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Annex 1. Inventario de Percepciones Parentales (KIPP)

=e ] : ]
ﬁlﬁl_lﬂ Facultad de Psicologia,
Departamento de Psicologia Evolutiva y de la
UNIVERSITATbe Educacién, Universidad de Barcelona
BARCELONA

Inventario de
Percepciones
Parentales kipp)

Kansas Inventory Parental Perceptions (Behr, Murphy, & Summers, 1992)

Version espafiola de Fina Ferrer, Rosa Vilaseca y Rosa M. Bersabé (2015)
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El Inventario de Percepciones Parentales es un cuestionario que pretende recoger
cémo los padres y las madres perciben a su hijo/a con discapacidad, dando especial
importancia a aquellas caracteristicas del hijo/a con discapacidad que aportan
aspectos positivos a las mismas madres, padres y familiares.

El objetivo principal de la administracion del Inventario de Percepciones Parentales

esta basado en ayudar a las familias y a los/las profesionales de los servicios a
trabajar conjuntamente para mejorar el bienestar de los padres, las madres y de sus
hijos/as con discapacidad.

El Inventario de Percepciones Parentales esta dividido en cuatro partes:

- Seccién 1: percibir el hijo/a con discapacidad como a una persona que nos
aporta aspectos positivos.

- Seccibn 2: compararse con otras familias con hijos/as con discapacidad.

- Secciébn 3: atribuir una razén por la cual nuestro/a hijo/a tiene una
discapacidad.

- Seccién 4: valorar el grado de control sobre el desarrollo de nuestro/a hijo/a

con discapacidad.
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Seccion 1

Instrucciones: En esta seccion nos interesa conocer cémo cree que le ha afectado a usted y a

su familia que su hijo/a tenga una discapacidad.

Lea cada afirmacion con detenimiento. Indique sélo la respuesta (una de sola) que

describa mejor su grado de acuerdo o de desacuerdo con cada afirmacion.

Apartado A

YO CONSIDERO QUE MI HIJO/A ES:

1
Muy en
desacuerdo

2
En
desacuerdo

3
De
acuerdo

4
Muy de
acuerdo

1. el motivo por el que conoci a algunos de mis mejores amigos/as.

2. el motivo por el que me organizo mejor mi vida y gestiono mejor
mi tiempo.

3. el motivo por el que he aprendido a controlar mi caracter y a
tener mas paciencia.

4. una persona con quien te puedes divertir.

5. el motivo por el que soy una persona mas responsable.

6. afable y afectuoso/a.

7. el motivo que hace que tenga cosas en comun con otros padres
y otras madres.

8. responsable de mi mayor sensibilidad hacia las otras personas.

9. una ventaja para mi profesion porque me ayuda a ser mas
productivo/a.

10. el motivo por el cual soy capaz de afrontar mejor el estrés y los
problemas.

11. el motivo que hace que me dé cuenta de la importancia de
planificar el futuro de mi familia.

12. capaz de tener un buen criterio.

13. una gran inspiracion.
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Apartado B

A CAUSA DE MI HIJO/A:

1

Muy en
desacuerdo

2

En
desacuerdo

3

De
acuerdo

4

Muy de
acuerdo

14. entiendo mejor a las personas que son diferentes.

15. estoy méas animado/a.

16. tengo creencias religiosas/espirituales.

17. tengo mas interés en participar en diferentes actividades.

18. creo que todos los/las nifios/as, incluyendo aquellos/as que
tienen necesidades especiales, necesitan ser queridos.

19. sé que todas las personas tienen un propdsito en la vida.

20. mi familia se ha unido mas.

21. mi vida social se ha ampliado al ponerme en contacto con
otras madres y otros padres.

22. soy méas compasivo/a.

23. he conocido lo que es la discapacidad intelectual.

24. mi familia es mas comprensiva con respecto a las personas
con discapacidad.

25. estoy agradecido/a por cada dia.

26. soy méas consciente de los problemas familiares.

27. he aprendido a adaptarme a las cosas que no puedo cambiar.

28. mis otros hijos/as o miembros de la familia han aprendido a
ser conscientes de las necesidades de las personas y de sus
sentimientos.

29. tengo muchos placeres inesperados.

30. acepto més las cosas.
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Seccidn 2

Instrucciones: En esta seccién, nos interesa conocer cOmo se siente usted personalmente
cuando se COMPARA a si mismo/a, a su hijo/a con discapacidad o a su familia, con otras

personas o con otras familias.

Lea cada afirmacion con detenimiento. Indique solo la respuesta (una de sola) que

describa mejor su grado de acuerdo o de desacuerdo con cada afirmacion.

3 4
Muy en En
desacuerd | desacuerd De Muy de
o o acuerdo acuerdo

1. Pensar en otros/as padres y madres que lo llevan mejor que
yo me da esperanza.

2. Me siento afortunado/a de que mi hijo/a no tenga tantos
problemas graves como otras personas con discapacidad.

3. Me desanimo cuando veo otras madres y padres que afrontan
mejor que yo las necesidades especiales de sus hijos/as.

4. No creo que mi familia llegue nunca a estar tan bien adaptada
como lo parecen estar otras familias que tienen hijos/as con
discapacidad.

5. Mi hijo/a parece estar avanzando més gue otras personas con
discapacidad.

6. Me da la impresion de que lo estoy llevando mejor que otras
personas que tienen hijos/as con discapacidad.

7. Cuando pienso en otras personas con discapacidad que estan
haciendo buenos progresos, me anima a pensar que mi hijo/a
progresard mas.

191




Seccidon 3

Instrucciones: Cuando suceden determinados hechos en nuestra vida, habitualmente nos
preguntamos “; POR QUE ME HA PASADO ESTO?”. Muchos padres y madres que tienen un
hijo/a con discapacidad se hacen frecuentemente la misma pregunta. ¢Cual cree que es la

causa de que su hijo/a tenga necesidades especificas?

Lea cada afirmacion con detenimiento. Indique solo la respuesta (una de sola) que

describa mejor su grado de acuerdo o de desacuerdo con cada afirmacion.

1 2

3 4
CREO QUE MI HIJO/A TIENE ESTAS NECESIDADES: Muy en En 5 Muy d
desacuerd | desacuerd © uyce
o o acuerdo acuerdo

1. Por una alteracién hormonal.

2. Por una lesioén sufrida durante el parto.

3. Por voluntad de Dios.

4. Por azar.

5. Por los tratamientos médicos recibidos.

6. Por factores hereditarios.

7. Por algo que hicieron o dejaron de hacer los/las profesionales
de la medicina.

8. Por algo que hice o dejé de hacer.

9. A causa del destino.

10. Por algo que hizo otro miembro de la familia.
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Seccidon 4

Instrucciones: En esta seccion, tenemos interés en conocer sus opiniones respecto al:

» grado de decision/control que usted cree que tiene sobre la vida de su hijo/a.

» grado de decision/control que cree que los/las profesionales (médicos/as,

maestros/as, psicologos/as, etc.) tienen sobre la vida de su hijo/a.

Lea cada pregunta con detenimiento. Indique solo la respuesta (una de sola) que

describa mejor su grado de control en relacién a cada cuestion.

¢ QUE GRADO DE CONTROL TIENE USTED SOBRE:

1

Ningin
control

2

Poco
control

3

Algan
control

4

Mucho
control

1. la educacién de su hijo/a?

2. la gestion de las actividades diarias de su hijo/a?

3. la educacion de su hijo/a en el futuro?

4. la gestion de las actividades diarias de su hijo/a en el futuro?

5. lo que pasara con su hijo/a en el futuro?

¢ QUE NIVEL DE CONTROL TIENEN LOS/LAS PROFESIONALES SOBRE:

6. la gestion de las actividades diarias de su hijo/a?

7. la informacion que se le da de lo que puede conseguir su hijo/a en el
dia a dia?

8. su participacion en las actividades diarias de su hijo/a?

9. la gestion de las actividades diarias de su hijo/a en el futuro?

10. lainformacién que se le da de lo que puede conseguir su hijo/a en el
futuro?

11. la planificacion de usted en la educacién de su hijo/a en el futuro?

12. lo que pasaré con su hijo/a en el futuro?

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION.
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Annex 2. Exemples de I’Escala de Calidad de Vida Familiar para familias con hijos/as

con Discapacidad Intelectual o del Desarrollo de 0 a 18 afios (CAVF-E 0-18)

FRECUENCIA
‘ 2
S
- + -
=
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s |5 ¢ |5 |& || S
5 | E g g | E
2 |5 |< |E |5
o <
44. Todos los miembros de mi familia se 1 2 3 4 5 0
muestran afecto y carifio
45. Mi familia se siente bien tratada por los 1 2 3 4 5 0
profesionales del ambito sanitario
46. Mi familia goza de un equilibrio
econdmico suficiente para encarar el 1 2 3 4 5 0
futuro con tranquilidad
47. Mi familia ha conseguido conciliar las
obligaciones laborales con la atencién al 1 2 3 4 5 0
familiar con DID (horarios colegio,
periodos de enfermedad, etc.)
48. Mi familia se siente comoda entre la gente 1 2 3 4 5 0
cuando sale con el familiar con DID
49. Mi familia esta tranquila porque observa 1 2 3 4 5 0
que el familiar con DID va progresando
50. Mi familia resuelve de manera adecuada
los conflictos que puedan ocasionarse 1 2 3 4 5 0
entre nosotros
51. Mi familia recibe la atencion médica que 1 2 3 4 5 0
necesita
52. El familiar con DID dispone de los bienes
materiales adecuados a su edad (juegos, 1 2 3 4 5 0
material de uso diario, etc.)
53. Mi familia participa activamente, junto
con el familiar con DID, en la planificacion 1 2 3 4 5 0
de su futuro
54. Mi familia sobrelleva bien los cambios que
realiza para responder a las necesidades 1 2 3 4 5 0
que va presentando el familiar con DID a
medida que pasa el tiempo
55. Todos los miembros de mi familia pueden 1 2 3 4 5 0

desahogarse cuando lo necesitan
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Annex 3. Exemples de I'’Escala de Calidad de Vida Familiar para familias con hijos/as

con Discapacidad Intelectual o del Desarrollo mayores de 18 afios (CdVF-E >18)

FRECUENCIA
(@]
)
‘ S
o
- + S
n
w
g
ol o
S| & 2 3 s
S g g @ £
2 — < € 2
& < |
57.El familiar con DID dispone de los bienes
materiales adecuados a su edad (moévil, 1 2 3 4 5 0
ordenador, equipo de musica, etc.)
58.Mi familia participa activamente, junto
con el familiar con DID, en la 1 2 3 4 5 0
planificacién de su futuro
59.Mi familia sobrelleva bien los cambios
que realiza para responder a las
necesidades que va presentando el 1 2 3 4 5 0
familiar con DID a medida que pasa el
tiempo
60.El f.amlllar con DID tiene un grupo de 1 ) 3 4 5 0
amigos
61.Todos los miembros de mi familia
pueden desahogarse cuando lo 1 2 3 4 5 0
necesitan
62.Todos los miembros de mi familia
hablamos abiertamente sobre los temas 1 2 3 4 5 0
gue nos preocupan
63.Mi fan:ullalre-mbe la atena.on psiquiatrica 1 ) 3 4 5 0
y/o psicoldgica que necesita
64.Mi familia se preocupa por ensefiar al
familiar con DID pequeiias habilidades
. . . . 1 2 3 4 5 0
necesarias para la vida diaria (utilizar el
dinero, cruzar la calle, etc.)
65.Mi fam'llla Fllene una buel:rf\ 1 ) 3 4 5 0
comunicacion con el familiar con DID
66.Mi fa.mllla procura fonarse .en temas 1 ) 3 4 5 0
relacionados con la discapacidad
67.Mi familia busca los recursos y apoyos
gue existen para mejorar su calidad de 1 2 3 4 5 0
vida
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Annex 4. Exemples de I'Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresion (HADS)

Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresion

(Hospital Anxiety and Depression Scale, HAD)

Los terapeutas conocen la importancia de los factores emocionales en la mayoria de
enfermedades. Si el terapeuta sabe cual es el estado emocional del paciente puede prestarle
entonces mejor ayuda.

Este cuestionario ha sido confeccionado para ayudar a que su terapeuta sepa cémo se siente
usted afectiva y emocionalmente. No es preciso que preste atencién a los ndmeros que
aparecen a la izquierda. Lea cada pregunta y subraye la respuesta que usted considere que
coincide con su propio estado emocional en la Ultima semana.

No es necesario que piense mucho tiempo cada respuesta; en este cuestionario las respuestas
esponténeas tienen mas valor que las que se piensan mucho.

A.1. Me siento tenso/a o nervioso/a:

3. Casi todo el dia

2. Gran parte del dia

1. De vez en cuando

0. Nunca

D.1. Sigo disfrutando de las cosas como siempre:

0. Ciertamente, igual que antes

1. No tanto como antes

2. Solamente un poco

3. Ya no disfruto con nada

A.2. Siento una especie de temor como si algo malo fuera a suceder:

3. Si, y muy intenso

2. Si, pero no muy intenso

1. Si, pero no me preocupa

0. No siento nada de eso

D.2. Soy capaz de reirme y ver el lado gracioso de las cosas:

0. Igual que siempre

1. Actualmente, algo menos

2. Actualmente,mucho menos

3. Actualmente, en absoluto

A.3. Tengo la cabeza llena de preocupaciones:

3. Casi todo el dia

2. Gran parte del dia

1. De vez en cuando

0. Nunca

D.3. Me siento alegre:

3. Nunca

2. Muy pocas veces

1. En algunas ocasiones

0. Gran parte del dia

A.4. Soy capaz de permanecer sentado/a tranquilo/a y relajado/a:

0. Siempre

1. Amenudo

2. Raras veces

3. Nunca
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Annex 5. Dades sociodemografiques

Provision de informacion general sobre el hijoy la

familia

Nos gustaria explicarle la razon por la que le hacemos las preguntas de esta seccion, ya que le pueden
parecer de caracter mas personal. Le hacemos estas preguntas para poder identificar tendencias en las
respuestas segln las caracteristicas especificas de la persona con discapacidad y de la familia.

Por ejemplo, nos podemos encontrar con que las familias de personas con un tipo de discapacidad
concreto tienden a presentar necesidades similares. Le agradeceriamos que rellenara esta seccién, pero
también queremos que se sienta libre de dejar cualquier pregunta sin responder si las encuentra
incomodas. Le recordamos que esta informacién es confidencial, tal y como se explica en la primera
pagina de este instrumento.

Comenzamos con las preguntas sobre VOSOtros mismos (la persona que esta
cumplimentando el instrumento):

=

Por favor, seiale en el siguiente apartado qué relacion tiene con el nifio de su familia
con discapacidad.

Padres (bildgicos, padrastro/madrastra, acogida o adoptivos)

Hermanos (hermano o hermana)

Abuelos

Pariente (por favor, especifique):

Otra persona sin parentesco (por favor, especifique):

goooo

N

éCual es su género?

Masculino

0

Femenino

w

éCuando nacié usted? Por favor, le pedimos que utilice el siguiente formato: Mes
(indique un nimero de 1 a 12) / Dia (indique un nimero de 1 a 31) / Afio (indique
cuatro cifras, p.ej., 1975).

MM/DD/AAAA

4. ¢Cual es su pais de procedencia? (escriba el que corresponda).

- (Palis):
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éCual es su estado civil?
Casado/viviendo en pareja
Divorciado o separado
Nunca me he casado
Viudo/Viuda

¢éCual es vuestra situacion laboral?
Trabajo a tiempo completo
Trabajo a tiempo parcial

En paro, pero buscando trabajo

No trabajo (por ejemplo, padre/madre cuidador que esté en casa, pensionista,
invalidez)

éCual es el nivel de educacion mas alto que habéis completado? (por favor, seiiale
solo una respuesta)

Algunos estudios sin obtener el Graduado Escolar / Certificado de Estudios Primarios
Educacidn Primaria - Graduado Escolar

Educacion Secundaria (ESO, Bachillerato; FP)

Diplomatura
Licenciatura /Grado
Postgrado / Master
Otros (especifique):

éCual es el nivel total de ingresos familiares al mes teniendo en cuenta todas las
fuentes? Asegurese de incluir los ingresos de provenientes de todas las fuentes (por
ejemplo, subsidio familiar, prestaciones, paro, pensiones, ley de dependencia, etc.)
Menos de 600€ netos al mes

De 600 a 1.200€ netos al mes

De 1.200 a 1.800€ netos al mes

De 1.800 a 2.500€ netos al mes

Mads de 2.500€ netos al mes

éCuantas personas, incluido usted mismo, son beneficiarias de estos ingresos?

. éTiene a alguien que le ayude a las tareas del dia a dia?

No
Si, nosotros tenemos ayuda de la familia extensa (por ejemplo, abuelos).
Si, nosotros disponemos de una persona que nos ayuda en casa.
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11. Ademas de dar apoyo a la persona con discapacidad, por favor, sefale si tenéis en
casa alguna o algunas personas que requieren de su ayuda (por ejemplo, otro
miembro con discapacidad, una persona mayor/ una abuelo/abuela).

oooon
w N - O

Mas de tres

12. Parentesco (especifique):

13. ¢Cual es su cédigo postal?

Finalmente nos gustaria conocer algunos aspectos sobre vuestro familiar con discapacidad

(Si tenéis mas de un familiar con discapacidad, por favor, en las siguientes preguntas pensad
en la persona que requiere mds apoyo)

14.¢Cual es el género del miembro de vuestra familia con discapacidad?

] Masculino
1 Femenino

15.¢Cuando nacié el miembro de su familia con discapacidad? Por favor, le pedimos que
utilice el siguiente formato: Mes (indique un nimero de 1 a 12) / Dia (indique un nimero de
1 a 31) / Ao (indique cuatro cifras, p.ej., 1975).

16.¢Cual es el grado de discapacidad?

[ Leve (33 - 64%)
[J Moderado (65 - 74%)
[] Severoy profundo (275 %)

17.iTiene el miembro de su familia con discapacidad algin OTRO diagndstico de
discapacidad diferente al de discapacidad intelectual? (Sefiale TODAS las respuestas que
correspondan).
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20.

21.

Trastorno por déficit de atencion (TDA) o Trastorno por déficit de atencién con
hiperactividad (TDAH)

Trastorno del espectro autista

Retraso en el desarrollo

Trastorno emocional o de la conducta

Discapacidad auditiva, incluida la sordera

Discapacidad visual (incluida la ceguera)

Trastorno del aprendizaje
Discapacidad fisica

Trastorno del habla o del lenguaje
Traumatismo craneoencefalico
Problemas de la salud (especifique):

Otras discapacidades (especifique):

Ningun diagndstico especifico

. Del siguiente listado de servicios, é¢podria marcar cudl es el que actualmente recibe

su familiar con discapacidad? Por favor, marque sélo una respuesta. En el caso de
gue vaya a mas de un servicio, elija usted el que considere que es el mas importante
ya sea por el tipo de apoyo que le ofrece o por el tiempo que diariamente hace uso.
] Centro de desarrollo infantil y atencion precoz

[] Escuela de educacion especial

[ Escuela ordinaria

[] Escuela compartida

[] Programas adaptados de garantia social y transicion a la vida adulta
L1 Otros:

. éPodria valorar el grado de satisfaccion que tiene en relacion al servicio que ha

marcado en la pregunta anterior? La puntuacién va de 1 (nada satisfecho) a 10 (muy
satisfecho). Por favor, marque su valoracién con una crucecita.

1 23 456 7 8 9 10

éPodria indicar el niumero de hermanos de la persona con discapacidad?

Indique las edades de los hermanos:
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Garantia de sus derechos como participante en una investigacion:

e Su participacion es completamente voluntaria y toda la informacidn que facilite
serd totalmente confidencial y privada, y serd tratada desde el anonimato.

e La informacién recogida se tratara siempre de forma colectiva; nunca se hara
referencia a respuestas individuales.

e Sunombre no se asociard en ninguln caso con los resultados.

e Puede retirar su participacion en cualquier momento y puede decidir no
contestar cualquier pregunta.

e Responder la escala indica vuestra voluntad en participar en este estudio y que
tiene al menos 18 afos.

Una respuesta de “Si” a continuacidn indica que ha leido y entiende estas condiciones y que

autoriza el uso de su informacién con los fines de la investigacion.

Soy el padre /madre/ tutor legal de una persona con discapacidad intelectual y del
desarrollo

Osi . ONo .

Acepto participar en Evaluacion de las Necesidades Familiares.

; H
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Annex 7. Permis per a la validaciéo de l'instrument KIPP per part dels autors i les

autores de I'instrument

LIFE SPAN
INSTITUTE

The University of Kansas

March 22, 2010

Dra. Rosa Vilaseca
University of Barcelona

Dear Rosa,

i am delighted to extend my permission for you and your students to use our Kansas Inventory of
Parental Perceptions (KIPP) measure in your research. | understand Fina Ferrer, your doctoral student,
wants to use the measure in her dissertation research.

You have my permission to use the KIPP without charge for your study, with the provision that the KIPP
is properly referenced to its authors. We would also appreciate receiving a copy of the final results of
your study when it is completed, in order to enable us to continue tracking the validity of the measures.

In turn, we appreciate the Spanish translation you have sent us, and hope we can have your permission
to distribute the Spanish version to those who request it in translation. We will of course provide
appropriate referencing to you and other authors — please provide that for us.

Thank you again for your interest in our measure. We wish you well in your research.
Sincerely,
Jean Ann Summers, Ph.D.

Research Professor
Life Span Institute
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Annex 1. Inventario de Percepciones Parentales (KIPP)

Se— : ’
ﬁlﬁl_lﬂ Facultad de Psicologia,
Departamento de Psicologia Evolutiva y de la
UNIVERSITAT ne Educacion, Universidad de Barcelona
BARCELONA

Inventario de
Percepciones
Parentales (kipp)

Kansas Inventory Parental Perceptions (Behr, Murphy, & Summers, 1992)

Versién espafola de Fina Ferrer, Rosa Vilaseca y Rosa M. Bersabé (2015)
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El Inventario de Percepciones Parentales es un cuestionario que pretende recoger
cémo los padres y las madres perciben a su hijo/a con discapacidad, dando especial
importancia a aquellas caracteristicas del hijo/a con discapacidad que aportan

aspectos positivos a las mismas madres, padres y familiares.

El objetivo principal de la administracion del Inventario de Percepciones Parentales

estd basado en ayudar a las familias y a los/las profesionales de los servicios a
trabajar conjuntamente para mejorar el bienestar de los padres, las madres y de sus
hijos/as con discapacidad.

El Inventario de Percepciones Parentales esta dividido en cuatro partes:

- Seccion 1: percibir el hijo/a con discapacidad como a una persona que nos
aporta aspectos positivos.

- Seccidén 2: compararse con otras familias con hijos/as con discapacidad.

- Secci6on 3: atribuir una razén por la cual nuestro/a hijo/a tiene una
discapacidad.

- Seccidn 4: valorar el grado de control sobre el desarrollo de nuestro/a hijo/a
con discapacidad.
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Seccion 1

Instrucciones: En esta seccidn nos interesa conocer como cree que le ha afectado a ustedy a

su familia que su hijo/a tenga una discapacidad.

Lea cada afirmacion con detenimiento. Indique sélo la respuesta (una de sola) que

describa mejor su grado de acuerdo o de desacuerdo con cada afirmacién.

Apartado A

YO CONSIDERO QUE MI HIJO/A ES:

1
Muy en
desacuerdo

2
En
desacuerdo

3
De
acuerdo

4
Muy de
acuerdo

1. el motivo por el que conoci a algunos de mis mejores amigos/as.

2. el motivo por el que me organizo mejor mi vida y gestiono mejor
mi tiempo.

3. el motivo por el que he aprendido a controlar mi caracter y a
tener mas paciencia.

4. una persona con quien te puedes divertir.

5. elmotivo por el que soy una persona mas responsable.

6. afable y afectuoso/a.

7. el motivo que hace que tenga cosas en comin con otros padres
y otras madres.

8. responsable de mi mayor sensibilidad hacia las otras personas.

9. una ventaja para mi profesion porque me ayuda a ser mas
productivo/a.

10. el motivo por el cual soy capaz de afrontar mejor el estrés y los
problemas.

11. el motivo que hace que me dé cuenta de la importancia de
planificar el futuro de mi familia.

12. capaz de tener un buen criterio.

13. una gran inspiracion.
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Apartado B

A CAUSA DE MI HIJO/A:

1

Muy en
desacuerdo

2

En
desacuerdo

3

De
acuerdo

4

Muy de
acuerdo

14. entiendo mejor a las personas que son diferentes.

15. estoy mas animado/a.

16. tengo creencias religiosas/espirituales.

17. tengo mas interés en participar en diferentes actividades.

18. creo que todos los/las nifios/as, incluyendo aquellos/as que
tienen necesidades especiales, necesitan ser queridos.

19. sé que todas las personas tienen un propésito en la vida.

20. mi familia se ha unido mas.

21. mi vida social se ha ampliado al ponerme en contacto con
otras madres y otros padres.

22. soy mds compasivo/a.

23. he conocido lo que es la discapacidad intelectual.

24. mi familia es mas comprensiva con respecto a las personas
con discapacidad.

25. estoy agradecido/a por cada dia.

26. soy mas consciente de los problemas familiares.

27. he aprendido a adaptarme a las cosas que no puedo cambiar.

28. mis otros hijos/as o miembros de la familia han aprendido a
ser conscientes de las necesidades de las personas y de sus
sentimientos.

29. tengo muchos placeres inesperados.

30. acepto més las cosas.
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Seccidon 2

Instrucciones: En esta seccién, nos interesa conocer cOmo se siente usted personalmente

cuando se COMPARA a si mismo/a, a su hijo/a con discapacidad o a su familia, con otras

personas o con otras familias.

Lea cada afirmacidn con detenimiento. Indique solo la respuesta (una de sola) que

describa mejor su grado de acuerdo o de desacuerdo con cada afirmacién.

Muy en
desacuerd
o]

En

desacuerd
o

De
acuerdo

Muy de
acuerdo

1. Pensar en otros/as padres y madres que lo llevan mejor que
yo me da esperanza.

2. Me siento afortunado/a de que mi hijo/a no tenga tantos
problemas graves como otras personas con discapacidad.

3. Me desanimo cuando veo otras madres y padres que afrontan
mejor que Yo las necesidades especiales de sus hijos/as.

4. No creo que mi familia llegue nunca a estar tan bien adaptada
como lo parecen estar otras familias que tienen hijos/as con
discapacidad.

5. Mi hijo/a parece estar avanzando mds que otras personas con
discapacidad.

6. Me da la impresién de que lo estoy llevando mejor que otras
personas que tienen hijos/as con discapacidad.

7. Cuando pienso en otras personas con discapacidad que estan
haciendo buenos progresos, me anima a pensar que mi hijo/a
progresara mas.
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Seccidon 3

Instrucciones: Cuando suceden determinados hechos en nuestra vida, habitualmente nos
preguntamos “; POR QUE ME HA PASADO ESTO?”. Muchos padres y madres que tienen un
hijo/a con discapacidad se hacen frecuentemente la misma pregunta. ¢ Cudl cree que es la

causa de que su hijo/a tenga necesidades especificas?

Lea cada afirmacidn con detenimiento. Indique solo la respuesta (una de sola) que

describa mejor su grado de acuerdo o de desacuerdo con cada afirmacion.

CREO QUE MI HIJO/A TIENE ESTAS NECESIDADES:

1

Muy en
desacuerd
o

2

En
desacuerd
o

3

De
acuerdo

4

Muy de
acuerdo

1. Por una alteracién hormonal.

2. Por una lesién sufrida durante el parto.

3. Por voluntad de Dios.

4. Por azar.

5. Por los tratamientos médicos recibidos.

6. Por factores hereditarios.

7. Por algo que hicieron o dejaron de hacer los/las profesionales
de la medicina.

8. Por algo que hice o dejé de hacer.

9. A causa del destino.

10. Por algo que hizo otro miembro de la familia.
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Seccidon 4

Instrucciones: En esta seccién, tenemos interés en conocer sus opiniones respecto al:

» grado de decision/control que usted cree que tiene sobre la vida de su hijo/a.

» grado de decisién/control que cree que los/las profesionales (médicos/as,

maestros/as, psicologos/as, etc.) tienen sobre la vida de su hijo/a.

Lea cada pregunta con detenimiento. Indique solo la respuesta (una de sola) que

describa mejor su grado de control en relacion a cada cuestién.

¢ QUE GRADO DE CONTROL TIENE USTED SOBRE:

1

Ningun
control

2

Poco
control

3

Algun
control

4

Mucho
control

1. la educacion de su hijo/a?

2. la gestion de las actividades diarias de su hijo/a?

3. la educacion de su hijo/a en el futuro?

4. la gestion de las actividades diarias de su hijo/a en el futuro?

5. lo que pasara con su hijo/a en el futuro?

¢ QUE GRADO DE CONTROL TIENEN LOS/LAS PROFESIONALES SOBRE:

6. la gestion de las actividades diarias de su hijo/a?

7. lainformaciéon que se le da de lo que puede conseguir su hijo/a en el
dia adia?

8. su participacion en las actividades diarias de su hijo/a?

9. la gestion de las actividades diarias de su hijo/a en el futuro?

10. la informacién que se le da de lo que puede conseguir su hijo/a en el
futuro?

11. la planificacién de usted en la educacion de su hijo/a en el futuro?

12. lo que pasara con su hijo/a en el futuro?

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION.
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44. Todos los miembros de mi familia se 1 2 3 4 5 0
muestran afecto y carifio
45. Mi familia se siente bien tratada porlos 1 2 3 4 5 0
profesionales del ambito sanitario
46. Mi familia goza de un equilibrio
econdmico suficiente para encarar el 1 2 3 4 5 0
futuro con tranquilidad
47. Mi familia ha conseguido condiliar las
obligaciones laborales conla atencidon al 1 2 3 4 5 0
familiar con DID (horarios colegio,
periodos de enfermedad, etc.)
48. Mi familia se siente c6moda entre la gente 1 2 3 4 5 0
cuando sale con el familiar con DID
49. Mi familia esta tranquila porque observa 1 2 3 4 5 0
que el familiar con DID va progresando
50. Mi familia resuelve de maneraadecuada
los conflictos que puedan ocasionarse 1 2 3 4 5 0
entre nosotros
51. Mi familia recibe la atencién médica que 1 2 3 4 5 0
necesita
52. El familiar con DID dispone delos bienes
materiales adecuados asu edad (juegos, 1 2 3 4 5 0
material de uso diario, etc.)
53. Mi familia participa activamente, junto
con el familiar con DID, en la planificacion 1 2 3 4 5 0
desu futuro
54. Mi familia sobrelleva bien los cambios que
realiza pararesponder alas necesidades 1 2 3 4 5 0
que va presentando el familiar con DID a
medida que pasa el tiempo
55. Todos los miembros de mi familia pueden 1 2 3 4 5 0

desahogarse cuandolo necesitan
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FRECUENCIA

+

Nunca

Raramente

A veces

A menudo

Siempre

NO ES MI CASO

57.El familiar con DID dispone de los bienes
materiales adecuados a su edad (mavil,
ordenador, equipo de musica, etc.)

58.Mi familia participa activamente, junto
con el familiar con DID, enla
planificacién de su futuro

59.Mi familia sobrelleva bien los cambios
querealiza pararesponderalas
necesidades que va presentando el
familiar con DID a medida que pasael
tiempo

60.El familiar con DID tiene un grupo de
amigos

61.Todos los miembros de mi familia
pueden desahogarse cuando lo
necesitan

62.Todos los miembros de mi familia
hablamos abiertamente sobre los temas
quenos preocupan

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

64.Mi familia se preocupa porenseiiaral
familiar con DID pequeiias habilidades
necesarias paralavida diaria (utilizar el
dinero, cruzarlacalle, etc.)

65.Mi familia tieneunabuena
comunicacion con el familiar con DID

66.Mi familia procura formarse en temas
relacionados con la discapacidad

67.Mi familia buscalos recursosy apoyos
que existen para mejorar su calidad de
vida
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Annex 4. Exemples de I'Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresion (HADS)

Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresion

(Hospital Anxiety and Depression Scale, HAD)

Los terapeutas conocen la importancia de los factores emocionales en la mayoria de
enfermedades. Si el terapeutasabe cuél es el estado emocional del paciente puede prestarle
entonces mejor ayuda.

Este cuestionario ha sido confeccionado para ayudar a que su terapeuta sepa como se siente
usted afectiva y emocionalmente. No es preciso que preste atencion a los nimeros que
aparecen a la izquierda. Lea cada pregunta y subraye la respuesta que usted considere que
coincide con su propio estado emocional en la Ultima semana.

No es necesario que piense mucho tiempo cada respuesta; en este cuestionario las respuestas
espontaneas tienen mas valor que las que se piensan mucho.

A.1. Me siento tenso/a o nervioso/a:

3. Casitodo el dia

2. Gran partedeldia

1. Devezencuando

0. Nunca

D.1.Sigo disfrutando de las cosas como siempre:

0. Ciertamente, igual que antes

1. Notantocomoantes

2. Solamente un poco

3. Ya no disfrutoconnada

A.2. Siento una especie de temor como si algo malo fuera a suceder:

3. Si,y muyintenso

2. Si,pero nomuyintenso

1. Si, pero nome preocupa

0. Nosientonadadeeso

D.2.Soy capaz dereirme y ver el lado gracioso de las cosas:

0. Igual que siempre

1. Actualmente, algo menos

2. Actualmente,mucho menos

3. Actualmente, en absoluto

A.3. Tengo lacabezallena de preocupaciones:

3. Casitodo el dia

2. Gran partedeldia

1. Devezencuando

0. Nunca

D.3. Me siento alegre:

3. Nunca

2. Muypocas veces

1. En algunasocasiones

0. Gran partedeldia

A.4. Soy capaz de permanecer sentado/a tranquilo/ay relajado/a:

0. Siempre

1. Amenudo

2. Rarasveces

3. Nunca
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Annex 5. Dades sociodemografiques

Provision de informacidn general sobre el hijoy la

familia

Nos gustaria explicare la razon por la que le hacemos las preguntas de esta seccion, ya que le pueden
parecer de caracter mas personal. Le hacemos estas preguntas para poder identificar tendencias en las
respuestas segun las caracteristicas especificasde la persona con discapacidad y de la familia.

Por ejemplo, nos podemos encontrar con que las familias de personas conun tipo de discapacidad
concreto tienden a presentar necesidades similares. Le agradeceriamos que rellenara esta seccion, pero
también queremos que se sienta libre de dejar cualquier pregunta sin responder si las encuentra
incomodas. Le recordamos que esta informacion es confidencial, tal y como seexplica en la primera
pagina de este instrumento.

Comenzamos con las preguntas sobre VOSOtros mismos (la personaqueesta
cumplimentando elinstrumento):

1. Por favor, seiiale en el siguiente apartado qué relacidn tiene con el nifio de su familia
con discapacidad.

L] Padres (bilégicos, padrastro/madrastra, acogida o adoptivos)

[J Hermanos (hermano o hermana)

(] Abuelos

L] Pariente (por favor, especifique):

[] Otra persona sin parentesco (por favor, especifique):

2. ¢Cudles sugénero?

L] Masculino

(] Femenino

3. ¢éCuando nacié usted? Por favor, le pedimos que utilice el siguiente formato: Mes

(indiqueun nimerode 1a 12) / Dia(indiqueun nimerode1 a 31) / Ao (indique
cuatro cifras, p.ej., 1975).

MM/DD/AAAA

4. ¢Cuales su pais de procedencia? (escriba elque corresponda).

- (Pais):

197



© ogogono ® Ooooooog N Oooooe ooood

OO00Os

éCual es su estado civil?
Casado/viviendo en pareja
Divorciado o separado
Nunca me he casado
Viudo/Viuda

¢éCual es vuestrasituacionlaboral?
Trabajo a tiempo completo

Trabajo a tiempo parcial

En paro, pero buscando trabajo

No trabajo (por ejemplo, padre/madre cuidador que estd en casa, pensionista,
invalidez)

éCual es el nivel de educacidon mas alto que habéis completado? (por favor, sefnale
solo unarespuesta)

Algunos estudios sin obtener el Graduado Escolar/ Certificado de Estudios Primarios
Educaciéon Primaria - Graduado Escolar

Educacion Secundaria (ESO, Bachillerato; FP)

Diplomatura
Licenciatura /Grado
Postgrado / Master
Otros (especifique):

éCual es el nivel total de ingresos familiares al mes teniendo en cuentatodas las
fuentes? Aseglirese deincluirlosingresos de provenientesde todas las fuentes (por
ejemplo, subsidio familiar, prestaciones, paro, pensiones, ley de dependencia, etc.)

Menos de 600€ netos al mes
De 600 a 1.200€ netos al mes
De 1.200a 1.800€ netos al mes
De 1.800a 2.500€ netos al mes
Mas de 2.500€ netos al mes

éCudantas personas, incluido usted mismo, son beneficiarias de estosingresos?

. ¢éTiene a alguien que le ayude alas tareas deldia a dia?

No
Si, nosotros tenemos ayuda de la familia extensa (por ejemplo, abuelos).
Si, nosotros disponemos de una persona que nos ayuda en casa.
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11. Ademas de darapoyo ala personacondiscapacidad, porfavor, sefale sitenéis en
casaalgunao algunas personasquerequierende su ayuda (por ejemplo, otro
miembro con discapacidad, una persona mayor/ una abuelo/abuela).

Ooogd
w N R O

Mas de tres

12. Parentesco (especifique):

13. éCual es su cddigo postal?

Finalmente nos gustaria conocer algunos aspectos sobre vuestro familiar con discapacidad

(Si tenéis mas de un familiar con discapacidad, por favor, en las siguientes preguntas pensad
en la persona que requiere mas apoyo)

14.¢Cuadl es el género del miembro de vuestra familia con discapacidad?

] Masculino
] Femenino

15.¢{Cudndo nacié el miembro de su familia con discapacidad? Por favor, le pedimos que
utilice el siguiente formato: Mes (indique un niimero de 1 a 12) / Dia (indique un nimero de
1a31)/ Ao (indique cuatro cifras, p.ej., 1975).

16.¢Cudl es el grado de discapacidad?

] Leve (33-64%)
] Moderado (65 - 74%)
[ Severoy profundo (75 %)

17.¢Tiene el miembro de su familia con discapacidad algin OTRO diagnodstico de
discapacidad diferente al de discapacidad intelectual? (Sefiale TODAS las respuestas que
correspondan).
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20.

21.

8.

Trastorno por déficit de atencidon (TDA) o Trastorno por déficit de atenciéon con
hiperactividad (TDAH)

Trastorno del espectro autista

Retraso en el desarrollo

Trastorno emocional o de la conducta
Discapacidad auditiva, incluida la sordera
Discapacidad visual (incluida la ceguera)
Trastorno del aprendizaje

Discapacidad fisica

Trastorno del habla o del lenguaje
Traumatismo craneoencefdlico

Problemas de la salud (especifique):

Otras discapacidades (especifique):

Ningun diagndstico especifico

Del siguiente listado de servicios, ¢podria marcar cual es el que actualmente recibe
su familiar con discapacidad? Por favor, marque sélo unarespuesta. En elcaso de
gquevayaamas de un servicio, elija usted elque considere que es el mas importante
yasea porel tipo deapoyo quele ofrece o por el tiempo que diariamente hace uso.
[J Centro de desarrollo infantil y atencién precoz

[ Escuela de educacion especial

[ Escuela ordinaria

[ Escuela compartida

L] Programas adaptados de garantia social y transicion a la vida adulta
[ Otros:

. éPodria valorar el grado de satisfaccion que tiene en relacidn al servicio que ha

marcado en la pregunta anterior? La puntuacion vade 1 (nada satisfecho)a 10 (muy
satisfecho). Porfavor, marque su valoraciéncon una crucecita.

1 23 456 7 8 9 10

éPodria indicar el nimero de hermanos dela persona con discapacidad?

Indique las edades de los hermanos:
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Garantia de sus derechos como participante en una investigacion:

e Su participacidon escompletamente voluntaria y toda la informacién que facilite
sera totalmente confidencial y privada, y sera tratada desde el anonimato.

e la informacién recogida se tratara siempre de forma colectiva; nunca se hara
referencia a respuestas individuales.

e Sunombre no se asociara en ningun caso con los resultados.

e Puede retirar su participacion en cualquier momento y puede decidir no
contestar cualquier pregunta.

e Responder la escalaindica vuestra voluntad en participar en este estudio y que
tiene al menos 18 afos.

Una respuesta de “Si” a continuacion indica que ha leido y entiende estas condiciones y que

autoriza el uso de su informacién con los fines de la investigacion.

Soy el padre /madre/ tutorlegalde una persona con discapacidad intelectual y del
desarrollo

asi . ONo .

Acepto participar en Evaluacion de las Necesidades Familiares.

s o
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Annex 7. Permis per a la validaci6 de l'instrument KIPP per part dels autors i les

autores de I'instrument

LIFE SPAN
INSTITUTE

The University of Kansas

March 22, 2010

Dra. Rosa Vilaseca
University of Barcelona

Dear Rosa,

| am delighted to extend my permission for you and your students to use our Kansas Inventory of
Parental Perceptions (KIPP) measure in your research. | understand Fina Ferrer, your doctoral student,
wants to use the measure in her dissertation research.

You have my permission to use the KIPP without charge for your study, with the provision that the KIPP
is properly referenced to its authors. We would also appreciate receiving a copy of the final results of
your study when it is completed, in order to enable us to continue tracking the validity of the measures,

In turn, we appreciate the Spanish translation you have sent us, and hope we can have your permission
to distribute the Spanish version to those who request it in translation. We will of course provide
appropriate referencing to you and other authors — please provide that for us.

Thank you again for your interest in our measure, We wish you well in your research.
Sincerely,
Jean Ann Summers, Ph.D.

Research Professor
Life Span Institute
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