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El impacto familiar de los trastornos del desarrollo es una evidencia extensamente descrita que genera inten-
sas respuestas emocionales en los padres y supone un complicado reajuste en las dindmicas familiares. El apoyo
emocional y la ayuda psicologica a los progenitores, forma parte del desempefio profesional de los psicologos que
trabajan en el campo de los problemas del desarrollo, ya que esta intervencion revertird en la calidad de atencion y en
la estabilidad del nifio con dificultades. Es fundamental conocer las necesidades de los progenitores y la importancia
que les dan a éstas, asi como desarrollar instrumentos validos para los profesionales en la evaluacion e intervencion
de familias. Este trabajo pretende, con un estudio transversal descriptivo en padres, madres y profesionales, describir
y comparar estas necesidades. Se encuestaron a 37 padres y madres de niflos con patologia del desarrollo y a 20 pro-
fesionales de diversos centros educativos y de intervencion infantil. Los resultados indican que ambos coinciden en el

tipo de necesidades que tienen los padres y madres, aunque no en la valoracion de la importancia que les dan a éstas.
Palabras Clave: Patologia del Desarrollo; Necesidades Familiares; Discapacidad; Impacto Familiar.

Many studies have described the impact on families of children with developmental disorders, which cause a wide
range of intense emotional responses in the parents and involve a difficult readjustment period regarding family dy-
namics. Providing parents with emotional and psychological support forms part of the work of the psychologist who
specializes in childhood developmental disorders, because this type of intervention will improve the parents’ quality
of attention and the stability of the children. Thus, the parent’s needs must be understood and the importance that they
give to these needs. Valid tools must be developed to guide professionals during the evaluation of these families and
interventions. Using a descriptive cross-sectional design that includes parents and professionals, this article describes
and compares the needs of this population. A total of 37 parents with children with a developmental disorder were
interviewed, as well as 20 professionals from different schools and child intervention centres. The results suggest that

both groups agree on the needs of the parents, but not on the importance that they give to them.

Key Words: Developmental Pathology; Family Needs; Disabilities; Family Problems.

Correspondencia: Cordelia Estevez Casellas. Departamento Psicologia de la Salud, Universidad Miguel Hernandez. E-mail: c.estevez@umbh.es.

E-mail de las co-autoras: Natalia Castello: natalia.castello@goumh.umh.es; Sonia Tirado: sonia.tirado@umbh.es

61



CORDELIA ESTEVEZ CASELLAS, NATALIA CASTELLO ARACIL, SONIA TIRADO GONZALEZ

Las dificultades y los problemas del desarrollo en la infan-
cia son centro de numerosas investigaciones, aunque no abun-
dan las centradas en la atencion a las familias de estos niflos/
as (Romero y Peralta, 2012). A pesar de que en los ultimos
afios ha aumentado el estudio sobre familia y discapacidad
(Eckert, 2007), durante muchos afios las familias de las perso-
nas con discapacidad han sido un colectivo con poca participa-
cion a la hora de expresar o plantear sus necesidades (Garcia,
2007).

Todo nacimiento de un nifio implica modificaciones en el
seno de una familia, pero si el nifio nace con alguna Patologia
del Desarrollo (PD) ademas hay que afiadirle el impacto que
supone para la familia la ruptura de las expectativas previas al
nacimiento (Lopez, 2011). Algunos autores describen el naci-
miento de un hijo con estas caracteristicas como una respuesta
de shock inicial (Davis y Day, 2010; Lozano y Pérez, 2000),
que lleva de forma implicita un conjunto de modificaciones y la
aparicion de necesidades especiales en la familia (Lopez, 2011)
produciendo una experiencia prolongada y a veces dolorosa,
que puede generar en los padres desajuste psicologico y sufri-
miento emocional (De Linares, 1997; Limifiana, Corbalan y
Patrd, 2007; Surid, 2011; Wiegner y Donders, 2000), teniendo
ademas en cuenta que esto no se produce solo al nacer o en
el momento de conocer las dificultades del desarrollo, sino
que sucede a lo largo de todo el ciclo vital (Giné et al., 2011;
Lozano y Pérez, 2000). A pesar de que las familias que tienen
un hijo con problemas o riesgo de tenerlos, son familias con
necesidades especiales, la realidad es que en su dinamica no
tienen por qué ser radicalmente diferentes de las otras familia
(De Linares y Rodriguez, 2004).

La familia no so6lo cubre las funciones de desarrollo y de
socializacion en los nifios, sino que también cubre la funcion
de desarrollo y de realizacion personal en sus miembros adultos
(Palacios y Rodrigo, 1998) Por tanto, es el contexto sociali-
zador por excelencia, donde los miembros que la forman evo-
lucionan y se desarrollan a nivel afectivo, fisico, intelectual y
social seglin sus modelos vivenciados e interiorizados (Sarto,
2001). Si hablamos de familia y discapacidad el papel de la
familia es aun mas relevante ya que las competencias de cada
miembro de la familia son recursos importantes que influyen en
el modo en que un nifio convive con su discapacidad (Pereira-
Silva y Dessen, 2001) y ademas el modo en el que la familia
convive con ¢él, esta relacionado con su desajuste (Robbins,
Szapocznik, Tejeda, Samuels, Ironson y Antoni, 2003). Esto
hace necesario distanciarse de un enfoque patologico de tipo
médico, centrado en la atencion de la discapacidad del nifio y
abrirse hacia una vision contextual y social del sistema fami-
liar en la que emergen nuevas y diferentes aproximaciones a la
familia (Cordoba y Soto, 2007).

Esto va en consonancia con el modelo ecologico de Bron-
fenbrenner (1979) y el transaccional de Sameroff (1987), que
constatan la importancia de centrar el trabajo en el contexto
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familiar, no so6lo para intervenir en el desajuste emocional de
los padres sino también para la mejora de la calidad de vida del
nifio con discapacidad.

Es necesario que los profesionales involucrados tengan
claro que formar parte de una familia con un miembro con PD
no debe ser sindnimo de familia patologica o infeliz. Los con-
flictos a nivel familiar no surgen como consecuencia directa de
la discapacidad, sino en funcion de las estrategias, recursos y
capacidades de la familia para adaptarse a esta situacion. Por
lo tanto, el trabajo con familias ha de partir de las necesidades
que éstas plantean para mejorar su calidad de vida y no de las
que los profesionales presuponen (Guevara Benitez y Gonzalez
Soto, 2012) el enfoque centrado en la familia implica la creen-
cia de que los procesos y resultados en el nifio se optimizan
a través de los servicios que abarcan al niflo, la familia y los
entornos donde el niflo vive, aprende y juega (King et al., 2002;
Palisano, Snider y Orlin, 2004).

La realidad, es que se evidencia la importancia de seguir
estudiando las necesidades de los padres y las madres de nifios
con PD y analizar la importancia de cada una de ellas. En esta
linea, seria interesante comparar los puntos de vista de los
padres y madres con el de los profesionales, sobre las necesida-
des de estas familias.

Los estudios de Robles y Romero (2011) y De Silva y Elsen
(2006) dicen que las familias presentan necesidades diferentes
y especiales surgidas del inevitable proceso de adaptacion a la
situacion de discapacidad, demandando un mayor apoyo, cui-
dado, informacion, acogida y orientacion en las tareas de desa-
rrollo familiar. Por otro lado un estudio interesante de Kreutz
y Bosa (2009) centrado en la deficiencia visual, nos dice que
los familiares sienten que los profesionales les tratan como si
fuesen profesores o terapeutas del nifio, con el objetivo cons-
tante de enseflarles como tratar al nifio y descuidando sus nece-
sidades emocionales.

En la bibliografia encontramos estudios realizados desde
la atencion temprana, como los trabajos de Speck y Peterander
(1994), Sarimski (1996), Lanners y Lambert (1999) y Gémez
(1999). En resumen, todo ellos indican que las necesidades
de las familias se refieren a prevencion y diagndstico precoz,
informacién y formacién, atencidn sanitaria y rehabilitadora,
certificado de minusvalia como “estigma”, guarderias, centros
educativos, recursos econémicos, atenciéon psicoldgica, trans-
porte, ayudas en el hogar, ocio y tiempo libre, contacto con
familias y asociaciones, ¢ influencia social.

Por otro lado, desde el ambito de la educacion encontramos
los trabajos de Eckert (2002), Thimm y Wachtel (2002), Seifert
(2003) y Sodogé y Eckert (2004), que subrayan la importan-
cia que se les da a los niveles de necesidades de los padres y
madres, al apoyo personal y familiar y también a las necesida-
des conyugales.

De manera especifica, desde la discapacidad intelectual,
estan los trabajos de Guillén y Mufioz (2011), que concluyen
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que las necesidades mas frecuentes son las referidas a apoyo
individualizado, ayudas economicas, asociaciones de familia-
res y servicios de respiro; y de Giné et al. (2011), que habla
de las necesidades de apoyo relacionadas con el acceso a la
informacion, con el bienestar emocional, fisico, social, familiar,
econdmico y material; relacionadas con las relaciones con los
profesionales y con otras familias y con el impacto de la per-
sona con discapacidad intelectual.

Finalmente, también cabe destacar desde la perspectiva de
la enfermedad mental, a Guinea (2007) en su modelo de aten-
cion a las personas con enfermedad mental grave, que plantea
que las necesidades mas frecuentes percibidas por los familia-
res son las necesidades de informacion adecuada, de ser tenidos
en cuenta en la toma de decisiones que puedan tener repercusio-
nes en la familia, de ayuda material y prestaciones economicas,
de tener periodos de descanso o respiro, de apoyo emocional y
de apoyo técnico.

Asi mismo, también es importante resaltar que FEAPS
Madrid (2007) concluye que en la actualidad hay numerosos
medios para afrontar las necesidades de las familias de personas
con discapacidad intelectual pero que éstos continuan siendo
insuficientes.

Esta limitacion en la literatura se puede justificar por la
escasez que existe de instrumento de evaluacion de las necesi-
dades de las madres y padres de nifios con PD. Podemos hablar
del Family Needs Survey de Bailey y Simeonsson (1988),
que tiene seis categorias: a) necesidades de informacion, b)
necesidades de apoyo, c) explicar a los demads, d) servicios
comunitarios, €) necesidades financieras, y f) funcionamiento
familiar; y el Cuestionario para Valorar las Necesidades de
los Padres de Nifios con Necesidades Educativas Especiales
(CSNP) de Eckert (2009), que tiene cuatro escalas de necesi-
dades: informacion; asesoramiento; apoyo/alivio; y contactos
y comunicacion. Como limitaciones de estos dos instrumentos
encontramos que no han tenido en cuenta la opinion y el crite-
rio de los propios familiares en su elaboracion y no han sido
validados en poblacion espaiiola. Y, por otro lado, en poblacion
espafiola cabe destacar el Cuestionario de Necesidades Fami-
liares de personas con trastornos mentales graves (CNF-TMG)
de Gomez, Ruiz, Luz, Freund y Fernandez (2012) que agrupa
las necesidades en cuatro areas: conocimientos/informacion,
apoyo instrumental, apoyo personal y participacion. Este ins-
trumento tampoco ha tenido en cuenta a los propios familiares
durante el proceso de construccion, no tiene la posibilidad de
graduar la importancia de cada necesidad y esta limitado a los
trastornos mentales graves.

Un concepto muy relacionado con las necesidades de estas
familias es el de Calidad de Vida Familiar y por tanto cabe des-
tacar dos instrumentos disefiados para evaluar la Calidad de
Vida Familiar de las familias que tienen algin miembro con
discapacidad y también para planificar la intervencion. Estos
instrumentos son la Escala de Calidad de Vida Familiar, (Adap-
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tacion de la Family Quality of Life Survey, realizada por el
Beach Center on Disability en 2003) de Verdugo, Rodriguez y
Sainz (2009) y la Escala de Calidad de Vida (CdVF-E) de Giné
et al. (2013).

Dado que los cuestionarios existentes en la actualidad oftre-
cen poca informacion sobre la importancia que los padres dan
a cada necesidad y los estudios mas relevantes sobre el tema
tampoco profundizan demasiado en ello, pretendemos, con
este estudio describir no sdlo las necesidades que surgen en
los padres y madres de nifios con PD, sino también explorar
cuales son percibidas como las mas importantes , tanto desde
el punto de vista de los padres y madres como desde el punto de
vista de los profesionales. Por lo que los objetivos especificos
son:
a) Analizar la presencia o frecuencia de aparicion de las dife-
rentes necesidades de madres y padres de nifios con PD
desde la perspectiva de los propios padres/madres y de los
profesionales.

b) Comparar las necesidades descritas por padres/madres y
profesionales.

Analizar la importancia de cada necesidad desde la pers-
pectiva de los propios padres/madres y de los profesionales.
d) Comparar la importancia de las necesidades entre padres/
madres y profesionales.

Método
Participantes

En el estudio participan dos muestras diferenciadas, una
formada por padres/madres y otra por profesionales, ambas
no probabilisticas, de conveniencia y voluntarias, siguiendo
en ambos casos las normas éticas pertinentes. Los criterios de
seleccion para la muestra de padres/madres son que tengan un
hijo con PD, entre 0 y 12 aflos. Y para la muestra de profesio-
nales que trabajasen en servicios destinados a la intervencion
de nifios con PD.

La muestra de familiares estd compuesta por 37 padres de
nifios con diversos tipo de PD. Concretamente, el 38% de la
muestra son padres y madres que tienen a sus hijos matriculados
en el Colegio de Educacion Especial Santo Angel de la Guarda
de Alicante, el 32% en la Asociacion Pro-Discapacitados Psi-
quicos de Alicante (APSA), el 22% en el centro de Interven-
cion a la Diversidad Educativa y Atencion Temprana (IDEAT)
y por ultimo el 8% en el Colegio de Educacion Especial Infanta
Elena. En total se administraron 65 encuestas, de las cuales se
recibieron 40 y 3 de ellas no entraron en el estudio por omision
de respuestas o por respuestas incorrectas, por lo que la tasa
de participacion fue del 56.90%. Las encuestas fueron contes-
tadas en un 73% por las madres, en un 19% por los padres y
en un 8% por ambos. En la Figura 1 se puede apreciar el por-
centaje de nifios por cada edad, siendo el rango de 1 hasta los
11 afios.
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Figura1 luado las variables del estudio: presencia e importancia de cada
Distribucion de los nifios por edad. una de las 19 necesidades descritas en la revision tedrica, y que
133 aparecen en la Tabla 1.
20 La “presencia” de cada necesidad se refiere al hecho de que
70 el padre/madre consideren que han tenido cada necesidad en
é 60 algin momento; o que el profesional considere que los padres/
; ;g madres de nifios con PD hayan tenido cada necesidad en algun
= 5 - momento. La variable es dicotomica, siendo las categorias de
20 5, T E— R ) respuestas SI/NO.
10 0 = |—| w2 2 0 La “importancia” se refiere al grado en que los padres y las
L madres, y, en el otro caso, los profesionales, consideran que es
e s e s s e importante satisfacer cada una de las necesidades. La variable
Eolidimaios es ordinal, siendo la escala de respuesta tipo Likert de cuatro
alternativas (1 = muy importante, 2 = bastante importante, 3 =
La muestra de profesionales estd compuesta por 20 partici- algo importante y 4 = menos importante).
pantes, de los cuales el 50% son psicdlogos, el 35% maestros, el
5% educadores, el 5% fisioterapeutas y el restante 5% logope- Procedimiento
das, procedentes de cuatro centros distintos, de la provincia de Se contactd con la direccion de los centros con el objetivo
Alicante: Colegio de Educacion Especial Infanta Elena (30%), de obtener los permisos oportunos tanto para acceder a los
Colegio de Educacion Especial Santo Angel de la Guarda de profesionales como a las familias. Con los consentimientos
Alicante (30%), APSA(20%) e IDEAT (20%).Se administraron informados de cada sujeto de la muestra, se procedio a la admi-
un total de 26 encuestas, de las cuales se obtuvieron 20 correc- nistracion y recogida de las encuestas, que se prolongd desde
tamente cumplimentadas, por lo que la tasa de participacion fue diciembre del 2012 hasta mayo de 2013. El disefio del estudio
del 77 %. es transversal de cardcter descriptivo.
Las respuestas se procesaron con el programa IBM®
Variables e instrumentos SPSS® v.19 para su posterior analisis estadistico, utilizando las
A través de dos encuestas de elaboracion propia, una para siguientes técnicas: a) analisis de frecuencias para describir el
los profesionales y otra para los padres y madres, se han eva- porcentaje de presencia o aparicion de cada necesidad en cada
Tabla 1

Necesidades familiares descritas en la bibliografia.

1) Informacion. Necesidad de los padres y madres de recibir y comprender cualquier tipo de informacion relacionada con la situacion de tener un hijo con PD (diag-
nostico, causa, pronostico, evolucion, tratamientos, estimulacion, servicios, etc.).

2) Ayuda Material. Necesidad de los padres y madres de recibir cualquier tipo de ayuda material relacionada con la situacion de tener un hijo con PD (sillas especiales,
férulas, juegos de estimulacion, etc.).

3) Prestaciones Economicas. Necesidad de los padres y madres de recibir prestaciones econdmicas para solventar todos los gastos derivados de la situacion de tener un
hijo con PD (gastos de medicamentos, de tratamientos, de cuidadores, etc.).

4) Respiro. Necesidad de los padres y madres de tener periodos de descanso.

5) Apoyo Psicoldgico. Necesidad de los padres y madres de recibir apoyo emocional o psicoldgico para poder afrontar la situacion de tener un hijo PD.

6) Apoyo Técnico. Necesidad de los padres y madres de formarse en los conocimientos y habilidades necesarios para atender la PD de sus hijos.

7) Toma Decision. La necesidad de los padres y madres de ser tenidos en cuenta por parte de los profesionales en la toma de decisiones sobre las acciones relacionadas
con la PD de sus hijos.

8) Ayuda Hogar. Necesidad de los padres y madres de recibir todo tipo de ayuda en el hogar en relacion a la situacion de tener que atender a un hijo con PD (ayuda
para el cuidado, para la alimentacion, etc.).

9) Diagnostico Precoz. Necesidad de los padres y madres de recibir un diagndstico mas precoz y de recibir indicaciones para prevenir las complicaciones relacionadas
con la PD de sus hijos.

10) Certificado Minusvalia. Necesidad de los padres y madres de obtener el certificado de discapacidad oficial que reconoce un porcentaje de minusvalia.

11) Apoyo Escolar. Necesidad de los padres y madres de disponer de mas guarderias y centros educativos especializados en PD.

12) Transporte. Necesidad de los padres y madres de recibir cualquier tipo de ayuda relacionada con el transporte diario de los nifios con PD.

13) Asociaciones. Necesidad de los padres y madres de tener contacto con otras familias en la misma situacion.

14) Atencion integral. Necesidad de los padres y madres de que los servicios que atiendan a los nifios con PD y los servicios que atiendan a las familias de dichos niflos
se coordinen y realicen un trabajo global conjunto.

15) Desgaste Fisico. Necesidad de los padres y madres de atender el desgaste fisico que les sobreviene por la atencion de su hijo con PD.

16) Relaciones Familiares. Necesidad de los padres y madres de cuidar y atender las relaciones familiares o los problemas surgidos por la situacion de tener un hijo
con PD

17) Relaciones Sociales. Necesidad de los padres y madres de cuidar y atender las relaciones sociales o los problemas surgidos derivados de la situacion de tener un
hijo con PD.

18) Recursos Humanos. Necesidad de los padres y madres de que hayan maés profesionales especializados en las PD.

19) Implicacion de los Pediatras. Necesidad de los padres y madres de que los pediatras se impliquen méas mejorando su comunicacion con ellos durante el tratamiento
y en el seguimiento de los nifios con PD.
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una de las muestra, b) analisis de tablas de contingencia con la
prueba chi-cuadrado para comparar la frecuencia de aparicion
de cada necesidad en ambas muestras, ¢) mediana y rango inter-
cuartilico, para describir la importancia de cada necesidad en
cada una de las muestras y d) prueba U de Mann-Whitney, para
comparar la importancia de cada necesidad en cada muestra. Se
establecid un Error tipo I de .01.

Resultados

Con respecto al objetivo 1, los datos de la Tabla 2 mues-
tran que, en el caso de los padres/madres, todas las necesida-
des tienen un porcentaje de aparicioén superior al 50%, siendo
las més frecuentes Informacion y Prestaciones Econdmicas,
seguidas de Relaciones Familiares, Apoyo Psicologico, Ayuda
Material, Apoyo Técnico, Certificado de Minusvalia, Diagnos-
tico Precoz, Relaciones Sociales y Recursos Humanos, con un
porcentaje superior al 80%. La necesidad menos frecuente ha
sido Transporte, con un 54.10%. Por otro lado, en el caso de
los profesionales, todas las necesidades tienen un porcentaje de
aparicion superior al 75%, estando todas sobre el 80% excepto
Desgaste Fisico, que ha sido la menos frecuente, y habiendo,
ademas, seis necesidades con un 100%: Informacion, Ayuda
Material, Prestaciones Econdmicas, Toma Decision, Asociacio-
nes y Atencion Integral.

Con respecto al objetivo 2, en la Tabla 2 también se puede
observar que tan solo hay diferencias significativas entre
padres/madres y profesionales en las necesidades de Asocia-
ciones y Atencion Integral. Mientras los padres obtienen un
porcentaje medio-alto, del 70% y del 68%, respectivamente, de
aparicion de las necesidades, los profesionales obtienen un por-
centaje muy alto del 100% en ambas necesidades.

Tabla 3

Tabla 2
Frecuencia de aparicion de las necesidades, comparacion entre padres y
profesionales. Analisis de contingencia.

Necesidades . Padres ) Profesio_ng!es
”% aparicion % aparicion 7 p
Informacion 97.30 100 0.550 458
Ayuda Material 83.80 100 3.625 .057
Prest Econdmicas 97.30 100 0.550 458
Respiro 78.40 95 2.698 101
Apoyo Psicologico 86.50 95 0.999 318
Apoyo Técnico 83.80 95 1.516 218
Toma Decision 78.40 100 5.030 .025
Ayuda Hogar 73.00 80 0.346 556
Diagnostico Precoz 81.10 85 0.138 710
Certificado Minusvalia 83.80 90 0.416 519
Apoyo Escolar 75.70 85 0.679 410
Transporte 54.10 85 5.459 .019
Asociaciones 70.30 100 7.368 .007
Atencion Integral 67.60 100 8.216 .004
Desgaste Fisico 56.80 75 1.857 173
Relaciones Familiares 89.20 95 0.548 459
Relaciones Sociales 81.10 95 2.085 149
Recursos Humanos 81.10 85 0.138 710
Implicacion Pediatras 75.70 85 0.679 410

Con respecto al objetivo 3, los datos de la Tabla 3 muestran
como en todas las necesidades los padres/madres obtiene un
valor central de M, = 1 (muy importante), excepto en Ayuda
Hogar, siendo Informacién, Apoyo Psicoldgico, Apoyo Téc-
nico, Diagnostico Precoz, Apoyo Escolar y Recursos Humanos
las necesidades con menor dispersion (RIQ = 0). Tanto en Infor-
macion como en Relaciones Familiares y en Recursos Huma-
nos todos los encuestados han contestado entre 1 y 2 (entre
muy importante y bastante importante). Por otro lado, también

Importancia de las necesidades. Comparacion entre padres y profesionales. Prueba U de Mann-Whitney.

Necesidades Padres Profesionales
nt M, RIO Min.-Maéx. nt M, RIOQ Min.-Max. U VA P
Informacion 36 1.0 0 1-2 20 1 1 1-4 261 -2.949 .003
Ayuda Material 31 1.0 1 1-3 20 2 0 1-3 184 -2.663 .008
Prest Econdmicas 36 1.0 1 1-3 20 1.50 2 1-4 269 -1.768 .077
Respiro 29 1.0 1 1-4 19 3 2 1-4 158 -2.630 .009
Apoyo Psicologico 32 1.0 0 1-4 19 1 2 1-4 217 -2.219 .026
Apoyo Técnico 31 1.0 0 1-3 19 2 1 1-4 132 -3.747 .000
Toma Decision 29 1.0 1 1-3 20 2 1 1-4 113 -3.938 .000
Ayuda Hogar 27 2.0 1 1-4 16 2 2 1-4 118.50 -2.581 .010
Diagnéstico Precoz 30 1.0 0 1-4 17 1 2 1-4 184 -2.122 .034
Certificado Minusvalia 31 1.0 1 1-4 18 2.50 2 1-4 171 -2.448 .014
Apoyo Escolar 28 1.0 0 1-3 17 1 1 1-3 178.50 -1.799 .072
Transporte 20 1.0 1 1-3 17 2 2 1-4 95.50 -2.468 .014
Asociaciones 26 1.0 1 1-3 20 2 3 1-4 152 -2.551 011
Atencion Integral 25 1.0 1 1-3 20 2 3 1-4 109.50 -3.550 .000
Desgaste Fisico 21 1.0 1 1-4 15 3 2 1-4 72.50 -2.857 .004
Relaciones Familiares 33 1.0 1 1-2 19 2 1 1-4 94.50 -4.569 .000
Relaciones Sociales 30 1.0 1 1-3 19 3 1 1-4 126 -3.451 .001
Recursos Humanos 30 1.0 0 1-2 17 2 2 1-4 102.50 -3.960 .000
Implicacion Pediatras 28 1.0 1 1-3 17 1 2 1-4 177.50 -1.699 .089

Nota. * para cada necesidad hay un nimero de participantes distinto, que coincide con la frecuencia de aparicion. RIQ: rango intercuartilico. M,

Mediana.
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podemos apreciar cdmo en el caso de los profesionales, tanto
Informacion como Apoyo Escolar son las necesidades mas
importantes y con menor dispersion (M, = 1 'y RIQ = 1). Aunque
con mayor dispersion, también se encuentran entre las mas
importantes Apoyo Psicologico, Diagnostico Precoz, Implica-
cion Pediatras y Prestaciones Economicas. Y entre las menos
importantes, con una M, = 3 (algo importante), encontramos
Relaciones Sociales, Respiro y Desgaste Fisico. Por otra parte,
ninguna necesidad tiene una mediana de 4 (menos importante).

En relacion al objetivo 4, se observa en la Tabla 3 que, con
respecto a la importancia de las necesidades, existen diferencias
significativas entre ambas muestras en 11 necesidades: Informa-
cion, Ayuda Material, Respiro, Apoyo Técnico, Toma Decision,
Ayuda Hogar, Atencion Integral, Desgaste Fisico, Relaciones
Familiares, Relaciones Sociales y Recursos Humanos.

Las Figuras 2, 3, 4, 5, 6 y 7 recogen, para cada necesidad,
la distribucion de respuesta a cada una de las cuatro categorias
de importancia, expresada en porcentajes. Las barras blancas
reflejan a los padres/madres, mientras que las grises hacen refe-
rencia a los profesionales. Se observa que:

a) En Informacion, en ambas muestras, el mayor porcentaje de
respuestas estd en la puntuacioén 1 (97% en padres/madres
y 70% en profesionales), pero mientras que en padre/madre
el rango de respuesta va de 1 a 2, en profesionales oscila
entre 1 a 4, obteniendo la puntuacion 2 también bastantes
respuestas en profesionales (20%).

En Ayuda Material la categoria modal de respuestas en
padres/madres est4 en la puntuacion 1 (55%), seguido de
la puntuacién 2 (35%), mientras que en profesionales estd
principalmente en la puntuacion 2 (65%).

b)

Figura 2
Porcentajes de respuestas de Informacion.

c) En Respiro y en Recursos Humanos destaca en
padres/madres la puntuacion 1 (55% para ambas
necesidades),mientras que en profesionales las respuestas
estan repartidas entre todas las puntuaciones, aunque des-
taca la puntuacion 3 (37% para ambas necesidades).

d) Tanto en Apoyo Técnico como en Toma Decision, se

observa que en padres/madres la puntuaciéon 1 es la que

tiene un mayor porcentaje de respuestas (81% y 72% res-
pectivamente), mientras que en profesionales destaca la
puntuacion 2 (58% y 40% respectivamente).

e) También se observa que tanto Ayuda Hogar, como Aten-

cion Integral y Desgaste Fisico se caracterizan porque las

puntuaciones de padres/madres se concentran principal-

mente en la puntuacion 1, seguido de la puntuacion 2 (48%

y 33,3%, 76% y 20%; y 57% y 24% respectivamente) y

las puntuaciones de los profesionales se concentran en la

puntuacion 2, seguido de la 4 (44% y 25%, 45% y 25%; y

33%y 33%).

f) Por ultimo, se observan diferencias entre las muestras en
Relaciones Familiares y Relaciones Sociales, destacando
en ambas que, de nuevo, en padres/madres el mayor por-
centaje de respuestas esta en la puntuacion 1 seguido de la
puntuacion 2 (72% y 27% respectivamente en Relaciones
Familiares y 53% y 37% respectivamente en Relaciones
Sociales) y, sin embargo, en la muestra de profesionales las
puntuaciones se concentran principalmente en las puntua-
ciones 2 y 3, teniendo un porcentaje muy similar en Rela-
ciones Familiares (37% y 32% respectivamente) e igual en
Relaciones Sociales (32%).

Figura 3
Porcentajes de respuestas de Ayuda Material.
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Figura 4
Porcentajes de respuestas de Respiro y Recursos Humanos.
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Porcentajes de respuestas de Apoyo Técnico y Toma Decision.

Frecuencia %

100
90

80 —

50

10

60

30 -
20

Apoyo Técnico

81
- 80
LI PADRES

58 70 7
0 PROFESIONALES 8 6o

50
2 vl
16 - o0 o]

3 3 10

— ] = .

Importancia

Frecuencia %

Toma Decisiones

‘ ‘ O PROFESIONALES

Importancia

[1PADRES

Figura 6
Porcentajes de respuestas de Ayuda Hogar, Atencion Integral y Desgaste Fisico.
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Figura 7

Porcentajes de respuestas de Relaciones Familiares y Relaciones Sociales.
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Nuestros resultados muestran que las necesidades descritas
por nuestra muestra coinciden con las descritas en la bibliogra-
fia. No obstante hay que sefialar que hay mayor homogeneidad
en la presencia de dichas necesidades, entre los profesiona-
les que entre los padres, ya que estos ultimos se centran en
su propia experiencia. Este resultado es muy valioso, ya que
podria sugerir una buena capacidad de los profesionales, para
conocer las necesidades generales de las familias con nifios con
PD.

Por otro lado, nuestro estudio muestra que, en relacion a
la importancia de cada una de las necesidades, los padres les
dan la misma importancia a todas las necesidades, mientras que
los profesionales restan la importancia de algunas de ellas, que
para los progenitores son de mas relevancia. Esto sugeriria la
posible tendencia de algunos profesionales a minimizar la mag-
nitud del impacto general de tener un nifio con PD.

Concretamente, y en relacion a estas diferencias de percep-
cion, hay que sefalar que en el caso de la necesidad de infor-
macion, los padres la perciben como mucho mas importante
que los profesionales, ya que debido al crecimiento normal del
nifio, aparecen nuevas dudas en referencia a su problematica
y condicion y podria ocurrir que los profesionales dieran por
hecho que con la informacion diagnostica inicial es suficiente.

En lo que se refiere a ayuda material, los padres le dan mas
importancia que los profesionales, ya que las pequefias ayudas
técnicas facilitan mucho el manejo de padres estos nifios para
sus pares, y segin nuestros datos, para los profesionales es una
necesidad de segundo orden.

Es interesante sefialar el caso de las necesidades de respiro
y de mas recursos humanos, que para los profesionales tiene
una importancia media-baja y que para los padres es de las mas
valoradas. Esta discrepancia de percepcion puede deberse a la
tendencia de los padres a no expresar sus propias necesidades
de descanso y de apoyo y a centrar sus demandas en las nece-
sidades de sus hijos.

Algo similar ocurre en referencia a las necesidades de ser
participes en la toma de decisiones y de recibir formacion sobre
la problematica de su hijo, nuestros datos informan que para los
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mente sus necesidades de ser participes de manera activa en el
proceso de intervencion de sus hijos.

Y, en referencia a las necesidades de ayuda en el hogar, de
coordinacion de una atencion integral y de atender su desgaste
fisico, la diferencia de percepcion entre padres y madres y pro-
fesionales mantiene las lineas ya descritas, siendo valoradas
como mas importantes por padres y madres que por profesio-
nales, ya que estos ultimos suelen atender mas a los aspectos
relacionados con la salud del nifio y no tanto a las necesidades
relacionadas con el manejo cotidiano del nifio.

Finalmente, en relacion a las necesidades de apoyo social y
familiar, nos encontramos de nuevo con la tendencia de los pro-
fesionales a darles menos importancia que los propios padres
y madres. Esto sugiere la idea ya expresada previamente de la
tendencia de los distintos profesionales a prestar menos aten-
cion a los aspectos socioafectivos y emocionales de los padres
y de las madres de nifios con PD, centrandose sobre todo en los
aspecto evolutivos, educativos y médicos del nifio.

Sobre la base de los resultados encontrados, podemos con-
cluir:

a) Las necesidades de los padres/madres con niflos con PD
coinciden con las descritas en la bibliografia.

b) La magnitud de la importancia de muchas de las necesida-
des de los padres/madres de nifios con PD en ocasiones son
desconocidas por los profesionales.

¢) Las necesidades de los padres/madres de nifios con PD
menos valoradas por los profesionales son aquellas deriva-
das del manejo diario y la convivencia con un nifio de estas
caracteristicas.

d) Es necesario que los profesionales que trabajan en este
ambito conozcan y valoren convenientemente las necesi-
dades de los padres y madres de nifios con PD, para darles
una respuesta eficaz.

Como lineas de trabajo futuro se hace necesario construir
un instrumento que incluya todas las necesidades descritas y
las gradue, permitiendo asi al profesional evaluar e intervenir
de una manera practica, operativa y eficaz
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Como limitaciones de nuestro estudio sefialamos el rango

de edad de los nifios de los padres y madres encuestados. Estos

nifios pertenecen a las etapas de educacion infantil y primaria,

por lo que los resultados son extrapolables a dichas etapas y

seria conveniente ir mas alld y estudiar también las etapas de la

adolescencia y de la juventud.
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