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Resumen:

La situacion de las familias de nifios con
necesidades educativas especiales se ca-
racteriza por numerosas particularida-
des que crean necesidades especificas
dentro de la familia. La comprensién de
estas necesidades permite a los profesio-
nales organizar mds servicios orientados
a la familia. El “Cuestionario para valorar
las Necesidades de los Padres de nifios
con necesidades educativas especiales
(CSNP)”, es un cuestionario enfocado
principalmente a recoger las necesidades
personales de los padres. Después de una
descripcion del cuestionario, los resulta-
dos de una primera prueba seran presen-
tados y discutidos.
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Résumé

Abstract:

The situation of families with a special
needs child is characterised by several
particularities which create specific needs
within the family. By realising these needs
enables professionals to organise more
family-oriented services. The “Question-
naire to Examine the Needs of Parents
with Children in Special Education” is a
questionnaire with a main focus on the co-
llection of the parents” personal needs. Af-
ter a description of the questionnaire, the
results of its first testing will be presented
and discussed.

Keywords:
Parents, Family, Support Needs, Family
Needs, Family Orientation.

La situation des familles ayant des enfants avec des besoins éducatifs spéciaux est carac-
térisée par de nombreuses particularités qui creént les besoins spécifiques a I'intérieur
de la famille. La compréhensién de ces besoins permet aux professionnels d’organiser
plus de services orientés envers la famille. Le questionnaire pour évaluer les besoins des
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parents d’enfants avec des besoins éducatifs spéciaux est un questionnaire visé principa-
lement a recueillir les besoins personnels des parents. Aprés une description du question-
naire, les résultats de la premiere preuve seront présentés et discutés.

Mots clés:
Parents famille - Besoin d’appui-Besoins familaux. Orientation de la famille.

Fecha de recepcién: 10-6-2009.
Fecha de aceptacion: 10-9-2009.

Introduccion
La respuesta a las necesidades de los padres de nifos con discapacidad
es, por diversas razones, muy importante para el trabajo en el campo de
la atencion a la diversidad.

Este trabajo aspira a estructurar un apoyo profesional y emocional
para los padres con un hijo con discapacidad en el proceso de superar
posibles retos y cargas relacionadas con la convivencia. Apoyar a los
padres de esta manera significa, también, “considerar las necesidades
propias” (Wagatha, 2006, p.215) de los padres como un componente
importante en el transcurso positivo de un proceso de superacion. En
este sentido, la atencién a las necesidades individuales de los padres
tiene una gran importancia a nivel de estructura personal y familiar, y
puede llevar a una armonia relacional, de la cual, desde la perspectiva
sistémica, se beneficia el desarrollo del nifio con discapacidad.

Un argumento importante en el contexto de las medidas profesio-
nales en relaciéon con la atencion a la diversidad esta enfocado en la
estrecha relacion entre la atencion a las necesidades de los padres para
el desarrollo e implemento de ayudas con orientacién familiar y la apli-
cacion adecuada de estas ayudas por su parte (Engelbert, 1999; Eckert,
2002). La atencion sobre necesidades objetivas, como la necesidad de
estimulacion educativa del nifio, representa un nivel importante para
las ayudas profesionales. Para que ésta se adapte 6ptimamente y para
que, ademads, se puedan encontrar otras necesidades, se requiere adicio-
nalmente de estimaciones subjetivas y evaluaciones de las necesidades
existentes, como el deseo de transferir la estimulacién educativa a la
vida familiar. Conocer las necesidades de apoyo personal e institucional
de los padres puede facilitar claramente a los especialistas la bldsqueda
de ayudas adecuadas y el desarrollo y la estructuracién de una coopera-
cién con éstos que satisfaga a todos los miembros. El no tener en cuenta
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las necesidades existentes conlleva el riesgo de que las ayudas ofrecidas
no puedan ser puestas en practica o no alcancen sus objetivos por la in-
suficiente coherencia, e incluso puede crear tensiones y conflictos entre
los padres y los especialistas.

En las dltimas dos décadas se ha incrementado intensivamente el en-
foque cientifico del campo de estudio sobre “familia y discapacidad”,
ya que es importante que la investigacién se dedique a estudiar las ne-
cesidades de los padres de ninos con discapacidad (Eckert, 2007). En
discusiones de como ofertar la respuesta adecuada a las necesidades de
estos ninos se ha profundizado principalmente en las necesidades de los
padres en el contexto de la estimulacién temprana, ya que el rol educa-
tivo de los padres juega un papel clave en este sentido. Esto explica el
surgimiento de conceptos de orientacion familiar en este dmbito, a pesar
de que, inicialmente, las necesidades familiares ya fueron investigadas
explicitamente de manera empirica a principios de 1980 por Speck y
Peterander (1994). En esa investigacién, 1100 madres y padres de nifos
en edad de estimulacion temprana obtuvieron la oportunidad de elegir,
de una manera subjetivamente relevante para ellos, necesidades de una
lista de quince predeterminadas. El contenido de éstas, describia princi-
palmente los niveles de transmisién de informaciones y asesoramiento
en charlas personales. A partir de 1990 surgieron investigaciones cuan-
titativas, como la de Sarimski (1996) y Lanners y Lambert (1999) que
probaron, a nivel de habla inglesa, el “Family Needs Survey” (Bailey y
Simeonsson 1988), o mas bien una version modificada y resumida de
ésta. Sarimski (1996, p. 97) destaca, tanto el valor de este instrumento
para alcanzar objetivos de investigaciones, como también su uso practi-
co para “la documentacion de necesidades familiares y planificacion de
propuestas en la estimulacion temprana”. Adicionalmente a la seleccién
de niveles de necesidades y transmision de informacién de Speck y Pete-
rander (1994), el “Family Needs Survey” aborda la necesidad de apoyo
inmediato, tanto en el sentido de fortalecimiento psicol6gico como en
el sentido de apoyo directo. Steiner (2002) modificé la version alemana
de Sarimski (1996) y desaroll6 el “Apoyo y orientacién para planifica-
cién de Estimulacién Temprana” (“Orientierungshilfe zur Planung der
Friihférderung”), un instrumento que reconoce las necesidades de los
padres en el diagnostico inicial de sus hijos y sirve para aclarar y pre-
cisar la colaboracion entre éstos y los especialistas. Seglin una revision
de investigaciones sobre las necesidades de los padres en el contexto
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de la atencién a la diversidad llevado a cabo por Hirchert (2002), han
sido publicadas solamente una investigacién cuantitativa de Thimm vy
Wachtel (2002) y una investigacién cualitativa de Eckert (2002), a parte
de las investigaciones desde el dmbito de estimulacion temprana. Adi-
cionalmente, pueden incluirse investigaciones actuales que se especiali-
zaron en el ambito escolar (Seifert, 2003a; Sodogé y Eckert, 2004). Estas
investigaciones recientes tienen en comun, tanto la importancia que dan
a los niveles de necesidades de los padres, al apoyo personal y familiar,
como también a las necesidades conyugales, es decir, a la estructuracion
de comunicacién y contactos personales implicados en el proceso de
apoyo profesional. Hasta ahora no existen instrumentos especificos para
registrar las necesidades de los padres fuera del contexto de la estimula-
cién temprana que consideren las necesidades mencionadas.

En base a la discusion cientifica descrita y al desarrollo de investiga-
ciones empiricas, se puede describir, por una parte, el incremento de
investigaciones de los niveles de las necesidades de los padres en cuanto
al apoyo personal e institucional. Resumiéndolas, se las puede describir
de la siguiente manera:

necesidades
necesidades
necesidades
necesidades
contactos

relacionadas
relacionadas
relacionadas
relacionadas

con la obtencién de informacion

con el asesoramiento

con el apoyo/alivio

con la comunicacién y la estructura de

Por otra parte, también se destaca la necesidad de un instrumento
practico y manejable para registrar y documentar las necesidades de los
padres, que considere tanto los mencionados desarrollos actuales como
también el trabajo de la estimulacion temprana y de la educacion espe-
cial y del desarrollo.

1. El “cuestionario para valorar las necesidades de los padres
de ninos con necesidades educativas especiales (CSNP)”

El CSNP fue desarrollado siguiendo las aportaciones de investigaciones
actuales en forma de un cuestionario con el propésito de cubrir las men-
cionadas necesidades. Con la meta de registrar las necesidades subjeti-
vas de los padres de nifios y adolescentes con discapacidades de edad
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hasta los 20 anos, el cuestionario se compuso de 34 items, los cua-
les fueron clasificados en diferentes escalas segin su contenido. Asi, el
cuestionario se estructuré en las siguientes escalas:

e Escala de la necesidad para obtener informacién (escala “I”)

e F[Escala de la necesidad de asesoramiento (escala “A”)

e Escala de la necesidad de apoyo/alivio (escala “AA”)

e Escala de la necesidad de contactos y comunicacion (escala “C”)

Para la seleccién y formulacion de los items definitivos, se siguieron
los resultados y conclusiones de estudios cientificos actualizados. Ade-
mas, estos items fueron verificados a partir de revisiones de expertos y de
las opiniones individuales de padres de familia.

A) Estructura del CSNP

El cuestionario incorpora una breve introducciéon que explica cémo
cumplimentarlo. A continuacion, tras la contestacién de la persona a
preguntas demograficas (sexo), sobre las caracteristicas de su hijo (edad,
diagnéstico, fecha del diagnéstico) y de la situacion familiar (modelo
familiar, nGmero de miembros de la familia que viven en el hogar, etc.),
se le indica que, en primer lugar, diferencie entre la persona que rellena
el cuestionario (madre o padre) y, en segundo lugar, que evalte perso-
nalmente los 34 items en una escala de seis valores (del 1 al 6 desde
“totalmente en desacuerdo” hasta “totalmente de acuerdo”). A continua-
cién, presentaremos los items y las cuatro escalas con el enfoque corres-
pondiente.

B) Escala de la necesidad de informacion

Esta escala recoge los items que hacen referencia a las necesidades de
la familia de un nino con discapacidad para obtener informaciones que
conciernen a diversas situaciones. Puede tratarse de temas que estan
directamente relacionados con la discapacidad del nifo (p.e. diagndsti-
co, posibilidades de estimulacién), como también que tengan relacion
con la propia vida familiar (p.e. la situacién de los hermanos del nifio,
ofertas en el sistema de apoyo). Se puede obtener informacién de dife-
rentes maneras (comunicacion verbal, en forma escrita) y ésta enfoca el
contexto del nivel del contenido (Schulz von Thun, 1981). En este nivel

Educatio Siglo XXI, Vol. 27.2 - 2009, pp. 169-190 173



Disefio y verificacion de un instrumento para registrar las necesidades de los padres...
ANDREAS ECKERT

son los padres los receptores principales de la informacién, o bien dicho,
los que buscan y requieren de informacién. Las siguientes expresiones o
items conformaron esta escala:

e Es muy importante para mi obtener informaciones mds especificas
sobre la discapacidad de mi hijo/a. (item 1)

e Desearia mds sugerencias en torno a la relaciéon de los hermanos/
as sin discapacidades con el nifio/a con discapacidad. (item 3)

e Tengo interés en obtener mas informacion sobre centros eduea
tivos de integracion, en las cuales se atienden conjuntamente a
nifios con y sin discapacidades. (item 6)

e Para mi es una gran ayuda recibir informacién escrita (folletos, li
bros, Internet). (item 7)

e Necesito mds informacién sobre posibilidades de estimulacién de
mi hijo/a, tanto para la situacién actual como para el futuro. (item 8)

e Tengo interés en conocer posibilidades de estimulaciéon que pueda
hacer yo mismo activamente en casa. (item 14)

* Quiero que me informen detalladamente sobre el contenido de las
terapias o la asistencia pedagégica de mi hijo/a. (ftem 18)

e Necesitaria mas informacién sobre lugares especiales de atencion
para nifios con discapacidad. (item 32)

C) Escala de la necesidad de asesoramiento

“El asesoramiento describe un proceso de conversacion, que persigue
explicitamente la meta de transmitir el conocimiento implicito al explicito,
para de esta manera facilitar cambios.” (Palmowski, 2002, p. 351).

La necesidad de asesoramiento representa un complemento de la ne-
cesidad de informacion. En el contexto del asesoramiento, el aspecto de
la informacién puede representar un papel importante. Ademas de esto, el
asesoramiento personal permite, desde el punto de vista sistémico, discutir
y formular conjuntamente preguntas abiertas, un trato individual orienta-
do en temas excepcionales y el desarrollo conjunto de aproximaciones a
posibles soluciones. En este caso, la persona que asesora es descrita como
moderador en un proceso de conversacion, pero también como experto
en cuestiones especializadas. A los padres se les puede asignar el papel
de receptores de consejos como también de participar activamente en la
estructuracion del proceso de bisqueda de soluciones. Las areas impor-
tantes en las cuales los padres de familia de un nifio con discapacidad
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requieren asesoramiento pueden ser muy diversas. En el CSNP se han
incorporado los siguientes items que, ademas, conforman esta escala:

Pienso que es necesario un asesoramiento adicional en temas le
gales, p.e. qué ayudas se pueden obtener. (item 5)

Me gustaria ser incluido intensivamente en las terapias o en-la asis
tencia pedagogica de mi hijo/a, para seguir con la estimulacién en

casa. (ftem 13)

Desearia una persona con experiencia para poder hablar sobre
mis sentimientos y preocupaciones personales. (item 15)

Me gustaria obtener asesoramiento sobre cémo manejar mejor las
reacciones de la gente ante la discapacidad de mi hijo/a. (ftem 19)
Desearia obtener ayuda sobre los efectos de la discapacidad en la
vida de pareja. (item 22)

Desearia tener mas sugerencias sobre mi comportamiento en la
educacién de mi hijo/a. (item 26)

En los lugares en que mi hijo/a es atendido, desearia también que
nos inpliquen a los padres. (item 28)

Desearia mas apoyo para estabilizar o mejorar la situacion y el
clima familiar. (item 29)

Desearfa mas asesoramiento en asuntos médicos. (ftem 30)

D) Escala de necesidad de apoyo/alivio

Esta escala abarca dos aspectos: registrar las necesidades de apoyo de
los padres y crear alivio en la vida familiar de un niflo con discapacidad.
El primero, representa poner a disposicion de los padres la asistencia y
cuidado del nifio con discapacidad fuera del ambiente familiar. Este se
puede referir, por ejemplo, a la organizacién del tiempo libre o vacacio-
nes para la familia o a medidas de alojamiento en hogares para tiempos
restringidos; ambitos en los cuales el sistema actual no es capaz de dar
una respuesta (Thimm y Wachtel, 2002). El segundo aspecto, compren-
de la creacién de espacios libres para diferentes actividades personales
a través de ofertas de apoyo. Los siguientes items estan clasificados en
esta escala:

Desearia mas ofertas especiales para el tiempo libre de mi hijo/ a.
(ftem 2)

Me gustaria poder aprovechar posibilidades accesibles de tiempo
libre y de vacaciones familiares. (ftem 10)
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e Pienso que para nuestra familia es una gran ayuda tener asistencia
para nuestro hijo/a durante todo el dia o por semanas completas.
(item 16)

e Desearia ofertas especiales para el tiempo libre de los hermanos/as
de nifios con discapacidad. (item 21)

e Para nosotros es interesante tener acceso a paseos/tiempo libre
conjuntamente con familias de otros nifios con discapacidad.
(ftem 23)

e Podria imaginarme actualmente internar a mi hijo/a en un hogar
adecuado para una permanencia duradera. (Item 24)

e Desearia tener mas posibilidades para tener mds tiempo con mi
pareja y mis otros hijos. (ftem 25)

e Seria bueno tener mas tiempo para mis propios intereses y eescan
SO. (ftem 27)

e Desearia tener mds posibilidades de ayuda en situaciones del dia
a dfa. (item 33)

E) Escala de necesidad de contactos y comunicacion

La cuarta escala del CSNP trata principalmente de formas de estructura-
cién o creacién de contactos de apoyo social. Este abarca, por un lado,
la estructuracion del contacto entre los padres y los especialistas y, por
otro, los contactos sociales complementarios. El primer punto hace re-
ferencia a la consideracién a nivel profesional de las necesidades de los
padres durante la concepcién de un proceso de cooperacion — en el sen-
tido de “cooperacion asociada” (Speck, 2003) o “concepto epowerment”
(Theunissen y Plaute 2002) — como también durante su organizacién
(p-e. la administraciéon de tiempo). El segundo aspecto se enfoca en el
complemento de contactos sociales y se refiere a la idea de la autoayuda
y del fomento de una red social. Esta escala queda conformada por los
siguientes items:

Desearia mas tiempo para hablar con los especialistas (p.e. escuelas,
jardin, terapeutas). (Item 4)

Me gustaria tener un contacto mas intensivo con padres de familia
que viven situaciones parecidas. (item 9)

Considero importante una cooperacién buena y amigable con profe-
sores, terapeutas y pedagogos que trabajan con mi hijo/a. (item 11)

Estimo importante tener un especialista que tome el papel de 6rgano
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de contacto, que no sea parte de la asistencia inmediata de mi hijo/a.
(ftem 12)
Valoro como importante recibir respuestas abiertas y claras de los
especialistas en todas las preguntas que conciernen a mi hijo/a. (ftem 17)
Me gustaria hablar mas con especialistas sobre los retos especiales y
la carga en la vida cotidiana con un nifio/a con discapacidad. (ftem 20)
Me gustaria poder incluir mis propias ideas en la terapia. (item 31)
Desearia tener mas contactos sociales (amigos, familia...). (item 34)

F) Evaluacion

El CSNP puede ser evaluado en el marco de una encuesta individual,
tanto a nivel de los 34 items correspondientes, como también a nivel de
las cuatro escalas. Los items tienen individualmente un valor informativo
de las necesidades marcadas o bien pueden ser usados como base de
intercambio e interpretacion en el asesoramiento. Si se analiza las esca-
las a través de la contrastacion de su valor medio pueden resaltar areas
relevantes de necesidades. El beneficio de adquirir informaciones acerca
de las necesidades individuales actuales, desde el punto de vista de los
padres, sirve para ampliar la comprension de la situacion familiar, sobre
todo concerniente a la planificaciéon adecuada de ayuda profesional e
individual en el sistema de apoyo.

El CSNP aspira, tanto a una evaluacién individual como a un registro
diferenciado de las necesidades de los padres como base para la con-
cepcion y el desarrollo de ayudas con orientacién familiar a nivel del tra-
bajo en la atencién a la diversidad. Asi, comparar los diferentes grupos
destinatarios en funcién de determinados criterios tiene un significado
especial, por ejemplo, por criterios como el sexo de los padres, la edad
de los ninos, el modelo familiar, etc.

Aun no ha sido efectuado un establecimiento de criterios de evalua-
cién de los valores del CSNP como base para la comparacién de evalua-
ciones individuales o grupales. Como situacién inicial, para siguientes
investigaciones de comparacién con el CSNP, pueden ser usados los
resultados obtenidos en la prueba de validacién que se presenta en este
articulo.
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G) Prueba de validacion

En la primera fase de comprobacién del CSNP fueron entrevistadas 223
personas. Los participantes, madres y padres de nifios con diversas dis-
capacidades, formaban parte del proyecto de investigacién “Recursos y
Necesidades en la vida con un nifio con discapacidades — visto desde la
perspectiva de los padres” (Eckert, 2006). En este proyecto fueron entre-
vistados los padres con el CSNP, el SOEBEK (Krause y Petermann, 1997)
y el “Cuestionario de Orientacién Familiar” (Antonovsky, 1997).

Los padres participantes acudian a una llamada efectuada en la prima-
vera del 2006 en diferentes paginas de Internet de asociaciones de padres,
publicadas en los boletines de noticias o en revistas especializadas. Tras la
obtencién de la direccién de los padres, fueron enviados 400 cuestiona-
rios de los cuales fueron devueltos 275 (68,75%). Después de seleccionar
y descartar los cuestionarios incompletos, tardios, o los que no encajaban
con las edades definidas, fueron evaluados 223 cuestionarios. En la tabla
1 se encuentran los datos personales del grupo participante:

Tab. 1: Datos personales del grupo de validacién

Sexo de los 1fv2)a6d(r7ez 4 Padres
padres %) ! 57 (25,6%)

Educacién

. Fam. mono-

Estado de los conjunta Arentales
padres 197 56 (11.7%)

(88,3%) o

40-49 af
Edad de los < 30 ahos 30 -39 afos 0-49 anos sobr~e @
adres 5022%) | 81(363%) | 12 >0anos 414
P = PRl 533%) | 17(7,6%) | afios
Egiddi‘i]a”?‘) 1-6afos | 7-10afios | 11-14afios | 15-20 afios ?57
. P 71(31,8%) | 59 (26,5 %) 50 (22,4%) | 43 (19,3%) "

cidad anos
Hermanos Ninguno 1 2 3y mas (0]

49 (22%) 104 (46,6%) | 49 (22%) 21 (9,4%) 1,22
Discapaci- Discapaci- | Discapaci- Dlscapa— Discapacidad mental

cidad de
dades de los dad mental | dad motora lenguaje y motora
ninos 156 (70%) 133 (59,6%) 97 (43,5%) 87 (39%)
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H) Criterios de calidad

Las intrucciones establecidas para rellenar el cuestionario CSNP corres-
ponden a criterios de objetividad. Los resultados del test de confiabili-
dad con el grupo de validacién mostraron confiabilidad en las escalas
seglin Cronbach’s (consistencia interna) de .67 a .78. La confiablilidad
de splitting-half en las escalas demuestra un valor mas alto, ubicado en-
tre .70y .83 (ver tabla 2).

En cuanto a la validacion del CSNP se puede mostrar, tanto un conte-
nido valido encaminado a la teorfa como también a las procedentes in-
vestigaciones empiricas relevantes. Adicionalmente se efectud un test de
hipdtesis a través de la comparacién de los valores medios de la prueba
de validacion. A continuacion se considerara los resultados obtenidos:

2. Resultados obtenidos en la primera comprobacion del CSNP

La evaluacién de los datos obtenidos de 166 madres y 57 padres se
realizé con el programa estadistico de ciencias sociales SPSS versién 14.
En primer lugar, describiremos los resultados de las necesidades deter-
minadas en las cuatro escalas; después, recurriremos a un andlisis corre-
lacional para la comparacion de los valores de las necesidades que cada
escala recoge; y terminaremos con una exposicion de las necesidades
concretas de las familias de nifios con discapacidad que conforman la
muestra de estudio de esta investigacion.

Valor de las necesidades en las escalas individuales

El valor medio obtenido de los items en las cuatro esalas del CSNP es de
4,44, superior, por tanto, al valor medio probable (3,5), segtn los valores
del cuestionario (1-6) (ver tabla 2). Este resultado sugiere la hipétesis de
una necesidad relativamente alta en la autoevaluacién de los padres par-
ticipantes, lo cual requiere de una consideracién especial. Por otro lado,
en funcién del valor medio del CSNP se pueden distinguir dos escalas
con valores bajos y dos con valores altos.

Se evidencian necesidades elevadas en la escala de necesidad de
informacién asi como en la de necesidad de contactos y comunicacion.
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La necesidad elevada de transmisién de informacion se relaciona con los
resultados obtenidos en las investigaciones de Speck y Peterander (1994)
y de Sarimiski (1999), en las cuales la necesidad de obtener informacién
representa un valor central para los padres. El elevado grado de necesi-
dad determinado en la escala de necesidad de contactos y comunica-
cion representa un complemento de las investigaciones mencionadas,
las cuales no consideraron intensivamente este aspecto. Al mismo tiem-
po, los resultados sustentan la importancia de destacar la necesidad de
contactos y comunicacion en siguientes investigaciones que aporten la
creacion de una comparacion entre los padres y los especialistas (Eckert,
2002; Seifert, 2003a; Sodogé y Eckert 2004).

Tab. 2: Valores medios del CSNP (valor total y de las escalas indivi-
duales), confiabilidad de las escalas

Valor .De.s,- Cronbach’s Spear-
N . viacion man
medio S Alpha
tipica Brown

Valor medio de la

escala:
‘necesidad de informa- 223 4,57 83 671 /33
cion”

Valor medio de la
escala: 223 | 4,32 194 783 835
necesidad de asesora-

miento”

Valor medio de la

escala:

mecesidad de apoyo/ 223 4,25 ,98 .767 718
alivio”

Valor medio de la

escala:

“necesidad de comuni-| 223 4,65 ,79 712 .702
cacion y estructura de

contacto”

Valor medio CNSP 223 4,44 71

180 Educatio Siglo XXI, Vol. 27.2 - 2009, pp.169-190



Disefio y verificacién de un instrumento para registrar las necesidades de los padres...
ANDREAS ECKERT

El promedio total de los valores medios obtenidos de 4,25 y 4,32
de la necesidad de apoyo y alivio indica la presencia elevada de esta
necesidad desde el punto de vista de los padres. Este valor es bajo com-
parado con los valores de las demds escalas, pero su desviacion estandar
relativamente alta muestra la posibilidad de que en este nivel existen di-
ferencias intersubjetivas altas. Esto puede ser explicado por la existencia
de un grupo mas grande de padres que evidencian menos necesidad de
asesoramiento y apoyo. De estas observaciones, se puede derivar la exis-
tencia de diferenciaciones entre grupos de padres con diferentes tipos de
necesidades. Enfrentarse con items relevantes en las escalas es util para
un analisis diferenciado de los valores medios de las mismas.

La intercorrelacién obtenida en las diferentes escalas de necesidades
(tabla 3) indica la significatividad esperada, segtin la estructura del CSNP.
Los valores altamente significativos describen una conformidad de la
correlacion de las escalas individuales con el valor total del CSNP. La
correlacién de la escala de necesidad de asesoramiento (escala “A”) con
la escala de necesidad de contactos y comunicacién (escala “C”) desta-
ca con un valor de .713 a nivel de intercorrelacion de las escalas indivi-
duales. Relaciones menos estadisticamente significativas se obtuvieron
entre la escala de necesidad de apoyo/alivio (escala “AA”) y las demas
necesidades. Este resultado puede llevar a la conclusion de que la inten-
sidad de la necesidad existente de apoyo/alivio va acompanada con el
hecho de reconocer las propias necesidades actuales, pero también que
esta necesidad estd marcada por otros factores especificos.

Tab. 3: Intercorrelacion de las escala

., Valor me- Valor Valqr Valor Valor
Correlacion . . medio . .
seoin dio medio escala” medio medio

5 Escala” 1“ | Escala“A” ” Escala”C”| CSPN

Pearson AA

Valor medio - o o o
escalaul// 1 /563( ) /284( ) /586( ) /730( )
Valor medio o o - -
escala”A” ,563(*%) 1 S51204%) |, 713(%%) | ,885(*%)
Valor medio o o o -
escala “AA“ ,284(*%) ,512(*%) 1 AT7(%%) |, 732(%%)
Valor medio o o o o
escalca “C* ,586(**) J1305%) 417 (4%) 1 ,830(*%)
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Valor medio

*k *k *k *k
CSPN ,730(%%) | ,885(**) | ,732(**) | ,830(*¥) 1

** La correlacién es significativa en el nivel de 0,01.

Comparacion de los valores de necesidades
en grupos de personas diferentes

A continuacién se presentaran y discutiran los resultados obtenidos a
través de la comparacion de valores medios de diferentes grupos de per-
sonas segln el CSNP. Los criterios de diferenciacién que fueron obser-
vados en la presente investigacion son: el sexo de la persona que cum-
plimenta el cuestionario (madre/padre), el modelo familiar (educacién
conjunta o bien familias monoparentales, niimero de hijos), asi como la
edad del nifio con discapacidad (ver tabla 4).

Si se tienen en cuenta los valores de las necesidades de madres y
padres con relacién a ambos sexos, se obtiene grandes diferencias. Estas,
descritas en el contexto de la evaluacién de estrés y de apoyos dtiles
(Krause y Petermann, 1997; Engelbert, 1999; Seifert, 2003b), se encuen-
tran en las experiencias subjetivas de necesidades. Diferencias estadis-
ticamente significativas entre madres y padres se obtuvieron, tanto en
la escala de necesidades de asesoramiento como en la de necesidad de
contactos y comunicacion. Estas diferencias muestran una intensidad
que también es significativamente diferente conforme con el valor total
del CSNP (ver tabla 5). En todas las escalas se obtuvieron valores mas al-
tos en la evaluacion de las necesidades de las madres. Menos diferencias
se obtuvieron en la evaluacién de necesidades de informacion.

Tab. 4: Valores de las necesidades en grupos de personas distintas

Valor Valor Valor
Valor me- . . . Valor
) medio medio medio .
dio de la medio
N ., |dela delaes- | dela
escala”l o del CSNP
(v escala cala “AA” | escala (o
NA// (dt) (dt) //C// (dt)
4,44 4,30 4,75
Madres 166 | 4,60 (,87) | (,91) (1,0) (,75) 4,52 (,69)
Padres 57 14,47 (,69) | 3,95 4,10 4,36 4,21 (,69)
(,94) (,87) (,82)
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Fam.mono- 4,52 4,59 491

parentales |26 |4,33(1,0) | (,74) (,93) (,52) 4,59 (,57)

Educacion | 197 | 4,60 (,80) | 4,29 4,21 4,62 4,42 (,72)

conjunta (,96) (,98) (,81)

Ningdn 4,53 4,26 4,84

hermano 49 14,70 (,82) |(,93) (,96) (,71) 4,58 (,70)

Hermanos 174 | 4,53 (,83) | 4,26 4,25 4,60 4,40 (,70)
(,94) (,80) (,71)

Hijo menor 4,43 4,13 4,73

de 7 afios 71 14,93 (,69) |(,88) (,96) (,75) 4,54 (,67)

Hijoentre | 152 |4,40(,83) | 4,27 4,31 4,62 4,39 (,73)

7 — 20 anos (,97) (1,0) (,80)

Al comparar el valor de las necesidades de padres que educan con-
juntamente a sus hijos con los de las familias monoparentales se obtu-
vieron solamente diferencias estadisticamente significativas en la escala
de necesidades de contacto y comunicacién, en la que las familias mo-
noparentales muestran un valor mas alto. Otras diferencias que no son
estadisticamente significativas se observan en los valores altos de las
familias monoparentales en las escalas de asesoramiento y apoyo/alivio,
y también en los valores altos de las necesidades de los padres en el nivel
de obtencién de informacion.

También se obtuvieron diferencias estadisticas en los valores refe-
ridos a las necesidades de las familias con mds hijos o en las cuales
el nifio con discapacidad es hijo Unico. En las escalas “I”, “A” y “C”
los padres con un hijo Gnico muestran valores de necesidades mas
altos. Los valores son solamente similares en lo que concierne a las
necesidades de apoyo/alivio. La convivencia con mas hijos puede
conllevar a enfocar menos la discapacidad del nifio (Krause y Peter-
mann 1997), lo cual puede ser una explicacién para el valor bajo en
las escalas mencionadas, a pesar de que las necesidades de apoyo/
alivio persisten.
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Tab. 5: Doble significancia (T-test) de la comparacién del valor me-
dio de las necesidades

Valor Valor valor valor
. . . . Valor
medio | medio medio | medio medio
N de la de la de la de la del
escala | escala escala | escala
//I// //A// //AA// //C// CSN P
Madres 166
Padres = | 317 ,001 183 ,001 ,005
Fm.monoparentales | 26
Educacion conjunta | 197 A18 247 /064 018 243
Ningiin hermano 491 997 | 079 914 062 | 122
Hermanos 174
Hijo menor de 7
anos 71
Hijo entre 7 — 20 152 ,000 ,224 ,226 ,326 ,154
anos

Un criterio de comparacion interesante en el campo de estudio de la
atencion a la diversidad lo constituye la edad del nifo con respecto a
las necesidades de los padres. Los resultados obtenidos en la contrasta-
cién de diferentes edades pueden permitir derivaciones diferenciadas para
diferentes ambitos laborales. Como ejemplo, se puede presentar aqui la
comparacion en edad preescolar (0-6 afios) y en edad escolar (7-20 afos).

Una diferencia estadisticamente significativa se obtuvo en la con-
trastacion por grupos en referencia a las necesidades de informacion
mencionadas. Los padres de los nifos mas pequefos mostraron un
valor més alto de necesidades en esta escala comparado con los pa-
dres de nifios de edad escolar. Esto corrobora la necesidad especial
de los padres de obtener una informacion general en el ambito de
ayudas tempranas (Speck y Peterander 1994; Sarimski 1999; Eckert,
2002).

En las escalas “A” y “C” se obtuvieron valores altos que no son es-
tadisticamente significativos. Los valores de las necesidades de lo pa-
dres con hijos en edad escolar son mas altos solamente en el ambito de
apoyo/alivio. Esto se puede atribuir, por una parte, al incremento de la
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importancia de contactos fuera de la familia en el desarrollo del nifio,
como también a la intensa carga corporal de los padres.

Necesidades concretas de los padres de nifos con discapacidad

El estudio y andlisis de los valores de los items facilita un conocimiento
diferenciado de las necesidades mds significativas, tanto a nivel indivi-
dual a través de una evaluacién personal, como a nivel general a través
de una evaluacién grupal. Como ejemplo se describirdn ahora cinco
items con los valores de necesidades mas altos o bien mas bajos.

La necesidad de los padres de recibir respuestas abiertas y claras de
los especialistas obtuvo el valor mas alto (5,68). Este resultado, como
también el valor de la necesidad de una cooperacién buena y amigable
con los especialistas que estd ubicado en tercer lugar, realza la importan-
cia a nivel de las necesidades de contactos y comunicacion (ver tabla 6).
El valor alto obtenido en este nivel se relaciona con los resultados de la
nombrada investigacion cualitativa (Eckert, 2002; Seifert, 2003a).

Tab. 6: Items con los valores de necesidades mas altos

Valor medio E/scala Contenido
(item)

Me es importante recibir respuestas abiertas y cla-
5,68 c@a7) ras de los especialistas en todas las preguntas que
conciernen a mi hijo/a.

Me gustaria ser incluido intensivamente en las
5,49 1(18) terapias o en la asistencia pedagogica de mi hijo/a,
para seguir con la estimulacién en casa.

Me es importante una cooperacion buena y ami-
5,29 canmn gable con profesores, terapeutas y pedagogos que
trabajan con mi hijo/a.

Pienso que es necesario un asesoramiento adicio-
5,27 A(5) nal en temas legales, p.e. qué ayudas se pueden
obtener

Para mi es una gran ayuda recibir informacién

2,19 17) escrita (folletos, libros, internet).
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En cuanto a las necesidades de los padres para obtener informacion
se obtuvieron tanto valores altos como bajos. Algo importante para los
padres fue la necesidad de obtener informacién sobre el contenido de
las terapias o la asistencia pedagogica. Esto manifiesta su anhelo por par-
ticipar de manera activa en las terapias o en la asistencia pedagogica. La
necesidad comun de obtener material de informacién también obtuvo
un valor alto. En cambio, la necesidad de obtener apoyo en la temética
de los hermanos del nifio con discapacidad obtuvo un valor més bajo.
Un valor bajo también obtuvo la necesidad de obtener informacién so-
bre lugares especiales de atencién. Esto puede ser por motivos de que
ya existe suficiente informacién en este dmbito, pero esto deberia ser
observado individualmente en diversas etapas de vida (p.e. transicion
de un ente a otro ente), ya que en esta necesidad puede manifestarse de
distintas maneras.

Un valor bajo que sobresale a los demas es el de la necesidad de asis-
tencia o un hogar para una permanencia duradera. En este ambito cabe
recalcar la edad promedio de los nifios de 9,57, que aun son jovenes.
También en este caso se requiere de una evaluacién individual.

Tab. 7: Items con los valores de necesidades mas bajos

valor medio | escala (item) contenido

Podria imaginarme actualmente internar a
2,19 AA (24) mi hijo/a en un hogar adecuado para una
permanencia duradera.

Desearia obtener ayuda sobre los efectos de

3,36 A (22) la discapacidad en la vida de pareja

Me gustaria obtener acesoramiento sobre
3,46 A (19) cémo manejar mejor a las reacciones de la
gente ante la discapacidad de mi hijo/a.

Necesitaria mds informacion sobre lugares
3,69 1 (32) especiales de atencion para nifos con disca-
pacidad (escuela/jardin).

Desearia mds sugerencias en torno a la rela-
3,7 1 (3) cién de los hermanos/as sin discapacidades
con el nifo/a con discapacidad.
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Para los padres la necesidad de asesoramiento legal fue especialmen-
te relevante. Esto realza la importancia del apoyo en este dmbito en el
que la informacién sola es insuficiente, por lo que se requiere de apoyo
complementario. Las preguntas sobre el apoyo a nivel de asesoramiento
psicosocial (reaccion del ambiente que rodea al nifo, repercusion en la
vida de pareja) obtuvieron un valor mas bajo.

Conclusion

El cuestionario para conocer la situacion y las necesidades de los
padres de nifios con discapacidad (CSNP) es un instrumento de inves-
tigacién que ofrece la oportunidad de registrar las necesidades de los
padres en distintos dmbitos. La estructura del cuestionario permite obte-
ner informaciones sobre la evaluacién subjetiva de las necesidades con
respecto al apoyo personal e institucional. El seleccionar estas informa-
ciones puede aportar una base para profundizar en la tematica de las ne-
cesidades de los padres (p.e. en el asesoramiento personal de los padres,
como también en la estructuracién de la cooperacién entre padres y es-
pecialistas). El CSNP puede proporcionar conocimientos para un apoyo
institucional e individual adecuado. El enfoque de las evaluaciones pue-
de estar en la observacion de los valores de las necesidades individuales
o en la comparacion con los resultados obtenidos en esta investigacion
(p.e. diferentes grupos de personas), dependiendo del contexto y de las
metas.

Los resultados obtenidos en esta investigacién muestran que los
padres de nifos con discapacidad pueden formular claramente sus
necesidades. De la misma manera, se destacan matizaciones en los
diferentes dmbitos de las necesidades. La descripcion de las necesi-
dades evaluadas puede ademas representar una base para desarrollar
y estructurar ayudas, pero también indica la necesidad de una obser-
vacion diferenciada del valor informativo de las escalas. Concernien-
te a los resultados obtenidos, es importante observar la seleccion de
madres y de padres que participaron en esta investigacion. Esto no
reduce la calidad de los resultados, mas bien destaca la necesidad de
mas investigaciones sobre las necesidades de los padres de nifios con
discapacidad y de las personas que los rodean. En siguientes inves-
tigaciones habria que tener en cuenta, sobre todo, la diferenciacion
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de los grupos de personas. La estructura del CSNP como instrumento
para registrar las necesidades de los padres de nifos con discapaci-
dad se basa, por razones pragmaticas, en el concepto de discapaci-
dad general (Bleidick, 2007, p.79). Una observacion precisa de las
necesidades de ciertos grupos de padres puede resultar a través de
una seleccion de las personas entrevistadas o a través de la evalua-
cion de caracteristicas de diversas discapacidades. El efectuar mas
pruebas con el CSNP dentro del campo de la atencién a la diversidad,
como también a nivel cientifico constituye un fundamento para una
comprobacién critica y continua del disefio del CSNP a nivel de for-
mulacion y alteracion de los items y de los contenidos de las escalas.
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