y con-
fianza mutua, acuerdo en las decisiones, estar
unidos, etc. y hasta qué punto la presencia del
familiar con DID condiciona esta relación. La
dimensión de salud explora el estado de salud
física y mental de los miembros de la familia
como consecuencia de la presencia del fami-
liar con DID. Por su parte, la dimensión de
bienestar económico explora el grado de
acuerdo de las familias en relación con qué re-
cursos económicos y materiales necesitan y de
cuáles disponen para la atención del familiar
con DID que garanticen la satisfacción de las
necesidades básicas de la familia, la seguridad,
la adaptación y la confortabilidad. Asimismo
la dimensión de organización y habilidades
parentales se refiere a las funciones y respon-
sabilidades de los padres, a veces compartidas
con los hermanos y otros miembros de la fa-
milia, asociadas a “hacer de padres” y, por
tanto, relacionadas con el cuidado, atención y
educación de los hijos/as de manera que sean
compatibles con los proyectos de vida indivi-
duales de los distintos miembros de la familia.
La dimensión de acomodación de la familia se
refiere a aquellos aspectos relacionados con la
aceptación y adaptación de la familia a la dis-
capacidad de su familiar; incluye los valores y
los cambios que llevan a cabo todos los miem-
bros de la familia dirigidos a gestionar las
cuestiones emocionales o prácticas asociadas
a la discapacidad en el día a día. Finalmente la
dimensión de inclusión y participación hace re-

ferencia a las relaciones sociales que mantie-
nen la familia y el familiar con Discapacidad
Intelectual y del Desarrollo; incluye las opor-
tunidades que tienen de participar en organi-
zaciones y actividades con otras personas de
la comunidad, al grado en el que participan y
a la satisfacción que obtienen.

A diferencia de las escalas Beach Center
FQOL Scale y Family Quality of Life Survey, a
las que nos hemos referido anteriormente, las
escalas que presentamos no incluyen ítems
vinculados a dimensiones relacionadas con
apoyos, ya que intenta medir los efectos de los
distintos tipos de apoyo en la calidad de vida
familiar, y no los apoyos en sí mismos.

En síntesis, las escalas informan del nivel de
calidad de vida percibido por las familias a
nivel global, además de proporcionar una in-
formación orientativa de cada una de las di-
mensiones, facilitando así la labor del
profesional dado que los distintos contenidos
de las dimensiones nos orientan acerca de los
posibles objetivos de la intervención.

El número de ítems que conforman cada
una de las escalas, las siete dimensiones en las
que se agrupan los ítems, así como un ejemplo
de cada una de ellas, quedan reflejados en la
Tabla 1.
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Tabla 1. Descripción de las dimensiones de la CdVF-E

Nº de Ítems Nº de Ítems

CdVF-E CdVF-E
Ejemplos

Dimensión

Bienestar emocional

Interacción familiar

Salud

Bienestar
económico

Organización y 
habilidades
parentales

Acomodación
de la familia

Inclusión y parti-
cipación social

TOTAL

8 10

(0-18 años) (18 años)

1313

7 6

11 10

8 12

7 9

7 7

61 67

“En mi familia se comparten las ta-
reas del hogar”

“Mi familia se adapta a las necesida-
des del familiar con discapacidad”

“Mi familia puede hacer lo que hacen
el resto de familias”

“Mi familia goza de un equilibrio eco-
nómico suficiente para encarar el fu-
turo con tranquilidad”

“Disponemos de tiempo para la vida
en pareja”

“Mi familia recibe la atención psiquiá-
trica y/o psicológica que necesita”

“En general, todos los miembros de
mi familia gozan de buena estabili-
dad emocional”

Recibido el 2 de mayo de 2013  y aceptado el 20 de mayo de 2013
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Gráfico 1. Puntuaciones directas en porcentaje para cada una de las dimensiones*

Malena es una niña de 4 años de edad con
una DID de etiología desconocida. Está esco-
larizada en un centro ordinario en el primer
curso del segundo ciclo de Educación Infantil
y recibe el apoyo de la U.S.E.E. (Unidad de So-
porte de Educación Especial). Su discapacidad
se sitúa entre un 65 y un 74% y presenta ade-
más un trastorno de lenguaje asociado, una
cardiopatía congénita y un retraso de creci-
miento.

Sus padres han respondido la Escala de
CdVF-E (0-18) desde una perspectiva familiar.
La familia de Malena han contestado 54
ítems del total de 61 ítems, ya que en 7 ítems
su respuesta ha sido “No es mi caso”, por
ejemplo, en el ítem 32 (“Todos los hermanos
del familiar con DID reciben la atención que
precisan”), ya que Malena no tiene herma-
nos/as. En los otros ítems, la puntuación ha
variado de 1 a 5, según el formato de res-

puesta tipo Likert en que se basa la escala. La
puntuación total ha sido de 173 (que corres-
ponde al sumatorio de puntuaciones direc-
tas) que dividido entre el número de ítems
contestados x 5 (máximo valor frecuencia)
dan un total de 0,64. A esta puntuación di-
recta le corresponde un percentil 12, lo que
significa que la Calidad de vida de la familia
de Malena es baja, presentando diversas ne-
cesidades a las que deberíamos poder dar res-
puesta. 

Para facilitar que los profesionales dise-
ñen un plan de apoyo con el objetivo de con-
tribuir a la mejora de la atención que reciben
las familias, es interesante además de consi-
derar la puntuación global, hacer un análisis
detallado de las puntuaciones en las siete di-
mensiones que engloba la escala. En el Grá-
fico 1 se pueden observar las puntuaciones
directas en porcentaje de la familia de Ma-
lena según cada una de las dimensiones:

*Bem: Bienestar emocional; IF: Interacción familiar; S: Salud; Bec: Bienestar económico; Oy HP: Organización
y habilidades parentales; AF: Acomodación familiar; IyP: Interacción y participación social.

caso 1: la familia de Malena
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Como se puede observar en el Gráfico 1, las
dimensiones de Salud (S) y Bienestar econó-
mico (Bec) son las que presentan puntuacio-
nes más bajas, seguidas de necesidades en
Organización y habilidades parentales (OyHP);
Acomodación familiar (AF) y Interacción fami-
liar. Malena es una niña que precisa un segui-
miento médico continuo y no siempre los
profesionales del ámbito sanitario le ofrecen a
su familia la ayuda suficiente en cuanto a in-
formación, pronóstico, etc., además de no re-
cibir la atención psicológica o psiquiátrica que
pueden precisar. Asimismo, no pueden hacer
frente a los gastos extraordinarios que supone
la atención de Malena y la de todos sus miem-
bros. Además la presencia de Malena ha com-
plicado las relaciones entre los miembros de la
familia, la madre se siente sola sobre todo
cuando debe tomar determinadas decisiones,
etc. Por otro lado, las fortalezas o puntuacio-
nes más altas las encontramos en Inclusión y
participación. Recordemos que Malena parti-
cipa de un contexto escolar inclusivo y su nivel
de participación y satisfacción al respecto pa-
rece ser bastante buena. Por tanto, si quere-
mos mejorar la CdVF en este caso, deberíamos
ser capaces de diseñar y planificar apoyos es-
pecialmente en aquellas dimensiones con
puntuaciones más bajas. Por ejemplo, propor-
cionar apoyo psicológico a sus padres, ayu-
darlos en la solicitud de prestaciones, y
proporcionarles ayuda en su contexto natural
en sus rutinas diarias para que puedan opti-
mizar el desarrollo y aprendizaje de Malena. 

Daniel es un adulto de 24 años con Sín-
drome de Down. Asiste regularmente a un
taller de formación ocupacional y presenta
un porcentaje de discapacidad entre 65 y 74
%. No presenta trastornos asociados a la
DID.

Su madre ha completado la Escala de
CdVF-E (+18) intentando responder a cada
uno de los ítems teniendo en cuenta la pers-
pectiva familiar, a pesar de que se trata de
una pareja divorciada; Daniel tiene un her-
mano menor que convive con él, fruto de un
segundo matrimonio de la madre.

La madre de Daniel ha contestado 60
ítems del total de 67 ítems, ya que en 7 ítems
su respuesta ha sido “No es mi caso”. En los
otros ítems, la puntuación ha variado de 1 a
5, según el formato de respuesta tipo Likert
en que se basa la escala. La puntuación total
ha sido de 254 que dividido entre el número
de ítems contestados x 5 dan un total de
0,84. A esta puntuación directa le corres-
ponde un percentil 60, lo que significa que
la CdVF de Daniel está por encima del 60%
de familias con hijos con DID mayores de 18
años. 

El Gráfico 2 nos muestra las puntuaciones
directas en porcentaje para cada una de las
dimensiones: 

Gráfico 2. Puntuaciones directas en porcentaje para cada una de las dimensiones*

*Bem: Bienestar emocional; IF: Interacción familiar;
S: Salud; Bec: Bienestar económico; Oy HP: Organi-
zación y habilidades parentales; AF: Acomodación
familiar; IyP: Interacción y participación social.

caso 2: la familia de Daniel
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Tal y como se puede ver en el Gráfico 2, la
dimensión de Organización y habilidades pa-
rentales (O y HP) es la dimensión donde la fa-
milia de Daniel tiene más necesidades de
apoyo en este momento. Algunos ítems de
esta dimensión hacen referencia a hablar con
el familiar con DID cuestiones relativas a la se-
xualidad, a la afectividad, a organizar las ta-
reas y responsabilidades del hogar de manera
equilibrada, etc., que en este momento la fa-
milia no sabe gestionar o le es difícil hacerlo.
Sería apropiado poder planificar un programa
de apoyo para la familia de Daniel, partiendo
de sus fortalezas y focalizando la intervención
en las necesidades que presenta en estos mo-
mentos a fin de mejorar la calidad de vida fa-
miliar de Daniel y la de todos sus miembros.

Investigaciones recientes (Zuna, Turnbull y
Summers, 2009) han puesto de manifiesto la
necesidad de pasar de la medida, utilizando
algunos de los instrumentos anteriormente re-
visados, a la intervención. Ello significa que no
es suficiente quedarnos con los resultados que
nos aportan estos instrumentos en cuanto ca-
lidad de vida de las familias de personas con
DID sino que es necesario, a partir de ellos, ela-
borar o diseñar planes de acción, que tengan
como objetivo prioritario mejorar la CdVF en
aquellas dimensiones en las que se ha puesto
de manifiesto que hay debilidades o necesi-
dades no cubiertas. Se entiende que este tipo
de intervenciones necesariamente tienen que
ser coherentes con una determinada manera
de entender la importancia de los contextos
en los que viven las personas para su desarro-
llo y bienestar, y especialmente el contexto fa-
miliar. En este sentido, como ya se ha
señalado, los trabajos centrados en la calidad
de vida familiar otorgan una relevancia fun-
damental a estos contextos, por lo que las in-
tervenciones que se derivan de los resultados
obtenidos a partir del uso de estos instrumen-
tos consideran a la familia como el contexto
de desarrollo por excelencia. Siguiendo esta

argumentación, numerosos autores han
puesto en evidencia las ventajas de los llama-
dos enfoques centrados en la familia (Dunst y
Trivette, 2009; Espe-Sherwind, 2008; Giné, Grà-
cia, Vilaseca, y Balcells, 2009; McWilliam, 2010,
2012; Tomasello, Manning, y Dulmus, 2010).

Se habla de la intervención o enfoque cen-
trado en la familia (family-focused) (Dunst, Tri-
vette, y Hamby, 2007; Leal, 2008; Turnbull,
Poston, Minnes, y Summers, 2007) para hacer
referencia a aquellas propuestas que conside-
ran a la familia como un elemento funda-
mental en el proceso de intervención, desde
el análisis y detección de fortalezas y debilida-
des respecto a las dimensiones que están en la
base de los instrumentos que miden la CdVF,
hasta la planificación y toma de decisiones en
relación a los objetivos que es necesario tra-
bajar para poder mejorarla, tanto relaciona-
dos con los familiares como con la propia
persona con discapacidad.

Se trata de un enfoque que pone el énfa-
sis en la necesidad de capacitar (empower)
(Dempsey y Dunst, 2004; Dunst y Trivette,
1987; Giné et al., 2009) a la familia para con-
seguir que desde el inicio sea activa en la toma
de decisiones en relación a los objetivos que
haya que plantear y a la manera de alcanzar-
los con la ayuda de los profesionales. Este em-
poderamiento o capacitación implica que los
profesionales han de saber ayudar a las fami-
lias a hacerles ver cuáles son sus fortalezas, y a
partir de ahí detectar conjuntamente las de-
bilidades y necesidades, aquello que es mejo-
rable, gracias a los resultados obtenidos a
partir de los instrumentos de medida de la ca-
lidad de vida, así como a otros instrumentos
como la entrevista basada en rutinas en el ám-
bito de la atención temprana, los ecomapas
(McWilliam, 2006) o las escalas de evaluación
de necesidades (Balcells-Balcells et al., 2011).
La capacitación de las familias supone distan-
ciarse de los modelos centrados en el niño en
los que el profesional asume un rol de experto
y evalúa lo que considera que son necesidades
o debilidades de la familia al margen de lo
que la familia considera que es prioritario o
necesario, lo que implica la necesidad de que

de la medida a la intervención en el
ámbito de la cdVF: el trabajo cen-
trado en la familia
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el profesional revise sus propias concepciones
y prácticas al respecto (Epley, Summers, y Turn-
bull, 2010; Trivette, Dunst, Hamby, y Metter,
2012). En el enfoque centrado en la familia se
asume que la familia es capaz, con ayuda del
profesional, de reflexionar sobre aquellas di-
mensiones que conforman las escalas de cali-
dad de vida y sobre las necesidades que, en
cierto modo, están relacionadas también con
ellas y priorizar los objetivos a corto y medio
plazo que querría alcanzar en cuanto a bien-
estar emocional, estrategias parentales o sen-
sación de inclusión en el contexto social en el
que viven. En este sentido se entiende la ca-
pacitación de las familias como un proceso
complejo, que implica tomar decisiones de
forma constante y trabajo en colaboración
entre la familia, los profesionales de los dife-
rentes contextos en los que participa la per-
sona con DID (CDIAT, escuela, taller, centro
ocupacional...) y el profesional de referencia
para la familia, con el objetivo de mejorar pro-
gresivamente la CdV de toda la familia, in-
cluida la persona con discapacidad. Lo cual nos
conduce a afirmar que podemos hablar de
CdVF en términos no únicamente de valora-
ción o medida, como lo hemos hecho en apar-
tados anteriores, sino también – y
fundamentalmente - en términos de resulta-
dos fruto de la intervención. En este sentido
hay que entender estos instrumentos como
herramientas de reflexión conjunta que, junto
a otro tipo de instrumentos, han de traducirse
en objetivos de mejora de la CdVF.

A modo de conclusión del presente tra-
bajo, proponemos las siguientes consideracio-
nes. En primer lugar, reconocer el papel de las
familias en el desarrollo de las personas con
DID no es algo ciertamente nuevo; al contra-
rio, ha sido una constante desde mediados del
siglo pasado. Pero darse cuenta de la necesi-
dad de cambiar el modelo, la “mirada” con la
que nos aproximamos a la familia, sí. Pasar de
priorizar la atención al “individuo” para cen-
trarnos en el “contexto”, pasar de un enfoque
“rehabilitador” a un enfoque de “capacita-
ción” de las familias para mejorar sus prácti-

cas educativas, conscientes de que estas son el
motor del desarrollo, es el reto que en la ac-
tualidad debemos asumir tanto las organiza-
ciones y los profesionales como los
investigadores.

En segundo lugar, el interés por la CdVF es
reciente y revela, por un lado, el compromiso
por una vida de calidad de las propias familias,
los profesionales y la comunidad científica y,
por el otro, la conciencia de que mejorando la
vida de las familias se habrán de generar me-
jores oportunidades y experiencias para el des-
arrollo de todos sus miembros. En este
sentido, la investigación nos ha proporcio-
nado elementos para la conceptualización y
medida de la CdVF que, a su vez, se convierten
en objetivos para la acción en la medida en
que pueden reflejarse como resultados de la
intervención.

En tercer lugar, existe un amplio consenso
en la necesidad de pasar del discurso a la ac-
ción; sin cambios en las prácticas profesiona-
les que se traduzcan en resultados positivos
para las familias en términos de mejora de su
calidad de vida, se corre el riego de relegar la
CdVF en algo meramente retórico. Para ello
los profesionales y las organizaciones requie-
ren mejorar también sus capacidades a través
de nuevos materiales y oportunidades de for-
mación.

Entre estos materiales, sin duda ocupan un
lugar relevante aquellos instrumentos que nos
permiten acercarnos a la percepción de cali-
dad de vida que tienen las familias con un
miembro con DID, como las escalas que aquí
presentamos. Instrumentos que nos muestran
la dirección en que podemos avanzar; es decir,
nos revelan aquellos objetivos que para la me-
jora de la CdVF son importantes para cada fa-
milia y, en consecuencia, constituyen los
objetivos centrales del plan individualizado de
acción familiar. La medida de la CdVF, en defi-
nitiva, nos muestra el camino por donde avan-
zar.

Finalmente, el plan individualizado de ac-
ción familiar (PIAF) adquiere pleno sentido en

a modo de conclusión

REVISTA SIGLO CERO 247 COR_Maquetación 1  11/09/13  18:39  Página 32
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