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Resumen

Objetivo: El objetivo del estudio es explorar y describir el funcionamiento
en la vida cotidiana, los roles y la calidad de vida de los familiares que
conviven con personas adultas con Discapacidad Intelectual (DI). Ademas,
se han tenido en cuenta otros objetivos como el estudio de la dinamica

familiar o las diferentes necesidades de apoyo.

Metodologia: Se ha llevado a cabo estudio mixto complementando
investigacion cualitativa y cuantitativa. Desde el punto de vista cuantitativo
se trata de un estudio piloto transversal, observacional y descriptivo. Desde
el punto de vista cualitativo se trata de un estudio fenomenolégico. Han
participado un total de 8 personas. Se ha utilizado la entrevista
semiestructurada, la observacion y tres cuestionarios y escalas para la

obtencion de datos.

Resultados: Los resultados cuantitativos del estudio indican, a través del
Cuestionario Ocupacional, la Euroqol-5D-5L y la Vineland-3, dificultades
relacionadas con el equilibrio en la vida diaria de los familiares de personas
con DI, una salud y calidad de vida de los participantes que identifican como
positivos en su vida y un nivel de ocupacion en los dominios analizados, en
general, por debajo de lo esperado. En los resultados cualitativos, a través
de la entrevista y la observacion, emergen 4 categorias teméticas. Las
categorias son: Equilibrio ocupacional: ajustes y desajustes; DI: dicotomia
del término normalidad; Diferencias de género y Autonomia del receptor del
cuidado como factor clave.

Conclusiones: Existe un impacto sobre el equilibrio ocupacional de los
familiares de personas con DI que afecta no solo a las ocupaciones, sino
también a su rol dentro de la familia y a su calidad de vida. De esta forma,
cobra especial relevancia los apoyos y la ocupacion como punto clave en

la autonomia y la independencia de las personas en todos los ambitos.
Palabras clave: Equilibrio ocupacional y cuidador informal.

Tipo de estudio: Trabajo de Investigacion.
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Resumo

Obxetivo: O obxectivo do estudo é explorar e describir o funcionamento na
vida diaria, os roles e a calidade de vida dos membros da familia que viven
con adultos con DI. Ademais, tivéronse en conta outros obxectivos como o

estudo da dinamica familiar ou diferentes necesidades de apoio.

Metodoloxia: Realizouse un estudo mixto que complementa a
investigacion cualitativa e cuantitativa. Desde o punto de vista cuantitativo,
tratase dun estudo piloto descritivo, observacional e transversal. Desde o
punto de vista cualitativo é un estudo fenomenoloxico. Participaron un total
de 8 persoas. Utilizaronse a entrevista, a observacion e tres cuestionarios

e escalas semiestruturadas para obter datos.

Resultados: Os resultados cuantitativos do estudo indican, a través do
cuestionario ocupacional, o Eurogol-5D-5L e o Vineland-3, dificultades
relacionadas co equilibrio na vida diaria dos familiares de persoas con DN,
unha saude e calidade de vida do Os participantes que se identifican como
positivos na sUa vida e un nivel de ocupacién nos dominios analizados, en
xeral, inferior ao esperado. Nos resultados cualitativos, a través da
entrevista e a observacion, xorden 4 categorias teméaticas. As categorias
son: Saldo laboral: axustes e desaxustes; DI. dicotomia do termo
normalidade; As diferenzas de xénero e a autonomia do receptor

asistencial como factor clave.

Conclusions: Existe un impacto no equilibrio ocupacional dos membros da
familia das persoas con discapacidade intelectual que afecta non s6 as
ocupaciéns, sendn tamén ao seu papel dentro da familia e & stua calidade
de vida. Deste xeito, 0s apoios e 0 emprego cobran especial relevancia
como un punto clave na autonomia e independencia das persoas en todos

0s ambitos.
Palabras clave: Equilibrio ocupacional e coidador informal.

Tipo de estudio: Traballo de Investigacion.
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Abstract

Objective: The aim of the study is to explore and describe the functioning
in daily life, roles and quality of life of family members living with adults with
Intellectual Disability (ID). In addition, other objectives such as the study of

family dynamics or different support needs were taken into account.

Methodology: A mixed study has been carried out complementing
qualitative and quantitative research. From the quantitative point of view,
this is a descriptive, observational, cross-sectional pilot study. From the
qualitative point of view it is a phenomenological study. A total of 8 people
have participated. The semi-structured interview, observation and three

guestionnaires and scales have been used to obtain data.

Results: The quantitative results of the study indicate, through the
Occupational Questionnaire, the Euroqol-5D-5L and the Vineland-3,
difficulties related to the balance in the daily life of the relatives of people
with ID, a health and quality of life of the Participants who identify as positive
in their life and a level of occupation in the analyzed domains, in general,
lower than expected. In the qualitative results, through the interview and
observation, 4 thematic categories emerge. The categories are:
Occupational balance: adjustments and mismatches; DI: dichotomy of the
term normality; Gender differences and autonomy of the care recipient as a

key factor.

Conclusions: There is an impact on the occupational balance of family
members of people with intellectual disabilities that affects not only
occupations but also their role within the family and their quality of life. In
this way, support and employment become especially relevant as a key
point in the autonomy and independence of people in all areas.

Keywords: Occupational balance and informal caregiver.

Type of study: Research Work.
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1. Introduccion

1.1. Discapacidad Intelectual: caracteristicas fundamentales.

Las personas con Discapacidad Intelectual (DI") se caracterizan por
presentar las siguientes caracteristicas: "limitaciones significativas tanto en
el funcionamiento intelectual como en la conducta adaptativa” y por la
presencia de estas dificultades “antes de los 18 afios, es decir, durante el

periodo de desarrollo de la persona” (1).

El paradigma actual de intervencion con personas con DI enfatiza la
importancia de los apoyos como parte fundamental de la vida cotidiana de
esta poblacién. Schalock sefala que los apoyos relacionados con el
funcionamiento en la vida de la persona, si son personalizados, apropiados
y se mantienen un largo periodo de tiempo, generalmente, mejoran dicho
funcionamiento (2). De hecho, especifica que "un aspecto importante de la
descripcion de limitaciones es que dicha descripcion, nos permite

desarrollar un perfil de necesidades de apoyo para la persona” (2).

De manera general, las familias de las personas con DI se erigen como
apoyos en la vida cotidiana para esta poblacion. El concepto de familia se
entiende como “el conjunto de personas que guardan un parentesco
genético directo o muy préximo y que, ademas, forman parte del dia a dia

y de las ocupaciones de estas personas” (3).

El rol que desempeiian las familias para las personas con DI supone un
impacto importante en la vida cotidiana. Por un lado, se resalta el papel de
la familia como facilitadores de aspectos fundamentales en la vida
cotidiana. Se ha estudiado principalmente el impacto en el area de ocio de
esta poblacion, entendiendo que la caracteristica principal es,
precisamente, la libertad de escoger qué se hace con ese tiempo. Este
hecho puede no ocurrir de igual manera en las personas con DI, cuyo ocio

suele estar mediado por las decisiones que toman los profesionales o las

* El listado de abreviaturas puede consultarse en el Apéndice |.
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familias, siendo dificil conocer los intereses de las personas con DI y

provocando un ocio dirigido (4).

Ademas, se afiade que, a medida que va aumentando la edad, disminuyen
las relaciones de amistad y la familia asume un rol todavia mas relevante.
También existen estudios que refieren estereotipos e ideas preconcebidas
sobre las pocas capacidades o la vulnerabilidad que los familiares de
personas con DI tienen a la hora de que sus allegados participen en algo
tan cotidiano para el dia a dia como el deporte, reduciendo el valor de los

familiares como apoyo (3).

Asimismo, en estudios cualitativos que recogen las percepciones de las
personas con DI, se refleja que son ellas mismas las que identifican a sus
familiares mas préximos como esa figura de referencia que se convierte en

su principal apoyo para sus ocupaciones (5,6).
1.2. Familia y Discapacidad Intelectual

De la informacién descrita en el apartado anterior, se extrae que la familia
de las personas con DI es esencial para el desarrollo de proyectos vitales
con significado para esta poblacion. La investigacion sobre la familia, se ha
abordado de manera frecuente en la literatura estudiando aspectos
concretos como la presencia de estrés y/o depresién, la provision de
cuidados, el apoyo social y la calidad de vida en general. Sin embargo, la
literatura es escasa al centrarse en aspectos concretos como la vida
cotidiana, los roles asumidos por los miembros y el equilibrio ocupacional

derivado de la proporcion de apoyos a personas con DI en la etapa adulta.

El papel de las familias, en relacion a la DI, comienza en el momento que
deben afrontar un diagnéstico de discapacidad de un hijo. Se ha
demostrado que esta situacién genera dificultades de cotidianidad familiar
y, a su vez, provoca cambios no previstos; derivando en un ambiente
familiar novedoso e inesperado y siendo las madres las personas sobre las

gue habitualmente recae la responsabilidad de estos cambios (7).
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Aspectos como la cohesion familiar, los acuerdos sobre la educacion formal
e informal con la pareja, asi como la red de amigos, relaciones sociales e
interacciones con los diferentes profesionales, hacen del afrontamiento de
la condicién de discapacidad un proceso mas llevadero, siempre y cuando

el sostén familiar sea la base de todos estos aspectos (7).

Segun diversos estudios, la calidad de vida de los familiares de personas
con DI viene marcada, en ocasiones, por una serie de factores como es la
sobreproteccién que asumen algunos familiares sobre la persona con DI
(3,8). También se detalla que el desconocimiento de los derechos de las
personas con DI, afecta de forma directa a la calidad de vida de sus
familiares; de igual manera que lo hacen la falta de apoyos y de
oportunidades para la inclusion social (3,8)

La literatura indica que las personas adultas con DI pueden tener
dificultades para llevar una vida independiente, pudiendo existir un apego
excesivo al cuidador principal; quien, ademas, en muchos de los casos, es

un adulto mayor con necesidades propias de cuidado y proteccion (9).

A mayores de lo que ya se ha evidenciado, la falta de independencia
emocional, econ6mica y fisica, puede ser la explicacion de que los
familiares/cuidadores se muestren mas preocupados frente al ejercicio de
su rol en tanto, unos y otros, inician o finalizan la tarea de cuidar a las

personas con DI.(9,10).

Si se intenta encontrar las posibles causas de esta situacién y su
implicacién en la calidad de vida de los familiares, existen estudios que
sefalan la estratificacion socioecondémica; aunque los resultados no han
encontrado resultados significativos al analizar esta variable. Otra posible
causa que puede llevar a entender mejor estos aspectos y sobre la cual
también existen varios estudios, es el nivel educativo del cuidador (11).Las
investigaciones referencian que a mayor nivel educativo del
familiar/cuidador, el nivel de satisfaccion con los apoyos que recibe la
persona con DI, tiende a ser mayor, convirtiendo la interaccion familiar en

uno de los recursos mas importantes de calidad de vida, ya que la presencia
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de una persona con DI, también actia como factor de cohesion y

supervivencia familiar (9).
1.3. Familias, presente y futuro

Una de las principales causas de estrés y causa de multiples
preocupaciones por parte de las familias es que ocurrira en el futuro con
sus hijos, algo no propio Unicamente de las familias con una persona con
DI, pero lo que si es caracteristico de estas familias es su vision del futuro

y su implicacion en el presente (11).

Los familiares de personas con DI centran sus preocupaciones en las
futuras oportunidades de insercion laboral de su familiar en el futuro, y en
el apoyo y cantidad de recursos de los que dispone en el presente y durante
la etapa de formacion de la persona (12).

Este proceso tiene un comienzo, la escuela, como el gran agente de
socializacion y educador por excelencia. Los familiares buscan en ella que
les facilite estrategias que favorezcan la socializacion de los nifios con DI,
como motivacion, establecimiento de normas y fijacion de limites (13); ya
gue de la educacion informal (pedir perdon, solicitar las cosas por favor...)

el agente de socializaciéon fundamental son los propios familiares.

Para que la escuela cumpla su papel y provea a la persona con DI de los
medios necesarios para el futuro, es necesario que en la familia y en la
escuela se facilite la participacion en actividades que les ensefien a
participar con los compafieros, a respetar y valorar las reglas que se

adoptan en comun y a informar sus sentimientos de manera asertiva. (13).

Los nifios con DI en su condicibn de estudiantes presentan mayor
vulnerabilidad al acoso escolar o, incluso, a actuar como acosadores de
otros estudiantes; por lo tanto, se hace necesario que se les capacite en
negociacion y mediacion para la resolucion pacifica de conflictos (1,13). Por
ello, es importante que la escuela sea capaz de flexibilizar las condiciones
ambientales, favoreciendo la aceptacion en la comunidad de la persona,

mejorando de forma directa el acceso a oportunidades laborales en el
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futuro, que como ya quedo reflejado, es una de las preocupaciones

fundamentales de los familiares.

Una vez superada la etapa escolar, empieza la transicion a la vida adulta.
Para que esta transicion sea efectiva, se deben tener en cuenta varios
factores como las capacidades aprendidas en la etapa anterior con el apoyo

de la escuela y la familia y el hecho de disponer de los apoyos necesarios.

En esta etapa son fundamentales lo que se denomina como puentes
familiares; es decir, que la familia cumpla con su papel de participacion
activa en el proceso de apoyo y aprendizaje y el establecimiento de
expectativas adecuadas para ambas partes. Este aspecto es la clave del
éxito para una estabilidad laboral futura y remunerada para la persona con
DI (14).

La finalidad es construir proyectos de vida personales teniendo en cuenta
todas las dimensiones de la vida de la persona, no sélo la laboral. Por
supuesto, el desarrollo de un trabajo es uno de los motores mas poderosos
para ayudar a la persona con discapacidad a construir su identidad como
miembro adulto de la comunidad. Efectivamente, cuando los procesos de
insercion se realizan cuidadosamente y se utilizan los apoyos necesarios,
el contexto laboral constituye un espacio favorecedor de crecimiento
personal, de mejora de la autoestima y de satisfaccién personal y familiar,

asi como de enriquecimiento a nivel de relaciones sociales (14)

Ahora bien, la investigacion sigue constatando dificultades para la
independencia personal, el trabajo y la participacion social de las personas
con discapacidad; incluso de aquellas que estan en situaciones de inclusién
laboral (15).

Por altimo, la gran preocupaciéon de las familias se centra también en el
proceso de envejecimiento de la persona con DI y su papel para conseguir
las mejores condiciones posibles durante el mismo. Lo mas caracteristico
de esta etapa es la ausencia de recursos, tanto de apoyo como de

evaluacion, con vistas a entender mejor esta etapa y poder dar respuesta
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a las familias y sus dudas, asi como, mejorar la calidad de vida de ambas
partes (16).

En general, las familias centran su descontento en los servicios sanitarios
debido a su poca especializacidn. Diferentes estudios también recogen la
falta de apoyos a las familias, incluyendo apoyos en el domicilio; necesidad
de periodos de respiro; demanda de ayudas econOmicas, etc. Estas
situaciones impactan principalmente en el cuidador principal, que de
manera mayoritaria es la madre, tal y como se refirié con anterioridad (10).

En referencia a las situaciones que pueden estar influyendo mas
negativamente en la calidad de vida familiar, cabe apuntar una diferencia
de vision de la misma entre padres y madres, o lo que es lo mismo, entre
hombres y mujeres. Por ejemplo, existen estudios que reflejan que la
principal preocupacion del género masculino de cara al futuro de sus hijos
con DI, son las plazas de residencia a las que podran acceder sus hijos;
mientras que para las madres, la principal preocupacion es que exista
comunicacion abierta dentro de la familia para que el apoyo familiar no le

falte en ningln momento a su hija o hijo (10).

En general, los aspectos que mas afectan a la calidad de vida de los
familiares en relacion al futuro y al envejecimiento del familiar con DI, son
la insatisfaccion en cuanto a la cantidad y calidad de apoyos a los que
pueden optar tanto ellos como su familiar, y las relaciones sociales entre
amigos y familiares. En este ultimo aspecto, destaca que las redes de
apoyo social son parte fundamental de este proceso, ya que, en general,

las familias se sienten solas ante un futuro incierto por momentos (10).

Debido al contexto actual de la literatura cientifica, el presente estudio
pretende explorar la percepcion de los familiares de personas con DI
adultas, con el objetivo de describir el impacto a nivel de funcionamiento
ocupacional, los roles, el equilibrio ocupacional y la calidad de vida de los

familiares.
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2. Objetivos
2.1. Objetivo principal

El objetivo principal de este estudio de investigacion es explorar y describir
el funcionamiento en la vida cotidiana, los roles y la calidad de vida de los

familiares que conviven con personas adultas con DI.
2.2. Objetivos especificos
Los objetivos especificos del estudio de investigacion son:

Describir el funcionamiento ocupacional de los familiares de

personas con DI.

« Estudiar los roles, el equilibrio ocupacional y la calidad de vida de

los familiares con DI.

« Describir el nivel de funcionamiento ocupacional y las necesidades
de apoyo de las personas con DI (en relacion a las habilidades de la

vida diaria).

« Explorar el significado que los familiares le otorgan a la convivencia

con la persona con DI y al posible impacto en su vida cotidiana.
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3. Metodologia

3.1. Tipo de estudio de investigacion

Se ha llevado a cabo un estudio mixto en el que se ha empleado la
investigacion cualitativa y la investigacion cuantitativa de manera
complementaria. Por un lado, desde la investigacion cualitativa, se enmarca
en el paradigma fenomenoldgico, enfoque que se centra en los sujetos y
en su propia percepcion sobre el fendbmeno de estudio (17). Y, por otro lado,
desde la investigacion cuantitativa, se trata de un estudio piloto transversal,
observacional y descriptivo. Se ha llevado a cabo un estudio piloto,
siguiendo los mismos pasos que el estudio real, con el objetivo de detectar
las posibles dificultades o problemas del estudio. “Aunque un estudio piloto
no puede eliminar todos los errores sisteméaticos o problemas inesperados,
se reduce la probabilidad de errores que harian de la investigacion una

pérdida de esfuerzo, tiempo y dinero” (18).
3.2.  Ambito de estudio

El ambito de estudio se circunscribe a una entidad principal: el Real Club
Deportivo de La Corufia 'y, mas concretamente, a su iniciativa Liga Genuine.
La Liga Genuine es un equipo de futbol exclusivo para personas con DI,
que forma parte del organigrama del Real Club Deportivo de La Coruia
desde septiembre del afio 2017, fecha en la que da comienzo la Liga
Genuine en A Corufia. Se trata de una competicion organizada y
coordinada por la Liga de Futbol Profesional a nivel nacional y en la que
compiten 36 clubes profesionales de futbol a lo largo de las diferentes
fechas recogidas dentro del calendario oficial de la competicion (19).

Esta iniciativa es coordinada y organizada a nivel local por el club de fatbol
profesional de referencia, el Deportivo de La Corufia, con la colaboracién
de las asociaciones de referencia en el ambito de las personas con DI en

A Corufa y su area metropolitana.
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3.3. Procedimiento de estudio

El estudio se ha llevado a cabo a lo largo de 10 meses, desde septiembre
de 2019 hasta julio de 2020. El trabajo de campo, se ha realizado desde
febrero, hasta la interrupcion del mismo en el mes de marzo debido a la
situacion derivada del COVID-19.

A continuacion, se especifica la distribucion de tareas llevadas a cabo,
segun las fases del estudio. De esta forma, en la Tabla | se pueden
consultar las fases del estudio y su temporalizacion.

Tabla I. Temporalizacién de las fases del estudio

Busqueda y revision bibliografica

Fase 1 Septiembre 2019 - junio 2020 sobre el objetivo principal de
estudio.

Fase 2 Octubre 2019 - diciembre 2019 Disefio del estudio

Fase 3 Enero 2020 - febrero 2020 Envio propuesta comité de ética

Reclutamiento de participantes y

Fase 4 Febrero 2020 consentimiento informado

Fase 5 Marzo 2020 Recogida de datos

Fase 6 Abril 2020 - mayo 2020 Analisis de los datos

Fase 7 Junio 2020 - julio 2020 Elaboracion del documento final
Fase 8 Julio 2020 Difusion de los resultados

Para llevar a cabo la busqueda bibliografica se consultaron diferentes
bases de datos como Pubmed, Scopus, Web of Science, Psycinfo y libros
del catalogo de la Biblioteca de la Universidade da Coruiia (UDC) y revistas

electrénicas.

En relacién con las palabras claves para la busqueda, o lo que es lo mismo,

los diferentes descriptores o términos libres, se utilizaron: Familia,
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Discapacidad Intelectual, Ocupacion, Equilibrio Ocupacional, Salud,

Terapia Ocupacional.

En la base de datos Pubmed se utilizaron términos “Mesh”, que son
términos especificos de esta base de datos, con el objetivo, de ajustar méas
la calidad de la informacion obtenida. Estos términos fueron combinados
con los operadores booleanos AND y OR, de igual manera, que se utilizd
el entrecomillado (“...”) para buscar términos compuestos por varias

palabras.

Las limitaciones de la busqueda estuvieron relacionadas con el idioma, que
se restringi6 al castellano, inglés y portugués, y también con la antigtiedad

de los documentos, que se limité a 15 afios de antigliedad.

Al principio de este procedimiento, se ha contactado con el area social del
Real Club Deportivo de la Corufia, para informar sobre el proyecto y obtener
la autorizacién para el desarrollo del estudio. En el Apéndice Il se encuentra

la autorizacion firmada.

Una vez obtenida tanto la autorizacion de la entidad como el informe
favorable del Comité de Etica, se ha realizado la difusién del proyecto a los
posibles participantes a través de una circular enviada por el area social del
club de fuatbol (ver Apéndice IIl) y en la que se ha incluido la hoja de

informacion al participante.

La instituciébn se ha encargado de contactar y registrar el interés de las
posibles familias candidatas a participar para, posteriormente, realizar una
reunion informal entre el investigador y las familias interesadas para
presentarles el proyecto y sus posibilidades. Esta reunion se ha realizado
en el club de fatbol, aprovechando un entrenamiento programado del
equipo. En ella, las familias han confirmado con los profesionales del area

social del club su interés para participar.

Posteriormente, se ha realizado una entrevista individual entre cada
participante, la persona con DI y/o el tutor legal y el investigador. En esta
entrevista se ha llevado a cabo el procedimiento de consentimiento

informado con los familiares y se han firmado las autorizaciones
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pertinentes, en el caso de aceptar la participaciéon. Asimismo, se han
recogido los datos iniciales para seleccionar a los participantes que
cumplan con los criterios de inclusion. Esta entrevista tuvo lugar en los

despachos y oficinas de las instalaciones deportivas del club de fatbol.

Unicamente, se han incluido en el estudio a aquellos familiares de personas
adultas con DI que cumplan con los criterios del estudio y que, por un lado,
hayan dado su consentimiento para la participacion en el estudio y que, por
el otro, contasen con la autorizacion de la propia persona con DI para

facilitar informacién sobre su nivel de desempefio ocupacional.

Finalmente, se llevaron a cabo dos reuniones individuales con cada
participante, con una duracion aproximada de 30 minutos cada una, en las
que se realizé la entrevista y se cumplimentaron los cuestionarios de
evaluacion. Los cuestionarios han sido entregados a los/as participantes
para ser cubiertos por ellos/as mismos/as en el periodo existente entre
ambas reuniones. Durante la Ultima reunion se analizaron las dudas

surgidas.

El investigador se ha desplazado a las instalaciones de entrenamiento del
club a fin de evitar que las personas que han participado en este estudio
tuviesen que desplazarse a propdsito para participar en el mismo, ya que
esos desplazamientos no fueron remunerados. Se ha utilizado el tiempo de
entrenamiento de la persona con DI en el club de futbol, para facilitar la

asistencia y participacion de los familiares.
3.4. Seleccion de los participantes

En el presente estudio, los participantes son familiares directos de personas
adultas con DI. Para la seleccion de los mismos, se ha realizado un
muestreo tedrico intencionado, a través de los siguientes criterios de

inclusion y exclusion (ver Tabla 1)
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Tabla Il. Criterios de seleccién de los participantes

CRITERIOS DE SELECCION

Criterios de inclusién

Ser familiar directo de una persona con

DI en edad adulta.

Convivir de manera habitual con su

familiar con DI.

Ser capaz de describir el desempefio que
su familiar con DI presenta para las
actividades de la vida diaria (si es capaz
o no de hacerlas, como las desempefia y

el nivel de apoyos que precisa).

Presentar interés y disponibilidad para

participar en el estudio.

Firma del consentimiento informado.

3.5. Caracteristicas de los informantes

Los informantes han sido 8 familiares directos que conviven con una

Criterios de exclusién

Presentar dificultades significativas de
comprension, expresién o cognicion que
dificulten la participacién en las
entrevistas y en la cumplimentacion de

los cuestionarios.

No disponer de tiempo para acudir a las

citas concertadas.

No contar con la autorizacion de su
familiar con DI y/o tutor legal del mismo
para aportar informacion sobre su vida

diaria.

persona con DI en la etapa adulta. De estos 8 informantes, 5 son mujeres

y 3 son hombres, de edades comprendidas entre los 40 y los 70 afios (ver

Tabla II). No todos han participado en todas las técnicas de recogida de

datos. Los 8 participantes han accedido a realizar la entrevista, pero solo 7

han aceptado cubrir los diferentes cuestionarios del estudio. En el caso del

cuestionario ocupacional, el nimero de participantes que cubrieron de

manera completa el mismo, ha sido de 6 personas.
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Tabla lll. Caracteristicas de los informantes

Franja de

Cdédigo Parentesco Profesion actual
edad
F1 50-60 Madre Directora de ventas
F2 + de 60 Padre Empresario

Directora servicio
F3 50-60 Madre personas con
discapacidad

F4 + de 60 Padre Jubilado

F5 50-60 Madre Administrativa
F6 50-60 Madre Administrativa
F7 40-50 Madre Incapacidad laboral
F8 40-50 Hermano Mecénico

3.6. Técnicas de recogida.
3.6.1 Técnicas de recogida de informacion investigacion cualitativa.

3.6.1.1 Entrevista semiestructurada

La entrevista se define como “una reunion para conversar e intercambiar
informacion entre el entrevistador y el entrevistado/s” (17). En este caso, se
ha empleado una entrevista semiestructurada, donde no todas las
preguntas que se haran durante la misma, estaran predeterminadas con
anterioridad. El objetivo de la entrevista ha sido la recopilacion de datos de
caracter cualitativo que recogen las percepciones de los participantes. La
duracién aproximada de la entrevista ha sido de unos 30 minutos y el guion
disefiado para su realizacion se puede consultar en el Apéndice IV.

La entrevista fue grabada en formato audio. Posteriormente, se ha
realizado la transcripcion de las entrevistas y se codificaron las identidades
de los participantes con codigos alfanuméricos correlativos. Asimismo,
también se han anonimizado los datos relativos a personas, lugares y

cualquier otra informacion que permita la identificacion. Al finalizar el
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proceso de analisis, se ha procedido a la eliminacion de los archivos de

audio.
3.6.1.2. Observacion

La observacién es otra técnica de recogida de informacién de tipo
cualitativo. Se ha empleado la observacion durante las entrevistas para

complementar los datos obtenidos (17).
3.6.1.3. Cuaderno de campo

El objetivo de la utilizacion del cuaderno de campo es aumentar y completar
al maximo la informacioén recogida. De esta forma, en el cuaderno de campo
se recogieron anotaciones sobre las propias experiencias, ciertas rutinas o
hébitos observados y anotaciones de relevancia a la hora de comprender y
entender la realidad de las personas que participaron en el trabajo de

investigacion.

3.6.2. Técnicas de recogida de informacién investigacion cuantitativa

3.6.2.1. Cuestionario de datos sociodemograficos

Se ha administrado un cuestionario de disefio propio que incluye variables
como edad, sexo, edad del familiar con DI, nucleo de convivencia, entorno
urbano o semiurbano, nivel de educacion, ocupacién del participante y
ocupacion de la persona con DI, entre otras. Este cuestionario se encuentra

detallado en el Apéndice V.

3.6.2.2. Vineland 3 - Vineland Adaptative Behavior Scales. Third Edition.

Formulario de padres/cuidadores.

La Vineland Adaptative Behavior Scales 3 (VABS 3) es una evaluacion que
se emplea para medir la conducta adaptativa y puede ser administrada

desde el nacimiento hasta los 90 afios de edad (20).

Esta disefiada para evaluar la conducta adaptativa y detallar el nivel de
funcionamiento de una persona en los dominios de comunicacion,
habilidades de la vida diaria, socializacién, habilidades motoras y conducta
mal adaptativa. Los resultados permiten obtener la puntuacion directa, la

puntuacion estandar, el nivel adaptativo y las edades equivalentes para
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cada dominio y subdominio y una puntuacion compuesta derivada del
conjunto de los dominios. Las puntuaciones directas obtenidas se
interpretan a través de su conversion en puntuaciones tipicas de media
(100) y desviacion tipica (15) (21).

La version empleada en este estudio, el formulario para padres/cuidadores,
debe ser completado por una persona de referencia que tenia
conocimientos suficientes sobre las habilidades de la persona. En este
estudio ha sido el familiar que convive de manera habitual con la persona
con DI, siempre y cuando ésta le hubiese autorizado para responder a las
preguntas relacionadas con su funcionamiento. Se ha completado
exclusivamente el dominio de habilidades de la vida diaria. El tiempo de
administracion ha sido de entre 20-30 minutos.

3.6.2.3. Cuestionario Ocupacional. Autores: Riopel N, 1981; Smith,
Kielhofner y Watts; 1986.

El Cuestionario Ocupacional es una herramienta de evaluacion disefiada
para evaluar la organizacion de las ocupaciones en la vida diaria de una
persona. Asimismo, permite evaluar constructos como el equilibrio
ocupacional entre las areas de Trabajo, Actividades del diario vivir,
Recreacion y Descanso; el sentido de eficacia personal en las actividades,
la importancia y la satisfaccion relacionada con el desempefio de las
actividades cotidianas (22)

La administracion del cuestionario se ha hecho en dos partes. En la primera
parte, el participante ha tratado de recordar la organizacion de sus
actividades diarias en las ultimas semanas y decidira qué es lo que
habitualmente realiza en un dia tipo de semana (lunes a viernes); y ha
escrito las actividades en franjas de media hora, En la segunda parte,
después de que se anoten las actividades, se ha contestado a cuatro
preguntas para cada una de las actividades: clasificar la actividad en un
area concreta (trabajo, tareas del diario vivir, recreacion o descanso);
valorar la eficacia en la actividad; puntuar la importancia de la actividad y la

satisfaccion con la realizacién de la misma (22)
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Esta herramienta ha sido cubierta por los familiares de las personas con DI
para conocer su propio funcionamiento ocupacional. El tiempo de

aplicacion es de 10-15 minutos.
3.6.2.4. EuroQol-5D-5L. Autores: EuroQol Group

La EuroQol 5D-5L es un instrumento genérico de medicion de la Calidad
de Vida Relacionada con la Salud o Salud percibida, que puede utilizarse
tanto con poblacién general como con grupos de personas con diferentes
patologias (23).

El propio individuo valora su estado de salud, primero en niveles de
gravedad por dimensiones (sistema descriptivo) y luego en una escala
visual analégica (EVA) de evaluacion mas general. El sistema descriptivo
comprende 5 dimensiones: movilidad, autocuidado, actividades cotianas,
dolor/malestar y ansiedad/depresion. La EVA presenta una apariencia
similar a un termometro en la que la persona tiene que valorar su salud en
un rango numérico que oscila entre 0 y 100; siendo la puntuacién minima
“El peor estado de salud que puedas imaginar” y la puntuacién maxima, “El
mejor estado de salud que puedas imaginar”. Un tercer elemento de la
herramienta es el indice de valores sociales que se obtiene para cada

estado de salud generado por el instrumento (23).

La EuroQol-5D-DL se desarrollé inicialmente para ser autoadministrada, es
decir, para que la propia persona leyera, interpretara y respondiera los
enunciados de los items del cuestionario. Este es el modo de
administracion preferido en estudios clinicos, pero en el caso de este
estudio, no se ha administrado de esta manera, sino de forma presencial,
para resolver las posibles dudas de los participantes. El tiempo de

administracion serd de 5 minutos.

3.7. Analisis de datos

3.7.1. Andlisis de datos de la investigacion cuantitativa

Se ha realizado un andlisis estadistico descriptivo empleando el programa

Microsoft Excell version 2016.
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Las variables numéricas se expresaran como media y Desviacion Estandar
(DE); mientras que las variables categoricas se mostraran como frecuencia

absoluta y porcentaje.

3.7.2. Andlisis de datos de la investigacion cualitativa

Se ha realizado un analisis tematico inductivo. Este método permite
identificar diferencias y similitudes en los datos analizados para la
realizacion de este estudio. Ademas, esta forma de analisis cualitativo
permite categorizar los datos sin pretender que estos sigan una coherencia

con unas categorias ya existentes (24).

Para el analisis se han empleado las fases desarrolladas por Braun y Clarke
(24):

1. Familiarizarse/Asimilar los datos: transcribir los datos, leer y releer

para después conseguir los primeros datos.

2. Conseguir los cédigos iniciales: se trata de conseguir codificar de
forma sistematica las caracteristicas mas relevantes o mas interesantes de

los datos.

3. Buscar temas: Se consigue gracias a darle forma a cada cédigo para

gue este se convierta en un tema en concreto.

4. Revisar los temas: Con el objetivo de conseguir un mapa tematico

de todos los datos que se han analizado con anterioridad.
5. Definir y nombrar los temas.

6. Generar un informe final: Para conseguir generar el informe final se
han de comparar los resultados del analisis con los objetivos planteados

con anterioridad y con la literatura existente.

El andlisis de la informacion se llevo a cabo de manera individual por cada
uno de los miembros del equipo, para posteriormente realizar el analisis de

manera conjunta.
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3.8. Aspectos ético-legales

Adhesion a los convenios éticos, normas de buena practica clinicay

normativa vigente

Esta investigacion ha cumplido las normas de buena practica y los
principios éticos para investigaciones con seres humanos establecidos en
la Declaracion de Helsinki de la Asociacion Médica Mundial y el Convenio
de Oviedo del Consejo de Europa (25,26). Asimismo, cumple con la

normativa vigente en el ambito de investigacion en Ciencias de la Salud.

Medidas para garantizar las normas de buena préactica y normativa

vigente

En el estudio se han establecido medidas para garantizar los derechos de
los participantes. Para conseguir este fin, se siguieron los siguientes

aspectos:
« Solicitud y obtencion del informe favorable del Comité de Etica.

La investigacién se ha realizado, Gnicamente, tras la obtencion del informe
favorable (codigo 2020/027) por parte del Comité Autondmico de Etica de

Investigacion de Galicia, perteneciente al Servicio Gallego de Salud (ver
Apéndice VI).
« Solicitud de autorizacion al centro.

Se ha presentado el documento al club y la persona responsable del area
social del club ha accedido y autorizado a la realizacion de la investigacion,
a la difusion del nombre del club, la entidad y el proyecto de la Liga Genuine
en futuros congresos y articulos de investigacion y al envio de una circular
informativa sobre el proyecto de la Liga Genuine donde se establecio el
contacto inicial con los posibles participantes; asi como, a la utilizaciéon de
un espacio vinculado al proyecto para llevar a cabo el proceso de
consentimiento informado, desarrollar las entrevistas y administrar los

cuestionarios a los familiares que decidan participar.

e Presentacion del proyecto de investigacion a todos los posibles

participantes.
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La captacion y el reclutamiento de participantes se ha disefiado de manera
garantista para que la participacion fuese completamente voluntaria. En
primer lugar, se ha enviado una circular informativa sobre el proyecto a
todos los posibles participantes que puedan cumplir los criterios de
seleccibn. Como ya se explica anteriormente, la participacion es
completamente voluntaria de forma que las personas que estaban
interesadas en participar pudieron asistir a una reunion informal en la que
se ofrecié informacion detallada sobre el proyecto. Una vez confirmado el
interés en la participacion se mantuvo una entrevista individual con el

investigador.
e Proceso de consentimiento informado con los participantes.

Se realiz6 el procedimiento de consentimiento informado con todos los/as
candidatos/as que decidieron participar. Para ello, se les informé de las
caracteristicas del estudio y de su participacion en el mismo, tanto de forma

oral como escrita.

Se entregaron a los participantes la Hoja de informacién al participante (ver
Apéndice VII), se les ha explicado las ideas principales y se han respondido
a las dudas surgidas sobre el estudio. Una vez, aceptada la participacion

en el estudio se firmd el consentimiento informado (ver Apéndice VIII).

Asimismo, como una parte del estudio involucra preguntas sobre las
actividades de la vida diaria de la persona con DI con la que conviven los
participantes, Unicamente se han incluido en el estudio a aquellos familiares
gue cumplan los criterios y que, por un lado, hayan dado su consentimiento
para la participacién en el estudio y que, por el otro, se haya obtenido el
consentimiento de la propia persona con DI para facilitar informacién sobre

su nivel de desempefio (ver Apéndice IX y Apéndice X). En el caso de que

la persona con DI se encuentre en una situacién de incapacidad legal, ha

sido el representante legal el encargado de autorizar este proceso (ver
Apéndice Xl).

e Se garantizé la confidencialidad de los datos.
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El investigador se ha comprometido a garantizar la confidencialidad de los
datos obtenidos de los diferentes participantes en el estudio, segun lo
establecido en el Reglamento 2016/679 del Parlamento Europeo y del
Consejo relativo a la proteccion de datos de las personas fisicas (RGPD)
en lo que respecta al tratamiento de datos personales y la libre circulacion
de estos datos, vigente desde el 25 de mayo de 2018 y segun la normativa
nacional vigente en materia de proteccién de datos (Ley Organica 3/2018,
de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos Personales y garantia de los

derechos digitales).

La institucion que promueve esta investigacion es la responsable del
tratamiento de los datos, y se ha identificado al Delegado de Proteccion de
Datos (DPD). En el caso de que los participantes quisieran consultar

informacion, se ha facilitado el contacto de del DPD y/o del investigador.

Se ha mantenido la confidencialidad de los datos a través de técnicas de
seudonimizacion durante la fase de recogida de datos y andlisis de datos.
Mientras que, una vez finalizado el estudio, se almacenaron los datos de
manera anonimizada previa autorizacion de los participantes y se
destruyeron los audios resultantes de las entrevistas semiestructuradas. El
investigador ha tenido acceso a los datos relativos a la identificacién de los
participantes y a la relacion de cada participante con los datos de sus
familiares con DI. Una vez finalizado el estudio esta relacion de datos se ha

eliminado.

Durante el proceso de seudonimizacion, se ha establecido a cada uno/a de
los/as participantes un codigo alfanumérico. En relacién al analisis de las
entrevistas semiestructuradas, es necesario destacar que los nombres
propios de personas, lugares y/o cualquier otro dato que permita la
identificacion, se ha anonimizado. Una vez las entrevistas han sido

transcritas, los archivos de audio han sido eliminados.
3.9. Rigor y credibilidad

Este apartado de la metodologia se aplica en exclusividad a la parte

cualitativa del estudio. Para llevar a cabo el analisis de del rigor y de la
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credibilidad se han tenido en cuenta los 4 componentes fundamentales que
marca la literatura para este tipo de metodologia como son: la dependencia,
credibilidad, auditabilidad y transferibilidad.

3.9.1. Dependencia o consistencia

“Es el grado en que diferentes en que diferentes investigadores que
recolecten datos similares en el campo y efectien los mismos analisis,
generen resultados equivalentes” (27). En el caso de este estudio, se trata
de una consistencia interna ya que ambos investigadores han generado
temas similares a partir de los mismos datos. Para preservar la
dependencia en el estudio, se han llevado a cabo dos andlisis
independientes de los mimos datos por parte del alumno y del tutor, para

su posterior puesta en comun y redaccion de los resultados.
3.9.2. Credibilidad

“Se refiere a como los resultados de una investigacion son verdaderos para
las personas que fueron estudiadas y para otras personas que han
experimentado o estado en contacto con el fenomeno investigado” (27).
Para poder cumplir con este aspecto del rigor de la investigacion, el
investigador se ha servido del cuaderno de campo para poder recoger por
escrito aquellos aspectos, tanto objetivos como subjetivos, que iban
apareciendo durante la realizacion de la entrevista. Por si esto no fuese
suficiente, las entrevistas han sido transcritas siguiendo al pie de la letra el

discurso de los participantes.
3.9.3. Transferibilidad

“Se refiere a la posibilidad de extender los resultados del estudio a otras
poblaciones” (27). Para poder garantizar este aspecto, la metodologia ha
descrito paso a paso el proceso llevado a cabo por el investigador
destacando el ambito de estudio, caracteristicas del muestreo o las

variables sociodemograficas que se han tenido en cuenta en este proceso.
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3.9.4. Auditabilidad o conformabilidad

“Se trata de la habilidad de otro investigador de seguir la pista o la ruta de
lo que el investigador original ha hecho” (27). Para poder cumplir con este
requisito relacionado con el rigor de la investigacion, se ha llevado a cabo
un amplio proceso de explicacién de proceso de la investigacion, asi como,
de cada una de las caracteristicas del mismo. También se han utilizado
transcripciones literales de los participantes durante la exposicion de los
resultados para asegurar este aspecto.
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4. Resultados
4.1. Caracteristicas sociodemograficas de la muestra

En el proceso completo del estudio han participado 7 personas y en la parte

de las entrevistas han participado un total de 8 personas.

La muestra de esta parte del estudio la compusieron un total 5 mujeres y 2
hombres, de los cuales un 57% (n=4) esta dentro de la franja de edad entre
los 50-60 afios, un 29% (n=2) presenta una edad superior a los 60 afios vy,
por ultimo, solo el 14% (n=1) se encuentra en una franja de edad entre los

40 y los 50 afios.

El principal criterio de inclusion en el estudio es la convivencia directa con
un familiar con DI, por lo que el total de los participantes en el estudio, son
progenitores (2 padres y 5 madres) de una persona con DI o hermano (1

hermano mayor).

Para aumentar la cantidad de datos para el analisis de la informacioén que
aportaban los participantes, se obtuvieron también los siguientes datos
demograficos en relacion al entorno y el contexto en el cual se desarrollan
las principales ocupaciones tanto de la persona con DI, como de la familia
con la que convive. De esta forma, el 86% (n=6) de la muestra vive en un
entorno urbano, mientras que el 14% (n=1) dice hacerlo en un entorno
semi-urbano. El 86% (n=6) de los participantes presenta un estado civil de
casado/a, mientras que el 14% (n=1) presenta un estado civil de viudedad.
Ademas, el 71% (n=5) del nucleo familiar diario lo componen la persona
con DIy sus padres, el 14% (n=1) de los nucleos familiares lo componen la
persona con DI, sus padres y un hermano y otro 14% (n=1) lo componen la

persona con DI, un progenitor y un hermano.

Con el objetivo de comprender a fondo las caracteristicas de esta muestra,
también se han recogido datos en relacion al nivel educativo de los
participantes, de forma que el 14% (n=1) de la muestra presenta estudios

de ensefianza obligatoria, el 43% (n=3) presenta estudios de bachillerato,

Perspectiva de las familias sobre DI, vida, roles y calidad de vida
33



el 14%(n=1) estudios de formacion profesional y el 29% (n=2) presenta

estudios universitarios (ver Figura 1)

Ensefianza obligatoria Bachillerato FP Grado universitario

Figura 1. Niveles educativos

Todos los participantes del estudio tienen un familiar con DI en una franja
de edad entre los 18 y los 30 afios de edad, una edad media de 24,28 afios
y cuyas principales ocupaciones son: el 43% (n=3) estudia, el 29% (n=2)
esta en busqueda activa de empleo y para el otro 29% (n=2), el empleo

remunerado (ver Figura 2).

3
I 2 2
0 . .

Estudiante Busqueda de empleo Empleado

N

[N

Figura 2. Ocupaciones de los familiares con DI
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Ademas, los participantes en el estudio de investigacion, también aportaron
informacion sobre el nivel de apoyo que necesitan la personas con DI para
el desarrollo diario de sus ocupaciones. De esta forma, el 43% (n=3) de los
participantes refieren que su familiar con DI necesita una serie de apoyos
de carécter ligero, otro 43% (n=3) de los familiares y participantes en el
estudio refieren un nivel de apoyo moderado mientras que, por ultimo, el
14% (n=1) de los participantes reflejan un nivel de apoyo intenso (ver Figura
3). Los participantes identifican como sus principales apoyos a la familia y

a continuacion, los diferentes profesionales sociosanitarios.

N

[EnN

0 0

Ausencia Ligeros Moderados Intensos Completos

Figura 3. Niveles de apoyos
4.2. Resultados cuantitativos del estudio
4.2.1. Cuestionario Ocupacional
Las ocupaciones de los participantes en un dia tipo, se distribuyen en

recreacion (8%), trabajo (19%), descanso (28%), tareas del diario vivir

(45%); tal y como se puede observar en la Figura 4.
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Trabajo
19%

Descanso
28%

Recreacion
8%

Diario Vivir
45%

® Trabajo = Diario Vivir Recreo Descanso

Figura 4. Porcentaje de tiempo dedicado a cada &rea en un dia tipico.

Las actividades a las que mas tiempo dedican los participantes en el
estudio en su vida diaria son las actividades de cuidado, tanto propio, como
del hogar o las compras, es decir, a las tareas del diario vivir. Estas tareas
representan el 45% (n=11,26 h), casi la mitad, del tiempo de un dia
cualquiera de los participantes. Por el contrario, las actividades de
recreaciéon son las que menos presencia tienen en el dia a dia de los
familiares de personas con DI, ya que apenas supone el 8% (n=0.64 h) del
total del tiempo, restringiendo en gran medida las actividades relacionadas
con el ocio. Destacar que, hasta tres participantes, la mitad de la muestra
para este cuestionario, refleja ausencia total de actividades de recreo en su
vida diaria, reduciendo su dia a actividades de descanso, diario vivir y

trabajo.

Las otras dos areas evaluadas en el cuestionario, obtienen resultados muy
parejos. El trabajo supone el 20% (n=4,8 h) del tiempo de un dia, mientras
gue el descanso supone 30% (n=7,2h) del tiempo, un poco mas que el
tiempo de trabajo, y muy alejado del tiempo empleado al cuidado. Se debe
tener en cuenta que, en dos participantes el contexto de productividad es

un poco diferente (un participante esta jubilado y otro presenta una
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incapacidad laboral); por lo que el trabajo no tiene peso especifico en su

vida diaria.

En general, muy pocos participantes en el estudio reflejan tener un reparto
de su tiempo equilibrado ya que, en la mayoria de casos, y asi se refleja en
los resultados presentados, el area de tareas del diario vivir ocupa gran

parte del tiempo de los familiares de personas con DI (ver Tabla 1V)
Tabla IV. Horas destinadas a ocupaciones diarias por participante

Tarea del Diario

Trabajo Vivir Recreacion Descanso
F1 4 (17%) 13,5 (56,5%) 4 (17%) 2,5 (10,5%)
F3 10 (42%) 6 (25%) 2 (8%) 6 (25%)
F4 0 (0%) 17,5 (73%) 0 (0%) 6,5 (17%)
F5 8 (33%) 8 (33%) 0 (0%) 8 (33%)
F6 6,5 (26%) 4,5 (18%) 5 (21%) 9 (36%)
F7 0 (0%) 15 (62,5%) 0 (0%) 9 (37,5%)

Las siguientes partes del cuestionario valoran, por este orden, la
percepcion sobre la eficacia personal en la actividad, la importancia y la

satisfaccion con el desempefio ocupacional.

En cuanto a la percepcion sobre la eficacia, los resultados obtenidos se
reflejan para cada participante en la Figura 5. Percepcién sobre la eficacia
en las actividades.. Destacar que, en general, los participantes consideran
que realizan “Bien” el 60% de las actividades o tareas de su dia, consideran
gue realizan “Muy bien” el 31%, mientras que consideran como “Regular”
el 9%.
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B Muy bien ™ Bien Regular Mal ®Pésimo

Figura 5. Percepcion sobre la eficacia en las actividades.

En la Figura 6 se recogen los datos de cada participante en cuanto a la
importancia que le da a las actividades llevadas a cabo en su dia a dia,
destacar que en general, los resultados se clasifican en su gran mayoria
entre “Muy importante” para el 54% de las actividades, “Importante” para el

42% de las actividades y calificando el resto como “sin importancia”.

180
150
120
90
60
TR
. || II Il
F1 F3 F4 F5 F6 F7 Total

B Muy importante M Importante Sin importancia

Prefiero no hacerlo B Perder el tiempo

Figura 6. Importancia otorgada a las actividades.

Para finalizar, el cuestionario recoge datos sobre el grado de disfrute y
satisfaccion que cada participante obtiene con cada actividad, tal y como
refleja la Figura 7. Los datos generales reflejan que el 32% de las
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actividades realizadas por los familiares con DI se etiguetan como “Me
gustan mucho”, el 41% de las actividades como “Me gustan” y el 28 % “Ni
me gustan, ni me disgustan”, lo que refleja gran disparidad de opiniones

entre los participantes.

120
90
60

30

F1 F3 F4 F5 F6 F7 Total

Me gusta mucho Me gusta
Ni me gusta ni me disgusta @ No me gusta

H La detesto

Figura 7. Grado de disfrute de cada actividad

4.2.2. EuroQol-5D-5L

De esta forma, en la primera parte descriptiva del cuestionario, la referida
a las dimensiones de movilidad, autocuidado, actividades cotidianas,
dolor/malestar y ansiedad/depresion, se han obtenido los siguientes datos

relacionados con la percepcién de calidad de vida (ver Figura 8).

Por un lado, destaca que ninguno de los participantes percibe dificultades
o problemas en el propio autocuidado; y, por el otro lado, algunos
participantes (n=3) aprecian dificultades entre leves y moderadas en los

dominios de Movilidad y de Dolor/Malestar.
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mAusencia HELigeras ®Moderadas Severas ®Completas

Figura 8. Resultados Euroqol-5D-5L
En el subgrupo de movilidad, el 57% (n=4) de los participantes refiere no
tener problemas con la movilidad, mientras que el 43% (n=3) indica tener

problemas leves, tal y como se refleja en (ver Figura 9).

N

[

0 0 0
0
No tengo Problemas leves Problemas  Problemas graves No puedo
problemas moderados caminar

Figura 9. Datos sobre la movilidad

Se han obtenido resultados muy parecidos en los siguientes dos
subgrupos, el de auto-cuidado y el de actividades cotidianas. Ningun
participante refleja problemas en su auto-cuidado y solo 1 participante
refleja problemas leves en la realizacién de sus actividades cotidianas,
mientras que el resto dice no tener problemas a la hora de llevarlas a cabo.
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En el subgrupo de dolor/malestar, se observan resultados mas
heterogéneos, de forma que el 57% (n=4) de la muestra del estudio no
presenta en el dia de la evaluacién ningun tipo de dolor o malestar, el 29%
(n=2) dice presentar un dolor o malestar leve, mientras que el 14% (n=1)
presenta un dolor o malestar moderado, tal y como se puede comprobar en

la (ver Figura 10).

4
3
2
0

No tengo dolor Dolor leve Dolor moderado  Dolor fuerte Dolor extremo

[EEN

Figura 10. Datos sobre el dolor

El dltimo subgrupo de esta primera parte del cuestionario de salud, analiza
la ansiedad/depresion de los participantes en el dia de la evaluacion. El
cuestionario recoge que el 71% (n=5) de la muestra no se siente 0 se
encuentra ni ansioso ni depresivo, el 14% (n=1) de la muestra refiere estar
levemente ansioso o depresivo y el otro 14% (n=1) de la muestra refiere
estar moderadamente ansioso o depresivo en el dia de la evaluacion, tal y

como se refleja en (ver Figura 11).
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Figura 11. Datos sobre ansiedad y depresion

La segunda parte del cuestionario, analiza en una escala de 0 a 100, siendo
0 la peor salud posible y 100 la mejor salud posible, como perciben su
estado de salud el dia de la evaluacion. El valor maximo obtenido en esta
escala ha sido de 99 sobre 100, mientras que el valor minimo ha sido de
50 sobre 100. La media de las puntuaciones obtenidas en esta escala es
de 80,57 (DE 15,45), lo que refleja un nivel alto de salud segun su
percepcion y superior a la media poblacional espafiola (media EVA: 77,53)
y gallega (media EVA: 75,57).

La EuroQol 5D-5L permite el célculo de un tercer dato que se denomina
indice EQ 5D-5L de salud. Este indice habitualmente se encuentra entre el
valor O (equiparable a la muerte) y el 1 (salud perfecta). Asimismo, permite
valores negativos que se vincularian con estados de salud peores que la
muerte. En este trabajo se ha empleado la “Calculadora del indice de
valores EQ-5D-5L" que contiene valores normativos disponibles para varios

paises; entre ellos, para Espafia (ver Tabla V) (28)
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Tabla V. Perfil de los participantes y resultado del indice EQ 5D-5L

Perfil indice EQ 5D-5L
F1 11111 1
F3 11111 1
F4 21121 0,818
F5 21111 0,893
F6 11122 0,857
F7 11111 1

Los participantes en el estudio presentan una media en el indice EQ 5D-5L
de 0,893, que indica un estado de salud elevado. Al compararse con la
poblacién espafiola se observa que el indice obtenido es relativamente

inferior a la media nacional (0,916).

4.2.3. Vineland 3 - Vineland Adaptative Behavior Scales. Third Edition.

Formulario de padres/cuidadores.

En el caso de la Vineland 3, los resultados obtenidos corresponden
anicamente al dominio de las actividades de la vida diaria ya que aporta los
resultados mas significativos para el presente estudio, reflejando los datos
cuantitativos mas relevantes. Esta escala, se refiere a las ocupaciones de
la vida diaria de la persona con DI con la que los participantes conviven;
por ello, el cédigo alfanumérico utilizado es PDI y el nUmero asociado a su

familiar.

Los resultados reportan la puntuacion escalar que cada uno de los
participantes ha obtenido en esta escala, mas en concreto, en cada uno de
los subdominios. Se han tenido en cuenta puntuaciones de tres
subdominios, el subdominio personal (per), el subdominio de doméstico
(dom) y el subdominio de comunidad (cmm), cuyos resultados son

posteriormente transformados en una puntuacion estandar para el dominio
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completo de habilidades de la vida diaria. En la (ver Tabla VI) se refleja el

resumen de estas puntuaciones.

Tabla VI. Puntuaciones Vineland 3

persH:rt])éles domHéZt;icas comﬂr?it:érias Hab. vida diaria
Puntuacion escalar* Punt. Estandar*
PDI1 13 12 13 77
PDI2 11 12 11 73
PDI3 11 10 10 70
PDI4 13 13 12 77
PDIS 10 9 8 62
PDI6 14 13 13 79
PDI7 13 12 9 73

Nota: *Puntuacion Escalar 12-18: desarrollo tipico; 18-21: por encima de lo esperado;
>21: diferencias significativas muy por encima de lo esperado; 12-9: por debajo de lo
esperado; <9: diferencias significativas muy por debajo de lo esperado

*Pyntuacion estandar 85-115: desarrollo tipico; 115-130: por encima de lo esperado;
>115: diferencias significativas muy por encima de lo esperado; 85-70: por debajo de lo
esperado; <70: diferencias significativas muy por debajo de lo esperado

En la Figura 12, se muestran las medias de las puntuaciones escalares de
los tres subdominios. Todas las puntuaciones medias muestran que los
familiares con DI con los que conviven los participantes, presentan
dificultades para el desempeiio de actividades de la vida diaria si se
compara con el grupo de iguales. Cabe destacar que las mayores
dificultades se encuentran en el subdominio de habilidades en la
comunidad (10,86; DE 1,95); habilidades estrechamente vinculadas con la
participacion social. Por el contrario, las puntuaciones mas altas e, incluso,

ubicadas en el limite de lo que se considera desarrollo tipico, se encuentran
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en el subdominio de habilidades personales (12,14; DE 1,46), donde se han
encontrado puntuaciones cercanas a la edad cronolégica demostrando
que, en ciertos entornos y contextos, seguramente con mayor cantidad y
calidad de apoyos, las personas con DI, se desenvuelven con mayor

autonomia.

12,50
12.14

12,00

11.57
11,50

11,00 10.86

10,50

10,00
Personal Doméstico Comunidad

Figura 12. Medias de las puntuaciones escalares en los tres subdominios

La media de las puntuaciones para el dominio completo de habilidades de
la vida diaria es 73 (DE 5,74). Esta puntuacion indica que las personas con
DI con las que conviven los participantes presentan de media habilidades
para la vida diaria que se encuentran por debajo de lo esperado al
compararse con su grupo de iguales (aunque no se pueden considerar
dificultades significativas). Al analizar de manera individual las

puntuaciones (

Tabla VI) se observar que cada una de las personas con DI presenta perfiles
de funcionamiento diferente. PDI5 presenta dificultades que son
consideradas diferencias significativas al estar alejadas de la norma por 2
DE.

La Vineland 3 obtiene edades equivalentes para cada subdominio. Cabe
recordar que, en este estudio, todos los familiares con DI, son personas
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adultas jovenes entre los 20 y los 30 afios de edad, siendo la media de
edad de los participantes con DI de 24,28 afios (DE 4,02).

De esta forma, la media de edad obtenida para el subdominio de
habilidades personales (per) entre todos los participantes, es de 14,7 afios
de edad; en el subdominio de habilidades domésticas (dom) la media
corresponde a una edad de 11,5 afios; mientras que, en las habilidades en
la comunidad, la media de edad es de 12,9 afios. Como se refleja en estos
datos la media de edad obtenida en cada subdominio esta
considerablemente alejada de la edad cronoldgica de las personas con DI.
Se debe destacar algun que otro dato significativo respecto a la edad ya
que, por ejemplo, la puntuacién mas baja obtenida por un participante en
un dominio es de 8 afos, 16 afios por debajo de la media de edad de los
participantes. Y la puntuacion mas alta obtenida por un participante en
alguno de los subdominios es de 19 afios, que se encuentra 5 afios por

debajo de la media de la edad cronoldgica.

En general, los resultados obtenidos por la Vineland-3 reflejan que las
habilidades para participar en actividades de la vida diaria de las personas
con DI, se encuentran por debajo de lo esperado para su edad cronolégica.
Sin embargo, son escasas las personas con DI que obtienen resultados
dos DE alejadas de la media, que indicarian diferencias estadisticamente

significativas.
4.3. Resultados cualitativos del estudio

Los resultados de caracter cualitativo surgen a partir del analisis de las
entrevistas que han llevado a cabo los participantes en el estudio, ademas
de la observacion no participante llevada a cabo durante las mismas. De
esta forma, emergen 4 categorias de significado que explican el fenbmeno
de estudio: Equilibrio ocupacional: ajustes y desajustes, Diferencias de
género, Autonomia del receptor del cuidado como factor clave, DI:

dicotomia del término normalidad.

El proceso descriptivo de cada una de las categorias, se ha llevado a cabo

a través de los verbatims obtenidos de las transcripciones de las
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entrevistas, y a su vez, también se han utilizado anotaciones del propio

cuaderno de campo del investigador.

Todos los verbatims utilizados para poder describir cada una de las
categorias que conforman este apartado, aparecen de forma anénima, para
preservar la confidencialidad y la ética en todo el proceso; empleando,
Gnicamente el coédigo alfanumérico correspondiente a cada participante

(Fx) y al Cuaderno de Campo del investigador (CC).
4.3.1. Equilibrio ocupacional: ajustes y desajustes.

En la primera categoria se describe como es el dia a dia de los familiares
gue conviven con la persona con DI, y la influencia directa que tiene este
hecho con su equilibrio ocupacional. Para los participantes en el estudio la
persona con DI fue, es y seré el foco central en torno al cual giran el resto
de las ocupaciones de su vida, las cuales siempre se encuentran
subrogadas a cdémo, cuando y dénde se encuentre la persona con DI. Pero
esta vision de la vida no es un proceso estéatico o carente de algun tipo de
evolucion ya que como ellos mismos reconocen, conforme van pasando los
afos y las diferentes etapas del desarrollo, todo este proceso esta sujeto a
diferentes cambios. En ultimo lugar en esta categoria se aborda el rol de
cuidador de cada uno de estos familiares, que no aparece de forma
explicita en su discurso, pero es lo que cada uno de los participantes da a
entender. El hecho de que aparezca este rol, lleva consigo una serie de
derechos y obligaciones, relacionados con sus ocupaciones y como los
participantes intentan conciliar ambos aspectos, derechos y obligaciones

en su vida diaria.

De esta forma y como ya se ha comentado anteriormente, los familiares de
las personas con DI refieren que la mayor parte del tiempo de su dia lo
pasan pendiente de las necesidades de su familiar y que de ella depende

el equilibrio o no en su vida.

“Porque cuando mi hijo era pequefio, en la adolescencia y aun ahora,

me absorbia todas las tardes [...] yo tenia que estar pendiente de que
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estudiase, pendiente de él... hacerle un seguimiento ;SABES? ...

entonces claro-0-0-o0... me condicionaba toda la vida” (F1).

El hecho de que sus ocupaciones y su vida diaria gire todos los dias en
torno al cuidado y las necesidades de una persona, provoca un
desequilibrio para los familiares, hecho que también tiene una relacién
directa sobre la vision que tienen ellos mismos como familiares de una

persona con DI.

“Creo que lo hice jFATAL!... porque no puedo ser madre, ser profe-e-
e-e... entre otras cosas que mi hijo necesitaba... entonces lo asumi un

monton de funciones que me consumiero-o0-o-on...” (F3).

Segun la definicion de Wagman et al, se entiende por equilibrio ocupacional
“la percepcion o experiencia subjetiva que tiene el propio individuo acerca
de tener la cantidad adecuada de ocupaciones, la correcta variacion entre
las mismas y la satisfaccion con el tiempo dedicado” (29). El resultado de
este proceso que estamos describiendo, acaba provocando que los
participantes en el estudio consideren que en su vida no existe un equilibrio

ocupacional, relacionado con el ritmo de vida que llevan.

“‘Por lo de ahora hay desajustes bastantes... ahora-a-a-a-a ya se
empieza a equilibrar bastante porque ya duermo de otra manera, ya
duermo mejor... y-y-y-y-y ya le puedo dedicar mas tiempo a la familia”
(F2).

Sin embargo, hay participantes que también consideran que no existe tal
equilibrio, pero situan el factor clave en el ritmo de vida que tenemos en

nuestra sociedad.

“No, no hay equilibrio-0-0-0... pero con un nifio con discapacidad no
puede haber equilibrio... No es el hecho de tenga discapacidad el
factor clave-e-e-e... pero si lo unes a la vida que tenemos hoy en dia-

a-a-a... no hay equilibrio” (F5).

De la misma manera que los participantes en el estudio consideran que no
existe equilibrio ocupacional en sus vidas, también refieren una evolucion

en este proceso y una diferencia entre el pasado, el presente y el futuro en
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cuanto al equilibrio en sus vidas. Describen un pasado complicado, pero
también una mejora en el presente y que eso les hace afrontar el futuro de

forma mas positiva, pero con incertidumbres.

“‘Hubo una época en que esto me consumia mucho-0-0-0...de acabar
llorando y enfrascada en que no y que no [...] Esa etapa fue dificil,
pero hoy la verdad es que-e-e-e-e... hay un avance impresionante en
autonomia personal, de responsabilidad... a mi me ha cambiado la
vida.” (F3).

“El factor fundamental de ese equilibrio es que mi hijo mejore
¢ SABES? [..] Afortunadamente ha ido evolucionando mucho con el

tiempo-0-0-0 con ayuda familiar y profesional” (F1).

“La situacién de mi hijo... a veces también te impacta negativamente
en pensamientos negativo... te preguntas que sera mafana de él...

gue hara cuando nosotros no estem-0-0-0s...” (F6).

Como resultado de este proceso anteriormente descrito, aparecen
reflejadas conductas de satisfaccion personal siempre relacionadas con la

felicidad de la persona con DI.

“En regla general me siento satisfecha [...] sobretodo-0-0-0-0 porque

mi hijo ha mejorado” (F1).

“Me siento-0-0-0-0 un privilegiado, seguramente por encima de mucha

gente por el tiempo que le puedo dedicar a mi familia” (F6).

Como ya ocurria anteriormente, no todos los participantes vinculan su
equilibrio a la felicidad de su familiar con DI; sino que también consideran

importante el papel del trabajo como ocupacién clave para tener equilibrio.

“‘Este equilibrio se va consiguiendo principalmente porque estamos
jubilados [...] el no tener unos horarios estrictos pues te otorga mas

tiempo para que todo esté mas equilibrado” (F4).

Con el objetivo de comprender a fondo el fendbmeno de estudio, en relacion
al equilibrio ocupacional, también se les ha preguntado a los participantes
sobre los roles que ejercen de forma principal y cuales son aquellos que,

tanto en satisfaccibn como en importancia, destacan por encima de otros.
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Los resultados reflejan una gran relevancia del rol de madre/padre, seguido
de cualquier rol de caracter familiar por encima de otro tipo de roles que

puedan desempefiar en su dia a dia.

“Pues sobretodo el de padre y el de familia... es el que mas me
interesa [...] sabiendo el hijo que tengo-0-0-0 que aunque esté triste o
mal no lo puedo manifestar delante del chaval... porque seria-a-a pero

para él...entonces todo gira en torno a él y la familia” (F2).

“Por supuestisimo el de madre-e-e... después el de esposa-a-a, el de

hermana-a-a-a, el de tia-a-a-a...” (F5).

Algo que subyace del discurso de los participantes respecto a los roles que
llevan a cabo en su vida cotidiana, aunque ninguno lo menciona de forma
explicita, es el rol de cuidador. Todos los participantes destacan su rol
dentro de la familia, y destacan siempre acciones, actos y ocupaciones
propias de un cuidador que el de una persona que convive con otra persona
en edad adulta.

“Yo me levanto a las 04:30... despierto a mi hijo... le preparo el
desayuno... le acompano a la parada del autobus [...] Parece-e-e-e
gue no-0-0-0... pero a mi el dia no me llega a nada... prepara a mi
otra hija... tengo que despertarlo antes para que pueda llegar a
tiempo, porque siempre llega mas tarde que los otros comparneros”
(F7).

“Con mi hijo porque es un chico muy décil... el problema es que hay
gue llevarlo a todos los sitios... a mu-u-u-cha-a-as cosa-a-a-as... [...]
Le dedicamos todo el tiempo que podemos, sino puedo yo, mi mujer,
sino su hermana... nos ayudamos a otros con él y él se deja ayudar”
(F2).

Como se refleja con anterioridad, hay participantes en el estudio que
refieren el trabajo como la ocupacion clave para poder obtener equilibrio en
sus vidas. El hecho de que el trabajo sea la ocupacion mas representativa
provoca que tenga que existir una conciliacion que, en la mayoria de los

casos, resulta dificultosa y muy complicada a nivel profesional y personal.
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“‘Ahora se va equilibrando un poco porque puedo trabajar desde
casa... pero hubo un tiempo que no era equilibrado, mi hijo necesitaba
mucha atencion [...] Mi marido trabaja de noche porque nos dividimos
el tiempo para que él pueda dedicarle la tarde a mi hijo y yo a trabajar...

porque antes trabajaba fuera de casay era muy muy complicado” (F1).

“Lo pasé francamente mal, porque-e-e-e-e... mi horario de trabajo es
muy amplio, tengo que estar disponible 24 horas al dia-a-a-a... igual
salgo de trabajar y ya me esta sonando el mavil... y hubo una época

donde mi hijo necesitaba mucho-0-0-0-0 apoyo” (F2).
4.3.2. Discapacidad Intelectual: dicotomia del término normalidad

La segunda categoria describe una confrontacién entre la realidad de los
familiares de personas con DI y el término “normal” aplicado a una persona
y a la discapacidad. En palabras de la RAE, el término dicotomia hace
referencia en su primera acepcién a “una divisién en dos partes” (30), pero
en este caso, otorga mayor valor linglistico y de significado aquella
definicion que hace referencia a “la divisién de un concepto (en este caso,
normal) en dos partes complementarias, pero a su vez separadas” (30). En
otras palabras, a lo largo de la presente categoria se intenta describir
aspectos que los participantes consideran “normales” en su vida respecto
a las ocupaciones, el equilibrio ocupacional, las barreras y como, en

general, se encuentran discordancias entre su discurso y la realidad.

En general, la mayoria de los participantes en el trabajo de investigacion se
refieren a su familiar como una persona “normal’. El énfasis en este en este
término se emplea para sefialar que sus familiares son iguales que una
persona que no tiene discapacidad reconocida o en comparacion con
cualquier otra persona; y que, por tanto, su familiar presenta el mismo grado
de independencia y de autonomia que otra persona de edad, contexto y

entorno similar.

“Bien... yo lo veo-0-0-0 jNORMAL!... no ya como discapacitado, sino
como un chico normal como lo puede ser la hermana... quiero deci-i-
i-r... es un chico de su edad normal... va y viene como un chico

cualquiera-a-a-a...” (F4).
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“Yo lo trato como una persona normal... N0 es una persona que sea
tonto... yo Ix trato como a una persona normal... si me tengo que

enfadar me enfado, si tengo que decir algo se lo digo...” (F8).

“Para mi la Discapacidad Intelectual es... no llegar a lo que se

considera normal” (F1).

Como se explicaba en lineas anteriores en esta categoria, o que se acaba
de describir contradice de alguna manera una segunda parte del discurso
de los participantes en el que se recogen una serie de dificultades

presentes en la vida de la persona con DI.

Esto ocurre debido a que, unido al término normal, se refieren también a
una serie de dificultades o que, simplemente, las acciones llevadas a cabo
por las familias, asi como, las ocupaciones llevadas a cabo por su familiar,
no corresponden con la etapa del desarrollo vital correspondiente a su
edad, ya que se debe tener en cuenta que todos ellos son personas en

edad adulta.

De esta forma, en cuanto a las dificultades se destaca entre otros
inconvenientes la falta de compresién, lentitud en la ejecucién o

simplemente se define como “atraso”.

“Yo lo veo normal [...] salvo algunas cosas especificas... igual le dices
una cosa y no la entiende a la primera-a-a-a... porque a lo mejor la

comprensio-0-0-0n... ahi es donde tiene mas dificultades” (F4).

“No es que no entienda per-0-0-0...si que su proceso de ejecucion es

mas lento” (F2).

“Discuto con mi hermano como si fuese una persona normal [...] pero
en los ultimos afos notamos que va para atras... digamo-0-0-0s...

funcionalmente...” (F3).

Ademas, subyace en el discurso de los participantes una serie de
incoherencias entre lo que seria logico en su familiar adulto y lo que en

realidad sucede cotidianamente.

“Es como un nifio pequefio que siempre te acompafia a todas partes”
(F3).
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“Es una persona adulta que puede tomar sus propias decisiones...
pero yo no considero que este 100% capacitado [...] tiene claro que el
movil lo pago yo, tiene controlado unos horarios... tiene unas normas

muy asentadas” (F3).

También de estas incoherencias entre la etapa del desarrollo vital del
familiar y sus ocupaciones y responsabilidades en el dia a dia, los
participantes describen una serie de barreras a la hora de alcanzar lo que
ellos consideran basico en la vida de cualquier persona. Estos aspectos
basicos estan relacionados principalmente con actitudes personales y

problemas con las instituciones.

“Yo también tengo miedo-0-0-0... lo acompario a la parada del autobus

porque no creo que se sepa enfrentar” (F7).

“Mi hijo es como una hipoteca porque los recursos sociales no te
ofrecen mucho y hay que destinar parte del dinero a los apoyos de mi
hijo (F1).

“El sistema educativo tampoco esta adaptado para este tipo de

chicos... porque mi hijo parece un chico normal, pero no lo es” (F1).

Por ultimo, algunos participantes destacan la participacion en ocupaciones
como un aspecto clave dentro de esta normalidad a la hora de encontrar

un equilibrio en su vida y, por consiguiente, un equilibrio en la vida familiar.

“Cuando esta ocupado la convivencia es muy buena... cuanto no tiene
ocupaciones no hay quien lo aguante... y esto tiene repercusion

directa en nuestra familia, porque somos tres en casa-a-a-a...” (F5).
4.3.3. Diferencia de género

Parece relevante para presentar esta categoria diferenciar dos aspectos
que a menudo estan intercambiados o mezclados, como son el sexo
(femenino o masculino) y el género, ya que a partir de sus definiciones se
puede llegar a comprender mejor lo que describen los participantes en el

trabajo de investigacion a través de sus discursos.

De esta forma, se entiende por sexo aquellas diferencias o caracteristicas

bioldgicas, anatdmicas, fisiologicas y cromosOmicas que presenta una
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mujer o un hombre por el hecho de serlo; mientras que el género hace
referencia al conjunto de ideas, comportamientos y atribuciones que
culturalmente se le atribuyen a una mujer o a un hombre por el hecho de
serlo (31).

Aunque esta diferencia de género es un tema en constante evolucion
debido a entre otros muchos factores a la inclusion en el mundo laboral de
la mujer, una perspectiva mas equitativa entre géneros etc. En la cultura
occidental en la que se enmarca la investigacion, sigue siendo habitual la
idea de que sean las mujeres a quienes se les atribuya el cuidado y las
necesidades tanto del hogar, como de las personas mayores 0 nifios, y del
mismo modo, de las personas con discapacidad, adoptando los hombres
un papel secundario o0 menos profundo en este aspecto.

A partir de las entrevistas y a través del discurso de los participantes
emerge la presente categoria relacionada con la diferencia de género
subyacente a la situacion de las familias, en las cuales la mujer,
generalmente, asume todo lo relacionado con los cuidados del familiar con
DI, teniendo que compaginarlo con el cuidado del hogar y, por supuesto,
con su propia labor profesional lo que termina provocando un gran nimero
de horas al dia dedicadas al cuidado de los demas, limitando otras
ocupaciones relacionadas con el descanso y el ocio, y con una importante

limitacién del tiempo libre.

“‘Aunque el marido ayude y aunque el marido colabore el peso de la
casa lo sigue llevando la mujer [...] al final tengo que estar pendiente
de mis hijos, de la casa, de mi trabajo... y claro, si tienes un hijo con

discapacidad, el peso es mayor” (F5).

Este peso mayor en cuanto a cuidados de la mujer sobre los hijos o sobre
el hogar, otorga la posibilidad al hombre de ocupar un segundo plano sin
sentirse obligado en ciertos momentos a profundizar en estos aspectos y

relegando su papel al ocio o tiempo libre.

“La estrategia fue que el padre durmiera por el dia... y que pasara las

menos horas posibles con el hijo porque su padre no entendia tanto
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su problema... entonces se dedicé al ocio y yo al cuidado, motiva-a-a-

ar, los estudio-0-0-0s...” (F1).

Esta carga de responsabilidades provoca en las mujeres una angustia vital
relacionada con el cargo de conciencia de que todo su hij@ esté lo mejor
posible cuyo efecto directo es la ausencia de tiempo libre ademas del estrés
propio de quien lleva consigo una gran responsabilidad.

“No tengo mucho tiempo libre... lo que tengo pue-e-e-es... cuando mi
hijo necesitaba mi 100% ahi estaba... ahi estaba también mi trabajo...
me suena el teléfono y salgo escopeteada... e-e-e-eh... soy asi, muy
para todo” (F3).

“‘Hubo un tiempo que mi vida no era equilibrada, mi hijo necesitaba
mucho-0-0-0 tiempo... yo me dedicaba en exclusiva a mi hijo, mi

familia y mi trabajo todos los dias del afo... era muy complicado” (F1).
“Andamos a cien todo el dia porque mi es muy lento-0-0-0” (F7).

Ademas de la repercusion psicologica y emocional del papel de la mujer en
las familias con personas con DI, también aparece como protagonista el rol

de cuidador que, en la mujer, se ejerce un numero muy elevado de horas.

“Yo me levanto, dejo el desayuno preparado-0-0-0.. me voy a
trabajar... salgo a las 14:30... llego a casa, hago la comida-a-a-a...
recojo a mi hijo... le llevo a donde necesite... voy hacer la compra...
preparo la cena y la comida del dia siguiente... ceno y me voy para
cama... asi la mayoria de los dias [...] si mi hijo no tiene actividad,

descanso un poco por la tarde-e-e-e...” (F5).

“Me levanto-0-0-0... despierto a mi hijo... le preparo el desayuno-o-o-
o... le acompanfio a coger el bus... estoy todo el dia detras de él para
gue no vaya tan despaci-0-0-0... porque él se va a la universidad, pero

a mi me queda mucho por delante-e-e-e...” (F7).

Entre los participantes también existe diferentes puntos de vista sobre el
papel de la mujer dentro del marco de una cultura occidental como en la
gue se desarrolla el trabajo de investigacion. También se sefiala un factor
de cierta relevancia, como puede ser la personalidad, a la hora de afrontar

estos aspectos.
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“El hecho de que mi hijo tenga una discapacidad no es un factor
clave... es la vida que tenemos hoy en dia-a-a-a... reivindicamos
mucho el papel de la mujer trabajadora-a-a-a... y-y-y-y...
sinceramente creo que es un error, que es un fallo... porque la mujer
trabaja, y aunque el marido ayude el peso de la casa es de la mujer”
(F5).

“Yo creo que siempre he tenido esa personalidad y predisposicion del
servicio a los demas... entonce-e-e-es... donde hay debilidad, donde

hay necesidad... ahi estoy...” (F3).
4.3.4. Autonomia del receptor del cuidado como factor clave

Esta categoria describe, utilizando los discursos de los participantes en el
estudio de investigacion, la importancia que tiene la autonomia de la
persona con DI para conseguir un adecuado equilibrio ocupacional tanto de
en su vida como en la vida de los que conviven con él/ella, un adecuado
funcionamiento familiar y una independencia a la hora de llevar a cabo las

diferentes ocupaciones de su dia a dia.

Se entiende por autonomia como un término similar o sinénimo de
independencia, una independencia que segun el marco de trabajo para la
practica de la terapia ocupacional se define como “Un estado auto-dirigido
gue se caracteriza por la capacidad de un individuo para participar en
ocupaciones necesarias y preferidas de una forma satisfactoria
independientemente de la cantidad o tipo de asistencia externa deseada o
requerida”

Como se refleja en la definicion anterior, dicha independencia encuentra
uno de sus puntos claves es la asistencia externa, en este estudio se le
denomina a esta asistencia externa como apoyos, que son aquellos
recursos empleados para facilitar la participacion y el desempeiio

autéonomo.

“Mi hijo no es capaz de hacerle frente... entonce-e-e-es lo acomparfio
a la parada del autobus... e-e-e-eh... entonces tiene que venir mi

madre para apoyarme y quedarse en mi casa con mi otra hija” (F7).
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Como se refleja en el verbatim anterior, los apoyos no son exclusivos de
las personas con DI, o con una discapacidad, sino que son inherentes a la
condicion humanayy por ellos, los familiares de las personas con DI también

necesitan diferentes tipos de apoyos.

“‘Para mi el término DI es una etiqueta-a-a-a... para mi son personas
con diferentes necesidades de apoyo-0-0-0... pero como cualquiera
de nosotros... por ejemplo, yo hasta hace poco no necesitaba gafas...

con los afios también voy teniendo mas necesidad de apoyo” (F3).

Del discurso de los participantes subyacen dos tipos diferentes de apoyos,
los familiares y los profesionales de la salud, como las dos figuras més

importantes a la hora de fomentar la autonomia y la independencia.

“Mi hijo ha ido evolucionando con el tiempo con la ayuda de la terapia
y el apoyo familiar... pero yo también la tuve (la terapia) para que nos

dieran a su padre y a mis pautas de como hacer, consejos...” (F1).

“Yo llegué a junto el doctor y le dije que no podia, que se hiciera lo que
quisiera con él, pero yo no podia... me lo ingresaron 1 mes [...] yo lo
dejaba a cargo de los médicos y enfermeras y cuando sali del trabajo
me iba al hospital...le ayudaron a él y a mi ya que me permitié empezar

a complementar mejor mi vida profesional y personal” (F3).

A partir de las anotaciones del cuaderno de campo, se recogen una serie
de necesidades de apoyo a través de la observacion no participante. Estas
necesidades van relacionadas con la salud, el bienestar y el estado de

animos de los participantes.

“La mayoria de los participantes transmiten sintomas de ansiedad y
estrés a la hora de darle voz a sus experiencias de vida, hay
participantes que les cuesta terminar de contestar algunas preguntas

0 que directamente no pueden terminar la entrevista” (CC).
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5. Discusion

Los resultados de este estudio han permitido describir el funcionamiento en
la vida cotidiana, los roles y la calidad de vida de 8 familiares que conviven

con personas adultas con DI.

Se han encontrado diferencias en el equilibrio ocupacional de los
participantes en el estudio. En los resultados cuantitativos del estudio, los
participantes centran las ocupaciones diarias en dos areas principalmente:
las actividades del diario vivir y las actividades de trabajo. Las horas
destinadas a estas areas suponen una cantidad de horas elevada si se
compara con las otras dos actividades recogidas en el cuestionario
ocupacional (recreacion y descanso). Cabe destacar que dos de los
participantes tienen situaciones diferentes (en un caso, la personas tiene
reconocida una incapacidad laboral y, en el otro caso, se encuentra en la
etapa de jubilacién). En ambos casos, las horas que se podrian dedicar al
trabajo se han sustituido casi exclusivamente por actividades del diario vivir;
siendo muchas de estas actividades, dedicadas a las necesidades del dia
a dia de la persona con DI, y, por lo tanto, centrando su ocupacion cotidiana
en el rol de cuidador/a. Encontrarle una sola explicacion al origen de esta
realidad es complicado ya que en ella influyen diversos factores. Factores
sociales que influyen en la estructura y dindmica familiar pueden ser uno
de los principales motivos de esta sobrecarga de actividades del cuidado
de algunos familiares (32).

Se puede constatar, en los resultados, una desaparicion progresiva de la
familia extensa y predominio de la familia nuclear con un nimero menor de
hijos, lo que produce una menor disponibilidad de red familiar cercana como
apoyo. Este hecho, concuerda con el estudio de Bover, en el que se refieren
aspectos similares que pueden provocar que la red familiar, principal fuente
recurso de personas cuidadoras informales, sea escasa en nimero y pobre
en relaciones estables para dar respuesta a las necesidades de cuidado de
algun miembro en situacion de dependencia (33).
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Asimismo, la incorporacion de la mujer al mercado laboral, progresiva en
Espafa en las ultimas décadas, o la permanencia de los hijos en el hogar
hasta edades que a menudo superan los 30 afios,, aumentan el nivel de
sobrecarga y presion en el nucleo familiar u otros elementos(33). Algunos
de estos factores sociales, como la inclusion de la mujer en el mercado
laboral o la importancia de la familia extensa como apoyo, coinciden con

los resultados obtenidos en este estudio (32).

Los resultados demuestran que son las mujeres quienes cargan con el
mayor peso especifico de los cuidados de las personas con DI, en palabras
de alguna participante en el estudio: “soy asi, muy para todo“ Segun
demuestran los resultados cualitativos y cuantitativos del estudio, las
mujeres muestran mayor ausencia de tiempo libre y de recreacion que los
hombres fruto de tener que conciliar su labor profesional con su rol de
cuidador provocando que en su dia a dia, dediquen muchas horas al
cuidado de otros. Se reflejan aspectos culturales y de personalidad en esta
diferencia de género entre hombres y mujeres.

Otro factor destacado en la literatura cientifica para explicar los ajustes y
desajustes en el equilibrio ocupacional, es la resiliencia. No existe un
consenso sobre una definicion clara de este término aplicado a las familias
y las propias personas con DI; pero si sobre que se trata de un fenémeno
dinamico, complejo y, sobre todo, subjetivo (34).

Las caracteristicas de resiliencia de las personas dependen de los recursos
familiares, escolares y comunitarios; sin embargo, existen estudios que
constatan que la autodeterminacion (tomar decisiones propias, reflexionar,
fijarse metas, actuar para lograrlas...) de la madre/padre ante la DI del
hijo/a es el factor fundamental (35). Esta realidad unida a los cambios a
corto y largo plazo provocados por la condicion de DI, provocan desajustes
0 requieren ajustes relacionados con el funcionamiento familiar, asi como,
que la familia responda a las situaciones adversas como puede ser un
diagnéstico de discapacidad (35),y de esta, llega a justificar el desequilibrio

ocupacional demostrado a partir de los resultados del presente estudio.
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Por udltimo, otro de los factores que la literatura cientifica identifica como
clave a la hora de entender el equilibrio ocupacional en las familias que
conviven con una persona con DI es la falta de informacion respecto a tipos
de apoyo educativos, de salud, legales e incluso comunitarios, asi como la
posibilidad econémica de acceder a ellos (36). Segun diversos estudios,
esta realidad lleva a las familias a interiorizar pensamientos tales como que
las personas con DI no pueden alcanzar unos mejores niveles de vida
debido a sus limitaciones cognitivas y sociales, que se une a las dificultades
para identificar recursos exteriores de apoyo (36). Estos aspectos coinciden
con los resultados del presente estudio y se destacan resultados como la
sobreproteccion, la falta de autonomia de la persona con DI, o nivel de
desempefio ocupacional inferior a lo esperado para su edad cronolégica.
En relacion con esto, los participantes describen dificultades para un
equilibrio ocupacional Optimo, al desempefiar de manera prioritaria

ocupaciones relacionadas con el rol cuidadores.

Existe controversia sobre cémo afecta el equilibrio ocupacional a la calidad
de vida de los familiares de una persona con DI. Existen estudios que
refieren que padres y madres con un hijo con DI presentan una percepcion
peor sobre su bienestar si se compara con la de personas con un hijo con
desarrollo tipico (37). A mayores, se reconoce que esta situacion puede irse
amortiguando a largo plazo si hay una buena relacion conyugal, ya que es
un preceptor de la calidad de vida en ambos padres, favoreciendo el
equilibrio ocupacional (37). Pero también existen estudios en la que los
padres de un hijo con DI, perciben como buena su calidad de vida,
basandola principalmente con una buena salud social, posteriormente
psicolégica y dando menos valor a aspectos fisicos 0 medioambientales
(38).

Si volvemos a este estudio, los resultados cuantitativos coinciden con estas
tltimas investigaciones, Los familiares de personas con DI participantes
obtienen, en la escala de valoracién de salud y calidad de vida, resultados
positivos sobre su propia calidad de vida; reflejando que el hecho de

convivir con un familiar con DI, no influye en su salud o calidad de vida. Los
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resultados cualitativos del estudio extraidos a través del analisis del
discurso de los participantes, muestran mas dudas a este respecto.
Aunque, en un primer momento, la mayoria refieren una buena calidad de
vida y que cambiarian pocos aspectos de su dia a dia, a medida que se
profundiza en diversos aspectos de ese dia a dia, se van encontrando
aspectos conflictivos como inseguridades, falta de informacién, problemas
a la hora de conciliar el rol de trabajador y el de cuidador, entre otros. Todos
ellos, acaban por impactar de alguna manera en el equilibrio ocupacional

de la persona y, por ende, en su calidad de vida.

El siguiente punto del estudio se refiere a la dicotomia del término
normalidad en relacion a la DI. Los participantes describen que el dia a dia
de las personas con DI es una constante correlacion de prejuicios, estigmas
y estereotipos. A través del analisis de los discursos de los participantes,
se encuentran constantes divergencias entre la realidad y la forma de
expresarla. De esta forma, es muy comudn encontrar en el discurso de los
familiares constantes referencias a la “normalidad” en el dia a dia de su
familiar, entendiendo como normal aquello que haria cualquier otra
persona; bajo su punto de vista, con un desarrollo tipico o carente de un
diagnéstico de DI. Pero acompafiado de este discurso, practicamente a
continuacion o al lado, aparecen constantes incongruencias como la
presencia de referencias a sus familiares adultos con un componente
infantil; de supervision y control del dia a dia a través de normas no

consensuadas (mas de nifio que de adultos).

Estos resultados del estudio coinciden con lo observado en otros estudios
sobre la DI. En un estudio sobre una iniciativa de futbol para personas con
DI, ya se sefalaba que, a los participantes sin DI, les sorprendia que las
personas con DI presentasen motivacion, constancia, o actitudes de
competicion; ya que se atribuian Unicamente a la poblacion tipica. A
mayores, ambas investigaciones sefialan en sus resultados que los
participantes sin DI presentan una vision estigmatizada de las personas con
DI (3).
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Existen mas estudios que confirman o corroboran esta vision de la realidad
Ruiz ya concluia en el afio 2012 que “otro de los estereotipos, comiunmente
atribuidos erroneamente a las personas con Discapacidad Intelectual, es la

personalidad carifiosa y tranquila que les hace “nifios eternos™ (39).

El afrontamiento de la presencia de DI se relaciona directamente con la
dicotomia entre lo que es “normal” o no. La literatura cientifica recoge que
“la aceptacion fue mencionada como algo desarrollado con el tiempo y
costoso por los padres. Sin embargo, no lo fue tanto por los hermanos” (40).
Este mismo estudio destaca la gran importancia de la aceptacion de la DI
como factor clave contra estereotipos o estigmas, y la importancia de una
vision conjunta familiar influenciada por las aptitudes y actitudes del familiar
y no por la vision social de la discapacidad, influyendo este aspecto

directamente en el bienestar familiar (40).

Un dltimo resultado encontrado al respecto de esta dicotomia y sobre el
que existe menor cantidad de literatura cientifica, es el poder que le otorgan
a la ocupacion como medio para conseguir un equilibrio y, por lo tanto, una
normalidad en el dia a dia. Para los participantes en este estudio, el hecho
de que la persona con DI participe en ocupaciones durante el dia les otorga
una cierta “normalidad” a las vidas tanto de los familiares como de la propia
persona. No existe evidencia cientifica que pueda respaldar esta
afirmacion, pero si existe evidencia sobre el valor de la ocupacion a la hora
de fomentar la autonomia y la independencia de las personas. En concreto,
las personas con DI, pueden conseguir un ocio satisfactorio, una mejor
capacidad laboral, encontrar los apoyos necesarios para afrontar el dia a

dia o simplemente, ser mas autonomo e independiente (12).

La visién que se acaba de describir en torno a la vida de las personas con
DI, unida a los ajustes y desajustes del equilibrio ocupacional, convergen
para los participantes en un cambio de rol de familiar a cuidador, en este
caso informal, motivado por un componente emocional y caracterizado por

la ausencia de remuneracion. Los resultados obtenidos en este estudio han
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reflejado que no existe una equidad de género dentro de este rol, siendo

mucho mas activo y arraigado en las mujeres que en los hombres.

La literatura cientifica respalda la afectacion cultural en esta diferencia de
género. Existen estudios en los que las participantes refieren que para las
mujeres, el rol de cuidadoras es una extension del rol de ama de casa, que
tradicionalmente los hombres no han llevado a cabo en la cultura
occidental, ya que en ellas existe el componente del deber moral con este
rol, carente en el género masculino (41). Segun este mismo estudio, cuidar
impacta en la vida tanto de hombres como de mujeres, pero el significado
de cuidar es diferente y la intensidad del efecto es desigual (41). Esta
implicacion masculina en los cuidados, en la mayoria de los casos, no
provoca una situacioén igualitaria de los mismos, ya que no actian hombres
y mujeres con la misma intensidad y dedicacion, hecho que también

aparece reflejado en el discurso de los participantes en este estudio.

Otro de los aspectos fundamentales que recoge la literatura cientifica en
funcion al género es la ausencia de tiempo libre que ni existe, ni aparece ni
se lo pueden llegar a permitir en el caso de las cuidadoras; debido,
principalmente, a la exigencia moral anteriormente descrita (42). Como
consecuencia de esto y en conformidad con los datos obtenidos por este
estudio, la ausencia de tiempo libre y las dificultades en la conciliacion del
trabajo es una de las mayores consecuencias de la diferencia de género en

el rol de cuidador.

En cuanto a la autonomia del receptor como factor clave, los resultados del
estudio destacan la gran relevancia que adquiere para las familias, que su
familiar con DI sea lo mas autonomo e independiente posible. Segun
relatan los participantes en el estudio, cuando se fomenta la autonomia y
se progresa en temas de independencia, tanto la dindmica familiar, como
las relaciones personales dentro de la familia como el equilibrio ocupacional
mejora. Esto se entiende por el hecho de que, a mayor autonomia, menor

carga de trabajo para la persona que ejerce el rol de cuidador, mayor

Perspectiva de las familias sobre DI, vida, roles y calidad de vida
63



satisfaccion personal y menor carga emocional y de estrés para los

familiares.

Segun demuestran los diferentes resultados, en esta autonomia intervienen
de forma clave los apoyos, como aquel factor determinante para poder
conseguirla. Esta afirmacion de los resultados es defendida y respaldada
por Shalock que identifica los apoyos como un aspecto nuclear para que el
funcionamiento en la vida diaria sea exitoso y gratificante (1). La proporcion
de apoyos es el resultado de un proceso individualizado que implica
evaluar, planificar, implementar, monitorizar y valorar (43), por lo que se
debe tener en cuenta que un mismo apoyo puede no ser de utilidad para

dos personas diferentes aunque estén en el mismo contexto y entorno.

Tanto la literatura cientifica como las propias personas participantes en el
estudio identifican el trabajo como aquella ocupacion clave y fundamental
para sus familiares con DI, fuente no solo de autonomia, sino también, de
mejoras en aspectos emocionales y psicolégicos, asi como, una
contribucion fundamental a una sociedad mas abierta e inclusiva. Este
hecho es equivalente a cualquier persona con un desarrollo normal en edad
adulta, siendo el empleo, una ocupacion principal en materia de apoyos
(44).

En este estudio, los participantes identifican como apoyos fundamentales a
la familia y a los profesionales de los diferentes servicios a los que acude
su familiar. La bibliografia identifica estos apoyos como formales e
informales y resalta la importancia de la comunicacion fluida entre ambos,
como punto fundamental para lograr el mayor grado de autonomia de la

persona con DI (45).

Por ultimo, destacar que un concepto tan amplio como el de autonomia e
independencia tiene implicaciones que abarcan mas que la proporcion de
apoyos y la participacion en el area del trabajo. Los participantes identifican
gque este concepto es mucho mas amplio y aplicable a otras facetas de la
vida como el ocio y tiempo libre, entre otros. En concordancia, la literatura

recoge la necesidad de “considerar el proceso de transicién a la vida adulta
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[...] en un sentido amplio y global, teniendo en cuenta que su objetivo no
se tendria que centrar exclusivamente en la obtencién de un trabajo, sino
en la consecucion de la maxima autonomia posible en todos los entornos
propios de la edad adulta” (45). Esto coincide con otras preocupaciones de
los familiares que surge en este estudio como el tiempo de ocio, la

participacion social en la comunidad o la presencia de un futuro incierto.
5.1. Limitaciones del estudio
Las limitaciones del estudio son las siguientes:

e Ausencia de un grupo control de familiares de personas adultas con
desarrollo tipico.

e Numero de participantes reducido.

¢ Dificultades de acceso en una segunda fase al campo.

¢ Rol del investigador en el centro colaborador y experiencia reducid

en investigacion.

Algunas de las limitaciones identificadas se relacionan con la situacion
provocada por el Covid-19. El nimero de participantes que componen la
muestra se ha visto afectado ya que la recogida de datos se encontraba en
pleno proceso en el momento que se decretd el estado de alarma. Asi
mismo, las dificultades de acceso al campo en una segunda fase no han
permitido volver a profundizar en aspectos de la entrevista o de los

cuestionarios que podrian ser relevantes para el estudio.

Otro aspecto limitante del estudio, es la falta de experiencia por parte del
alumno, cuya experiencia previa en materia de investigacion a este nivel se
limita al Trabajo Fin de Grado. Cabe destacar, el papel de la tutora como
parte fundamental del proceso de aprendizaje del alumno. El apoyo
constante ha mejorado mucho este aspecto del estudio.

Por otro lado, el rol del alumno en el centro colaborador es el de profesional
del mismo. Este hecho ha podido provocar sesgos en las respuestas de los

participantes.
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5.2. Futuras lineas de investigacion

Respecto a futuras propuestas de investigacion relacionadas con los
aspectos analizados en este estudio se pueden destacar:

e Explorar la perspectiva de género de forma profunda en relacion a
la DI, tanto sus implicaciones, caracteristicas y consecuencias para
las personas con DI y como para su entorno.

e Ampliar la muestra, recogida de datos y analisis en relacion a los
objetivos aqui planteados con el objetivo de conseguir y documentar
conocimientos mas relevantes para las personas con DI;
comparandolos con lo que es esperado para su grupo de iguales.

e Explorar, tanto desde un enfoque cualitativo como cuantitativo, el rol
de los profesionales sociosanitarios en relacién a las familias de
personas con DI y las diferentes etapas del desarrollo vital por las
gue va pasando la persona con DI.

¢ Incluir el grupo de participantes con DI para conocer su percepcion

sobre la tematica.
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6. Conclusiones

Las conclusiones obtenidas a partir de la realizacion del presente estudio

se presentan a continuacion:

- Existe un impacto sobre el equilibrio ocupacional de las familias en cuyo
ndcleo hay una persona con DI. En general, este impacto se ve reflejado
en el aumento de horas que los familiares le tienen que dedicar a
actividades relacionadas con el cuidado, en detrimento principalmente de

las actividades de ocio y recreacion.

- Como consecuencia del punto anterior, los familiares de personas con DI
ven potenciado su rol de cuidador, lo que los lleva a una supervision

constante en las ocupaciones y el dia a dia de las personas con DI.

- Los familiares de personas con DI presentan, en general, una percepcion
buena sobre su calidad de vida o estado de salud. Aunque reconocen que,
en ciertos momentos de la vida, la falta de apoyos y medios ha impactado
negativamente en ellos y en la dinamica familiar, impactando

negativamente sobre su calidad de vida.

- Los participantes refieren el valor fundamental de la ocupacion en la vida
cotidiana de la persona con Dl y la necesidad de proporcionar autonomia e

independencia en este contexto.

- Por ultimo, se destacan diferencias de género en el equilibrio ocupacional
y funcionamiento cotidiano de los participantes que asumen el rol de
cuidador; siendo las mujeres de la familia las que se encargan del cuidado
de otros y las que presentan mas dificultades para conciliar sus

ocupaciones de la vida diaria.
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8. Apéndices
Apéndice I. Lista de abreviaturas

LISTA DE ABREVIATURAS

DI Discapacidad Intelectual
DE Desviacion estandar
DPD Delegada de proteccion de datos
EVA Escala Visual Anal6gica
FX Familiar de persona con DI
RAE Real Academia de la Lengua
RGPD Reglamento del Parlamento Europeo y del
consejo relativo a la proteccion de datos
ubC Universidade da Coruia
VABS 3 Vineland Adaptative Behavior Scales 3
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Apéndice II. Autorizacion de la entidad

AUTORIZACION DE LA ENTIDAD PARA LA REALIZACION DE UN ESTUDIO DE
INVESTIGACION

oria. [N o O\ B cn condicion de
Directora del Area Social del Real Club Deportivo de La Corufia S.A.D. con CIF Il
I -0 domicilio en Plaza de Pontevedra 19, 12, 15003 A Corufia,

AUTORIZO A:

e Realizar el Trabajo Fin de Master (TFM) del Master en Asistencia e Investigacién
Sanitaria de la Universidade da Corufia con titulo: “Perspectiva de las familias de
personas con Discapacidad Intelectual en la edad adulta sobre la vida cotidiana,
roles y calidad de vida” en el marco del proyecto Liga Genuine del RC Deportivo de
la Corufa.

e La utilizacién del nombre del Club, de la entidad y del proyecto de la Liga Genuine
en el TFM y en las posibles acciones de difusion (congresos y articulos de
investigacion).

e Betania Groba Gonzdlez, investigadora principal de la investigacion, y a Carlos
Garcia Collazo, investigador colaborador y entrenador de la Liga Genuige, para
realizar las siguientes acciones enmarcadas en el trabajo de investigacion:

o Envio de una circular informativa sobre el proyecto a las familias de la Liga
Genuine para establecer el contacto inicial con los posibles participantes.

o Utilizacién de un espacio vinculado a la Liga Genuine para realizar el
proceso de consentimiento informado y para desarrollar las entrevistas y

administrar los cuestionarios a los familiares que decidan partipar.

Para que asi conste, se fi n A Corufia a 30 de diciembre de 2019

Directora Area Social, .Club Deportivo
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Apéndice lll. Circular o carta informativa

CIRCULAR (n°-ESTUDIO SOBRE LA PERSPECTIVA DE LAS
FAMILIAS DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL ENLA
EDAD ADULTA SOBRE LA VIDA COTIDIANA, LOS ROLES Y
CALIDAD DE VIDA

Estimadas familias,

Nos ponemos en contacto con vosotros/as para solicitar vuestra
colaboracion en un estudio de investigacion que forma parte del Trabajo de

Fin de Master de Carlos Garcia Collazo.

Como ya sabéis, Carlos es nuestro 2° entrenador del equipo del RC
Deportivo para LalLiga Genuine, ademas de terapeuta ocupacional.
Actualmente, esta realizando el Méaster de Asistencia e Investigacion
Sanitaria de la Universidade da Corufia. Como Trabajo Final de Master esta
realizando un estudio cuya investigadora principal es Maria Betania Groba
Gonzalez, profesora de la Facultad de Ciencias de la Salud. El estudio en
el que trabajan tiene como objetivo explorar y describir el funcionamiento
en la vida cotidiana, los roles y la calidad de vida de los familiares que

conviven con personas adultas con DI.

La participacion es voluntaria, y puede participar cualquier familiar directo
de algun/a jugador/a de La Liga. Un aspecto importante es que este familiar
tenga una convivencia diaria con el/la jugador/a. La participacion en el
estudio se haria en dos reuniones individuales en las que se realizaria una
entrevista grabada en audio y se rellenarian unos cuestionarios que versan
sobre el objetivo del estudio. Las reuniones se realizarian durante los
entrenamientos, para que no haya que desplazarse a propdsito a ningun
sitio.

Si os interesa participar hay que contestar al correo para saber quién quiere
participar. Os agradecemos a todos aquellos/as que querais participar, que
nos lo comuniguéis como maximo el (fecha). Quedamos a vuestra

disposicion para cualquier duda que tengais.
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Agradecemos de antemano vuestra colaboracion.

Un saludo.
A Coruia, a (fecha).

Directora Area Social, Real Club Deportivo
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Apéndice IV. Guion entrevista semiestructurada

1.

Para comenzar, nos gustaria que describiese como es un dia tipico
en su vida.

Después de esta descripcion, ¢, considera que en su vida diaria existe
un equilibrio entre las esferas de actividades basicas, trabajo y
ocio/tiempo libre? ¢A qué factores le atribuye la existencia o no de
equilibrio ocupacional? [En caso necesario se explicaria este
término].

En base a las respuestas anteriores, ¢se considera satisfecho con
Su participacion en las ocupaciones diarias? ¢Qué aspectos le
generan satisfaccion y qué aspectos modificaria si pudiese?

¢ Qué roles ejerce de manera principal en su vida (padre, madre,
hermano/a, abuelo/a, trabajador, amigo/a, etc.)? ¢Cuales le
generan mas satisfaccion? ¢ Hay alguno de estos roles que supone
un impacto negativo en su vida?

¢, Considera que presenta una adecuada calidad de vida? Explique
el porqué de su respuesta.

¢, COmo es la convivencia con una persona adulta con Discapacidad
Intelectual?

¢,Considera que esta convivencia con su familiar con Discapacidad
Intelectual tiene repercusion en su vida? ¢ Como y por qué?

¢Han utilizado alguna estrategia para generar una participacion
adecuada a nivel familiar? ¢ Cuales?

Por ultimo, y en base a su experiencia personal, nos gustaria saber
como entiende usted la Discapacidad Intelectual y si esta

convivencia tiene o no implicaciones a nivel familiar.
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Apéndice V. Cuestionario sociodemografico
Cédigo participante:
1. Edad:

o De 18 a 30 afios
o De 30 a 40 afios
o De 40 a 50 afios
o De 50 a 60 afios

o Mayor de 60 afios
2. Sexo:

o Hombre

o Mujer
3. Estado civil:

o Soltero/a

o En pareja

o Pareja de hecho
o Casado/a

o Separado/a

o Divorciado/a

o Viudo/a
4. Miembros de la unidad de convivencia:

o Familiar con Discapacidad Intelectual
o Pareja

o Padres

o Abuelos

o Hermano/a

o Amigo/a

o Otros. Especificar:

5. Entorno residencial:

o Rural
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o Urbano

o Semiurbano
6- Nivel educativo:

o Ensefianza obligatoria
o Bachillerato

o Formacién profesional
o Grado universitario

o Otro. Especificar:

7. Profesion:

8. Nivel socioecondmico:

o Bajo
o Medio
o Alto

9. Parentesco con la persona con Discapacidad Intelectual con la que

convive:

o Madre

o Padre

o Hermano/a
o Abuelo/a

o Otro. Especificar:

10. Ocupacion del familiar con Dl:

11. Edad del familiar:

o De 18 a 30 afios
o De 30 a 40 afios
o De 40 a 50 afios
o De 50 a 60 afios

o Mayor de 60 afios

12. Nivel de apoyos que requiere su familiar para la vida diaria:
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o No precisa apoyos

o Necesidades de apoyos ligeros

o Necesidades de apoyos moderados
o Necesidad de apoyos intensos

o Necesidad de apoyos completos

13. Persona(s) que proporcionan de manera habitual estos apoyos

(especificar profesional o parentesco con la persona con DI):

Perspectiva de las familias sobre DI, vida, roles y calidad de vida
81



Apéndice VI. Informa favorable del Comité de ética de la investigacion

de A Coruia — Ferrol

Rede Galega de Comités
N XUNTA DE GALICIA SERVIZO Eilnds Adivatvo S Lizaosh
3 ¢4 CONSELLERIA DE SANIDADE N\ GALEGO T4 BB ISM6425 Come ¢ caic@aenines j 38 I ICI3
de SAUDE

DICTAMEN DEL COMITE DE ETICA DE LA INVESTIGACION DE A CORUNA - FERROL

Natalia Cal Purrifios, Secretaria del Comité de Etica de la Investigacion de A Corufia-Ferrol
CERTIFICA:

Que este Comité evalud en su reunion del dia 17/02/20 el estudio:

Titulo: Perspectiva de las familias de personas con Discapacidad Intelectual en |a edad adulta
sobre la vida cotidiana, roles y calidad de vida

Version: v1. 4 enero 2020

Promotor/a:Grupo de Tecnologia ApLicada a la Investigacion en Ocupacion, Igualdad y Salud
(TALIONIS). Centro de Investigacion en Tecnoloxias da Informacion e as Comunicaciéns
(CITIC). Universidade da Corufa (UDC).

Investigador/a: Maria Betania Groba Gonzalez

Cédigo de Registro:2020/027

Y que este Comité, tomando en consideracion la pertinencia del estudio, el conocimiento disponible,
los requisitos éticos, metodoldgicos y legales exigibles a los estudios de investigacion con seres
humanos, sus muestras o registro y los Procedimientos Normalizados de Trabajo del Comité, emite
un dictamen FAVORABLE* para la realizacion del citado estudio.

*NOTA: Consideramos necesario que en el documento de consentimiento informado cuando se les
explica la voluntariedad de su decision que les indiquen que “su decision no afectara a la actividad
que desarrolla en la Liga Genuine”. El parrafo quedaria como “La participacion en este estudio es
completamente voluntaria. Ud. puede decidir no participar o, si acepta hacerlo, cambiar de parecer
retirando el consentimiento en cualquier momento sin tener que dar explicaciones. Su decision no
afectara a la actividad que desarrolla en la Liga Genuine.”

https://sede.xunta.gal/cvelidcve=SAOC-P4G4-BOAH-OF40-TDRH-6158-3232-6141-74

Natalia Cal Purrifios (03/03/2020 11:50)

Documento asinado dixitalmente por:

A
£4

[Cf
1
=

@ Xacobeo 2021
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Apéndice VII. Hoja de informacion al/la participante

Titulo del estudio: Perspectiva de las familias de personas con
Discapacidad Intelectual en edad adulta sobre la vida cotidiana, roles y
calidad de vida.

Investigador principal: Carlos Garcia Collazo.
Centro: Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidade de A Coruiia.

Este documento tiene por objeto facilitarle informacion sobre un estudio de
investigacion en el que se le invita a participar. Este estudio fue aprobado

por el Comité de Etica de la Investigacion de Corufia-Ferrol.

Si decide participar en el mismo, debe recibir informacion personalizada del
investigador, leer antes este documento y hacer todas las preguntas que
precise para comprender los detalles sobre el mismo. Si asi lo desea puede
llevar el documento, consultarlo con otras personas y tomarse el tiempo
necesario para decidir si participar o no. La participacion en este estudio es
completamente voluntaria. Ud. puede decidir no participar o, si acepta
hacerlo, cambiar de parecer retirando el consentimiento en cualquier
momento sin tener que dar explicaciones. Su decisidbn no afectara a la

actividad que Ud. o su familiar desarrollan en la Liga Genuine.
¢,Cudl es lafinalidad del estudio?

El propésito del estudio, y objetivo principal del mismo, es conocer y
describir el funcionamiento en la vida cotidiana, los roles y la calidad de vida
de los familiares que conviven con personas adultas con Discapacidad

Intelectual.
¢Por qué me ofrecen participar a mi?

Ud. es invitado a patrticipar en el estudio ya que cumple con los criterios de
inclusion establecidos, ya que Ud. es un familiar directo de una persona
con Discapacidad Intelectual adulta, convive de manera habitual con esa
persona y es capaz de describir el desempefio de su familiar en las

actividades de la vida diaria.

Perspectiva de las familias sobre DI, vida, roles y calidad de vida
83



Asimismo, sera necesario contar con la autorizacion de su familiar con
Discapacidad Intelectual para que Ud. pueda proporcionar informacion
sobre su vida diaria. En el caso de que su familiar se encuentre en una
situacién de incapacidad legal, la persona que autorizard este proceso sera

el representante legal de su familiar.
¢,En qué consiste mi participacion?

Su participacion en el estudio tendré lugar en dos dias con una duracion
estimada de media hora por dia. Estas dos reuniones seran ajustadas a su
disponibilidad horaria y se realizaran mientras su familiar con Discapacidad
Intelectual se encuentra en el entrenamiento de la Liga Genuine. Asi, las
reuniones seran realizadas en las oficinas y despachos ubicadas en las
instalaciones deportivas del Real Club Deportivo de A Corufia.

El objeto de las reuniones se centrara en recoger informacion sobre su vida
cotidiana (ocupaciones, roles, calidad de vida) y también sobre el

funcionamiento de su familiar con Discapacidad Intelectual.

Se emplearan las siguientes herramientas y/o técnicas de recogida de la

informacion:

Entrevista semiestructurada: sobre las actividades que realiza en su vida
cotidiana, los roles que desempefia, su calidad de vida percibida y su
percepcion sobre la convivencia con su familiar con Discapacidad
Intelectual. La entrevista sera grabada en audio para facilitar la
transcripcion literal de sus palabras; posteriormente, la conversacion sera
transcrita literalmente y se procedera a la codificacion de los datos para que
no se puedan identificar aspectos personales (nombres propios,
referencias a lugares concretos, etc.) y finalmente el audio de la grabacion

se eliminara.

e Cuestionario de datos sociodemografico: permite recoger informacion
general sobre Ud. y sobre su familiar.
e Vineland Adaptative Behavior Scales-Third Scales (VABS  3):

herramienta que evalla la conducta adaptativa de su familiar; es decir,
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se compone de preguntas sobre las habilidades conceptuales, sociales
y practicas necesarias para funcionar en las actividades de la vida
diaria.

e Cuestionario Ocupacional: herramienta disefiada para evaluar la
organizacion de sus actividades en la vida cotidiana y que Ud. puntie
el nivel de eficacia, la importancia y la satisfaccion con estas
actividades.

e EuroQol-5D-5L: cuestionario sencillo que permite evaluar la percepcion
sobre su calidad de vida relacionado con su estado de salud.

¢, Qué molestias o inconvenientes tiene mi participacion?

La participacion en este estudio no contempla riesgos o inconvenientes de
caracter significativo. Sin embargo, se podrian producir molestias debido al
tiempo necesario que tendra que dedicar a la cumplimentacion de los
cuestionarios y la realizacion de las entrevistas. Asimismo, existe un
inconveniente asociado al proyecto debido a que el coste del
desplazamiento a las instalaciones deportivas del Real Club Deportivo de
A Corufia, deberéa ser asumido por cada uno de los participantes.

¢Obtendré algun beneficio por participar?

No se espera que Ud. obtenga beneficio directo por participar en este
proyecto. La investigacion tiene como finalidad dar a conocer aspectos
desconocidos o poco claros sobre el funcionamiento y calidad de vida de
los familiares de personas adultas con Discapacidad Intelectual. Esta

informacion podra ser de utilidad en un futuro para otras personas.
¢Recibiré la informacién que se obtenga del estudio?

Si Ud. lo desea, se le facilitara un resumen de los resultados del estudio.
¢, Se publicaran los resultados de este estudio?

Los resultados de este estudio seran utilizados para la elaboraciéon y
exposicién de un Trabajo de Fin de Master en Asistencia e Investigacion
Sanitaria. Asimismo, posteriormente los resultados de este estudio seran

remitidos a publicaciones cientificas para su difusion. En ambos casos, no
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se transmitird ningun dato que pueda llevar a la identificacion de los

participantes. Informacién referente a sus datos:
Informacion referente a sus datos:

La obtencion, tratamiento, conservacion, comunicacion y cesion de sus
datos se hara conforme a lo dispuesto en el Reglamento General de
Proteccion de Datos (Reglamento UE 2016-679 del Parlamento Europeo y
del Consejo, de 27 de abril de 2016) y la normativa espafiola sobre
proteccion de datos de caracter personal vigente. La institucion que
promueve esta investigacion es la responsable del tratamiento de los datos,
pudiendo contactar con la Delegada de Proteccion de Datos a través de los

siguientes medios: correo: y teléfono:

Los datos necesarios para llevar a cabo este estudio seran recogidos y
conservados de modo Seudonimizado (Codificado). La seudonimizacién es
el tratamiento de datos personales de manera tal que no pueden atribuirse
a un/a interesado/a sin que se use informacién adicional. En este estudio
solamente el equipo investigador conocera el cédigo que permitira saber su
identidad.

En el caso concreto de la entrevista, ésta sera grabada en audio para
facilitar la transcripcion literal de sus palabras; posteriormente, la
conversacion sera transcrita literalmente y se procedera a la codificacion
de los datos para que no se puedan identificar aspectos personales
(nombres propios, referencias a lugares concretos, etc.) y finalmente el
audio de la grabacién se eliminara. La normativa que regula el tratamiento
de datos de personas, le otorga el derecho a acceder a sus datos,
oponerse, corregirlos, cancelarlos, limitar su tratamiento, restringir o
solicitar la supresion de los mismos. También puede solicitar una copia de
éstos 0 que ésta sea remitida a un tercero (derecho de portabilidad). Para
ejercer estos derechos puede Ud. puede dirigirse a la Delegada de
Proteccion de Datos del centro a través de los medios de contacto antes
indicados o al investigador principal de este estudio en el correo electrénico:

ylo teléfono . Asi mismo, Ud. tiene derecho a interponer
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una reclamacion ante la Agencia Espariola de Proteccion de Datos, cuando
considere que alguno de sus derechos no haya sido respetado. Unicamente
el equipo investigador, que tienen el deber de guardar la confidencialidad,
tendr4d acceso a todos los datos recogidos por el estudio. Se podra
transmitir a terceros informacion que no pueda ser identificada. Al finalizar
el estudio, los datos recogidos seran eliminados o guardados anénimos
para su uso en futuras investigaciones segun lo que Ud. escoja en la hoja

de firma del consentimiento.
(EXxisten intereses econdmicos en este estudio?

Esta investigacion es promovida por la Universidade da Corufia, en
colaboracion con la Liga Genuine del Real Club Deportivo de A Corufia.
Esta investigacion no recibe la aportacion de fondos externos. Los
investigadores no recibiran retribucion especifica por la dedicacion al
estudio. Ud. no sera retribuido por participar. Es posible que de los
resultados del estudio se deriven productos comerciales o patentes; en este
caso, Ud. no patrticipara de los beneficios econémicos originados.

¢, Como contactar con el investigador de este estudio?

Ud. puede contactar con Carlos Garcia Collazo en el teléfono ylo

en el correo electrénico:
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Apéndice VIIl. Documento de consentimiento para la para la

participacion en un estudio de investigacion

Titulo del estudio: Perspectiva de las familias de personas con
discapacidad intelectual en edad adulta sobre la vida cotidiana, roles y

calidad de vida.

Yo,

e Leila hoja de informacion al participante del estudio arriba mencionado
que se me entreg0, pude conversar con Carlos Garcia Collazo y hacer
todas las preguntas sobre el estudio necesarias.

e Comprendo que mi participacién es voluntaria, y que puedo retirarme
del estudio cuando quiera, sin tener que dar explicaciones.

e Accedo a que se utilicen mis datos en las condiciones detalladas en la
hoja de informacion al participante.

e Autorizo a Carlos Garcia Collazo, investigador principal, a
entrevistarme, grabar la entrevista en formato audio y a publicar y
difundir los resultados de manera andénima sin permitir la identificacion
de ningun aspecto por parte de terceras personas y con fines
exclusivamente de investigacion.

¢ Presto libremente mi conformidad para participar en este estudio.
Una vez terminado el estudio, acepto que mis datos sean:

o Eliminados.
o Conservados anonimizados para usos futuros en otras

investigaciones.

Fdo.: El/la participante, Fdo.: El investigador
Nombre y apellidos: Carlos Garcia
Collazo

Fecha: Fecha:
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Apéndice IX. Hoja de informacién al participante con Discapacidad

Intelectual

Titulo del estudio: Perspectiva de las familias de personas con
Discapacidad Intelectual en edad adulta sobre la vida cotidiana, roles y

calidad de vida.
Investigador principal: Carlos Garcia Collazo
Centro: Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidade de A Corufia.

Soy Carlos Garcia Collazo, alumno de la Universidade da Corufia y estoy
haciendo un estudio sobre la familia de las personas con Discapacidad

Intelectual.

Puedes decidir SI QUIERES O NO QUIERES que tu familia y/o cuidadores
hablen sobre las cosas que haces en tu vida. Si ti no quieres, ellos no
pueden hablar sobre tu vida. Lo que tu decidas NO afectara a la actividad

gue desarrollas en la Liga Genuine.
¢, Cudl es el objetivo del estudio?

El objetivo es saber las cosas que haces tu y tu familia en el dia a dia
(cuanto dormis, qué cosas hacéis para entreteneros, quién hace las cosas
de casa, quién te ayuda en las actividades que te cuestan hacer, cuéles

son las actividades que haces bien, etc.).
¢Por qué tengo que autorizar?

Tus familiares y/o cuidadores han sido invitados al estudio. Se les haran
preguntas sobre ellos y sobre ti. Para que puedan responder a las
preguntas sobre TU VIDA, tienes que estar de acuerdo y decirles que Si
pueden contestar a esas preguntas. Si quieres que tus familiares y/o
cuidadores respondan a las preguntas sobre tu vida, tienes que firmar un

documento de consentimiento.
. Conoceré los resultados del estudio?

Si te apetece, cuando termine el estudio te contaré los resultados de este

trabajo.
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¢, Se publicaran los resultados del estudio?

Los resultados seran publicados en revistas y congresos; pero nadie sabra
quién eres. Este trabajo respeta las normas y leyes para que nadie pueda

saber quién eres tu ni tu familia.
¢,Como puedo saber mas cosas sobre este estudio?

Si quieres saber mas cosas sobre el estudio puedes llamar por teléfono a
Carlos Garcia Collazo (niamero de teléfono: ) 0 escribir un correo

electrénico a
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Apéndice X. Documento de consentimiento para la persona con

Discapacidad Intelectual

Titulo del estudio: Perspectiva de las familias de personas con
Discapacidad Intelectual en la edad adulta sobre la vida cotidiana, roles y

calidad de vida.

Yo,

e Leilainformacién del estudio de Carlos Garcia Collazo, pude hablar con
el y preguntarle todas las dudas.

e Entiendo que mifamilia y/o cuidadores/as participan en el estudio. Y que
se les van a hacer preguntas sobre las cosas que hago en mi vida.

0 AULOMIZO A o ,
(o 18 TSI = TS o , para que pueda

contestar informacion sobre mi vida.
Una vez terminado el estudio, acepto que esas respuestas sean:

o Eliminadas.

o Guardadas pero que nadie sepa quién soy yo y mi familia.

Fdo.: El/la participante, Fdo.: El investigador
Nombre y apellidos: Carlos Garcia
Collazo

Fecha: Fecha:
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Apéndice XI. Documento de consentimiento para el representante

legal

Titulo del estudio: Perspectiva de las familias de personas con
Discapacidad Intelectual en la edad adulta sobre la vida cotidiana, roles y

calidad de vida.

Yo,

representante legal de

e Leila hoja de informacion al participante del estudio arriba mencionado
gue se me entregd y pude conversar con Betania Groba Gonzalez y
hacer todas las preguntas sobre el estudio.

e Comprendo que se solicita la participacion de los familiares directos de
la persona que represento legalmente, para responder algunas
preguntas sobre su desempefio en la vida diaria.

e Accedo a que los familiares directos de la persona que represento
legalmente, faciliten informacién sobre sus datos.

®  AULOMZO @ tiriniiiiii e e en
calidad de su familiar directo para que pueda ofrecer informacion sobre

aspectos de su vida diaria.
Una vez terminado el estudio, acepto que esos datos sean:

o Eliminados.
o Conservados anonimizados para usos futuros en otras

investigaciones.

Fdo.: El/la representante legal, Fdo.: El investigador
Nombre y Apellidos: Carlos Garcia
Collazo

Fecha: Fecha:
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