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Resumen

RESUMEN

La relevancia e interés por el estudio sobre la carga familiar y el impacto familiar
del cuidado de personas adultas con discapacidad intelectual (DI) y discapacidad
intelectual con trastorno mental asociado (DI-TM) ha aumentado durante las
tltimas dos décadas en Espafa. Sin embargo, dicha teméatica apenas ha sido
investigada en nuestro pais. La presente investigacion pretende contribuir al
conocimiento sobre estas areas, y tiene por finalidad analizar los principales
factores sociales y psicologicos, asi como las variables clinicas y diagndsticas que
explican mayores niveles de carga e impacto familiar del cuidado en un contexto
comunitario. La presente tesis esta compuesta por cuatro estudios, los dos
primeros con un enfoque metodologico cuantitativo, el tercero se basa en una

revision sistematica y el cuarto desde una perspectiva cualitativa.

El primer estudio, “Family impact in intellectual disability, severe mental health
disorders and mental health disorders in ID.A comparison”, compara la carga
familiar y encuentra que los mayores niveles de carga familiar se hallan en el
grupo de cuidadores de personas con DI-TM, seguido del grupo de esquizofrenia,

presentando menor carga familiar el grupo de DI.

El segundo estudio, “Family burden related to clinical and functional variables of
people with intellectual disability with and without a mental disorder”, analiza las
variables sociodemogréficas, factores sociales y psicolégicos, diagnosticos
clinicos y discapacidad funcional que explican mayor carga familiar de cuidadores
y cuidadoras de personas con DI y DI-TM. Los resultados demuestran que los
niveles mas altos de carga familiar se relacionan con una mayor discapacidad
funcional en todas las areas evaluadas del WHO-DAS-II, un menor cociente
intelectual, diagndstico de DI-TM, y con la presencia de trastornos organicos,

psicatico-afectivos y del comportamiento.

El tercer estudio, “La carga familiar de los cuidadores/as de personas jovenes y
adultas diagnosticadas de DI-TM: una revisidn sistematica”, pretende dar a
conocer el estado de la cuestion actual sobre las siguientes areas, diagnoéstico de
DI-TM, carga e impacto familiar, adultos. Esta revision evidencia que la carga
familiar prevalece cuando se asocia con la comorbilidad entre DI y TM,



Resumen

aumentando especialmente cuando se asocia con el trastorno conductual grave.
Asi mismo, se constata que el impacto familiar del cuidado tiene repercusiones
emocionales, psicoldgicas, sociales y de salud en los cuidadores y cuidadoras de

personas con DI-TM.

Por dltimo, el cuarto estudio, “Family impact of care and respite service: life
experiences of mothers of adult children with intellectual disability and mental
disorders”, explora las vivencias y experiencias de las participantes, enfatizando
en darles la voz. Los testimonios manifiestan un impacto negativo ante el
descubrimiento de la discapacidad de su hijo o hija, pero también aparecen
sentimientos de gratitud y amor por el cuidado. Ademas, el servicio de respiro

resulta ser un apoyo necesario para aliviar el sentimiento de sobrecarga.

La evidencia empirica de estos estudios nos permite constatar que las familias en
cuestion se enfrentan ante un gran reto a lo largo de todo su ciclo vital, por lo que
es fundamental apoyarlas, acompanarlas y empoderarlas mediante el modelo de
intervencién social y familiar centrado en la familia. La presente tesis doctoral
enfatiza en la utilizacibn metodolégica del trabajo social individual, familiar y
grupal, para contribuir al disefio de modelos y programas socioeducativos,
psicosociales y sanitarios dirigidos a estas familias. Asi mismo, estas
implementaciones practicas deben ser consideradas por los responsables de las
politicas sociales y sanitarias, con el fin de garantizar una intervencién integral,
facilitar la conciliacién de la vida personal, familiar y social, y reducir la carga e

impacto familiar del cuidado de estas familias.

Palabras claves: carga familiar, impacto familiar del cuidado, discapacidad

intelectual, discapacidad intelectual y trastorno mental asociado, adultos.



Abstract

ABSTRACT

The relevance and interest in the study of family burden and the family impact of
care on adults with intellectual disability (ID) and intellectual disability with
associated mental disorder (ID-MD) has increased during the last two decades in
Spain. However, this subject has barely been investigated in our country. The
present research aims to contribute to the knowledge of these areas, and its
purpose is to analyze the main social and psychological factors, as well as clinical
and diagnostic variables that explain higher levels of burden and family impact of
care in a community context. The present thesis is composed of four studies, the
first two with a quantitative methodological approach, the third is based on a

systematic review and the fourth from a qualitative perspective.

The first study, "Family impact in intellectual disability, severe mental health
disorders and mental health disorders in ID.A comparison”, compares the family
burden and demonstrates that the highest levels of family burden are to be found
in the group of caregivers of people with ID-MD, followed by the schizophrenia

group, with a lower family burden in the ID group.

The second study, "Family burden related to clinical and functional variables of
people with intellectual disability and with a mental disorder”, analyzes the
sociodemographic variables, social and psychological factors, clinical diagnoses
and functional disability that explain the greater family burden of caregivers of
people with ID and ID-MD. The results demonstrate that higher levels of family
burden are related to: a greater functional disability in all the WHO-DAS-II
evaluated areas, a lower IQ, ID-MD diagnosis, and to the presence of organic,
psychotic-affective and behavioral disorders.

The third study, "La carga familiar de los cuidadores/as de personas jovenes y
adultas diagnosticadas de discapacidad intelectual y trastorno mental: una
revision sistematica”, pretends to raise awareness of the current state of the
following areas: ID-MD diagnosis, family burden and family impact of care, adults.
This review shows that family burden prevails when associated with comorbidity

between ID and MD, rising considerably when associated with severe behavioral
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disorder. Likewise, the family impact of care has emotional, psychological, social

and health repercussions on caregivers of people with ID-MD.

Finally, the fourth study, "Family impact of care and respite service: life
experiences of mothers of adult children with intellectual disability and mental
disorders", explores the experiences of the participants, emphasizing in giving
them voice. Testimonies declare a negative impact when first discovering its
child’s disability, but also feelings of gratitude and love for care appear. In addition,
the respite service turns out to be a necessary support to alleviate the feeling of

overload.

The empirical evidence from these studies allows confirming that the families in
question face a great challenge throughout their lives, which makes it
fundamental to support them, to accompany them and to empower them through
the social and family intervention model focused on the family. This thesis
emphasizes the methodological use of individual, family and group social work, in
order to contribute to the design of socioeducational, psychosocial and health
models and programs directed at these families. Moreover, these practical
implementations should be considered by those responsible for social and health
policies, in order to guarantee integral intervention, facilitate the reconciliation of
personal, family and social life, and reduce the family burden and impact of care

of these families.

Key words: family burden, family impact, intellectual disability, intellectual
disability and associated mental disorders, adults.
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Introduccion

1. INTRODUCCION
1.1 Presentacion de la tesis.

La presente tesis titulada “Carga e impacto familiar de las cuidadoras y los
cuidadores de personas adultas con discapacidad intelectual con o sin trastorno
mental asociado”, se enmarca dentro del programa de doctorado Educacio i
Societat de la Facultat d’'Educacio de la Universitat de Barcelona y en la linea de
investigacion de Treball Social, Serveis Socials i Politica Social. La tesis se realiza
por compendio de articulos cuyos ejes fundamentales se basan en los siguientes
ambitos de investigacion; por un lado, la carga familiar y el impacto familiar del
cuidado en el contexto comunitario y los modelos de intervencion social y familiar,
y por otro lado, la discapacidad intelectual y la discapacidad intelectual con
trastorno mental asociado, en este uUltimo diagndéstico se incluye el trastorno de

conducta grave.

En las tres Ultimas décadas se ha incrementado la relevancia e interés por el
estudio de la situacion de las familias responsables del cuidado de alguno de sus
miembros diagnosticados de trastorno mental severo, de discapacidad intelectual
(DI) y de discapacidad intelectual con trastorno mental asociado (DI-TM), sin
embargo aun es necesario ampliar la investigacion sobre el impacto familiar del
cuidado y la carga familiar de los cuidadores y las cuidadoras como consecuencia

del cuidado informal de sus familiares.

La presente investigacion pretende contribuir a un mayor conocimiento sobre la
tematica a investigar para dar a conocer el estado de la cuestiéon de la misma, y
favorecer que las politicas sociales contemplen y fomenten los modelos integrales
e intervenciones eficaces para la poblacion objeto de estudio, y asi poder

garantizarles una atencion e intervencion social y familiar integral.

Con este fin se han realizado los cuatro estudios que componen la presente tesis,
gue tiene como objetivo investigar los principales factores sociales y psicoldgicos,
asi como las variables clinicas y diagnésticas que explican mayores niveles de
carga e impacto familiar del cuidado de los cuidadores y las cuidadoras de

personas con DI y/o con DI-TM en un contexto comunitario. Ademas, trata de
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aportar elementos para una mayor comprension de sus experiencias y vivencias

relacionados con el cuidado informal.

La experiencia laboral de la doctoranda comienza hace veinticinco afios y hasta la
actualidad como trabajadora social en el ambito de la salud mental y de la DI, en
el Parc Sanitari Sant Joan de Déu de Sant Boi de Llobregat, Barcelona (PSSJD).
Los inicios de la trayectoria de investigacion comienzan hace veinte afios con la
colaboracion (busqueda exhaustiva de toda la literatura disponible sobre el tema
objeto de estudio) en un estudio realizado por un grupo de investigadores del
PSSJD sobre las redes sociales de personas con esquizofrenia (Martinez et al.,
2000). Estos estudios fueron difundidos, publicados y premiados, con el premio
Ferran Salses i Roig, (Martinez et al., 2002). Dichos estudios no forman parte del
presente compendio, pero si son un ejemplo de la trayectoria investigadora de la

doctoranda.

Para dar continuidad a la trayectoria investigativa de la doctoranda, hace diez
afos se inicia y focaliza como linea de investigacion; la carga familiar e impacto
familiar del cuidado de los cuidadores y las cuidadoras informales de personas
adultas diagnosticadas de DI y DI-TM. Como resultado final de dicha trayectoria
Se presenta esta tesis doctoral compuesta por cuatro investigaciones.

Los planteamientos tedricos que dan unidad tematica a la presente tesis
contemplan la DI, la salud mental y la familia segun el modelo biopsicosocial, la
teoria de los sistemas, la complejidad y la perspectiva del trabajo social, con la
finalidad de comprender en profundidad y de manera holistica el fenédmeno del
impacto familiar del cuidado y la carga familiar en los cuidadores y las cuidadoras
de personas adultas con DI y DI-TM. A nivel terminolégico, en el presente trabajo
se opta por utilizar la expresién de impacto familiar del cuidado, por ser éste mas
abierto e inclusivo, a excepcion que se haga expresa referencia a investigaciones
concretas que utilicen originariamente el término de carga familiar. La
metodologia que se ha utilizado en los estudios presentados en este trabajo son
de tipo cuantitativo y cualitativo, con el fin de aportar una mirada mas amplia

sobre la tematica objeto de estudio.

A continuacién se desarrollan y argumentan con mas amplitud los puntos

expuestos en esta breve presentacion.
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1.2 Justificacion de la investigacion.

A continuacion se describe la justificacion de la presente tesis a nivel social, teérico y

profesional.

Los principales hallazgos reflejados en la literatura revisada nos explican que el
progresivo abandono de los modelos institucionales de cuidado, junto con la
paralela asunciéon de modelos mas comunitarios, han puesto de relieve el papel
esencial de los cuidadores y las cuidadoras informales, principalmente familiares
de personas con enfermedades cronicas, mas adelante denominadas en situacion
de dependencia, segun se define en la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de
Promocién de la Autonomia Personal y Atencion a las Personas en Situacion de
Dependencia (LAPAD). Esta situacion social y familiar conlleva un mayor
reconocimiento de los derechos y valores de las personas con discapacidad en la
sociedad, tal como se manifiesta en La Convencion Internacional de Naciones
Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU, 2006). Los
cambios en los modelos familiares durante los Ultimos afios manifiestan la
importancia del papel de los cuidadores y las cuidadoras informales como agentes
esenciales en el fendbmeno de la discapacidad (Hemmings, 2008 y Salvador-
Carulla, Martinez-Leal y Salinas, 2007). De igual modo, la progresiva implantacion
del Modelo Biopsicosocial y la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de
la Discapacidad y de la Salud (CIF) (Organizacion Mundial de la Salud [OMS],
2001), como marco de atencion a la discapacidad, ha sefialado la importancia del
papel de la familia, gracias al lazo que este modelo establece entre los niveles
biologicos, personales y sociales. Los dos colectivos mas afectados por estos
cambios sociales son aquellos con enfermedades mentales crénicas, con DI y con
DI-TM. Sin embargo, la literatura existente sobre la temética objeto de estudio es
escasa, tanto a nivel nacional como internacional. Se evidencia que existen pocos
estudios sobre la situacion de los cuidadores y las cuidadoras informales de
personas adultas con DI, asi como que se ha prestado poca atencion a la carga
familiar en el cuidado informal de personas con DI-TM (Maes, Broekman, Dosen,
y Nauts, 2003; Wodehouse y McGill, 2009). Ademas, en Espafia las necesidades
de estos cuidadores y cuidadoras de personas con diagndésticos de trastorno

mental severo, de DI y de DI-TM apenas han sido identificadas y analizadas
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(Salvador-Carulla, et al., 2013). Asi mismo, en la literatura revisada no se han
encontrado investigaciones que en un mismo estudio relacionen factores de la
carga familiar con diagndsticos clinicos y discapacidad funcional en adultos con DI
y con DI-TM.

En resumen, nos encontramos ante fenOmenos complejos que interactuan entre
si; la salud mental, la DI y la carga y el impacto familiar del cuidado, y que
presentan un recorrido muy similar donde los cuidadores y las cuidadoras
informales juegan un papel primordial apenas estudiado. En este sentido las
necesidades de los cuidadores y las cuidadoras principales de personas adultas
con DI y/o con DI-TM apenas han sido identificadas en nuestro pais, por lo que no
hay muchos estudios que evallen las variables que definen los grados mas altos
de la carga familiar, y menos aun que valoren el nivel de impacto familiar del

cuidado.

Cabe resaltar por tanto, que tras la implantacion de un modelo mas comunitario,
las familias han asumido el cuidado de sus familiares en situacion de dependencia
sin existir una red de servicios lo suficientemente amplia para dar un apoyo
adecuado a dicha atencién y cuidado. A pesar de la relevancia de la situacion
comentada, ésta no ha sido suficientemente investigada, y en consecuencia, es
necesario ampliar el conocimiento sobre este ambito de estudio mediante futuras

investigaciones, tanto cuantitativas como cualitativas.

En consecuencia con lo anteriormente mencionado, la presente tesis pretende
contribuir a un mayor conocimiento sobre la tematica objeto de estudio con el fin
de favorecer una mejora social y facilitar que las politicas sociales tengan
presente modelos de servicios que atiendan a las necesidades de las familias
desde un enfoque integral, con intervenciones eficaces y multidimensionales en la
practica asistencial, tanto para las personas en situacion de dependencia como
para sus cuidadores y cuidadoras, con la finalidad de reducir el impacto familiar

del cuidado y garantizar una intervencion integral.

Desde el marco conceptual del presente trabajo se comparte la idea que nos

ofrece Alemany (2014), respecto a que la sociedad esta necesitada de actitudes,
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de modelos de organizacion, intervencion y de orientacion tedrica, que permitan
profundizar y desarrollar propuestas integrales e integradoras, que den respuesta
a la complejidad y a las nuevas necesidades humanas y sociales.

La fundamentacién tedrica y los autores de referencia en el presente trabajo se
basan principalmente en el modelo psicosocial del trabajo social (Hollis, 1972;
Richmond, 1917; Rossell, 1987; Turner, 1996), en las teorias del modelo
biopsicosocial (Engel, 1977), en la CIF (OMS, 2001),en la teoria general de los
sistemas (Bertalanffy, 1976) y en la terapia familiar sistémica segun las Escuelas
de Palo Alto y Milan (Minuchin y Fishman, 1984). Estas dos ultimas concepciones
pensadas como un todo bajo la compresion de la teoria de la complejidad (Morin,
1994).

En la presente investigacion se tienen presentes algunos de los pilares
fundamentales del trabajo social como son la intervencion social y familiar, los
problemas de las personas en exclusion social y el énfasis en el compromiso con
la justicia social y con los derechos humanos. Ademas, contempla la intervencion
social y familiar desde la vision de la disciplina del trabajo social, tal como la
define la Federacion Internacional de Trabajadores Sociales, FITS (2014), como
promotora del cambio por sus profesionales a través de la solucion de
problematica social, haciendo participes a las personas usuarias de su propio
proceso de cambio promoviendo por lo tanto su empoderamiento y por

consiguiente el objetivo final de alcanzar un estado de bienestar social.

Asi mismo, esta investigacion enmarca los fenémenos de la salud, la salud
mental, la DI y la familia bajo una comprension compleja, dinamica,
multidimensional y holistica, y aboga por una mirada de dichos fenbmenos como
constructos sociales (Pantano, 2003) en contraposicion a una vision fraccionada
del funcionamiento humano. En esta linea, se defiende la teoria de la DI como un
constructo que estd en relacion con el modelo multidimensional del
funcionamiento humano propuesto por la American Association on Intellectual and
Developmental Disabilities (AAIDD, 2010) y Luckasson et al. (2002) en el sentido
de que la DI implica una relacion dinamica y reciproca entre habilidad intelectual,
conducta adaptativa, salud, participacion, contexto y apoyos individualizados
(Wehmeyer et al., 2008). Los planteamientos tedricos de la presente tesis siguen
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por tanto las postulaciones de autores como Salvador-Carulla y Bertelli (2008),
quienes describen la DI como un constructo que incluye un amplio rango de
condiciones derivadas de la accién de diversos factores bioldgicos, psicoldgicos y
sociales. Asi como de Leonardi, Bickenbach, Ustun, Kostanjsek y Chatterji (2006)
gue consideran la DI y la salud mental como fenbmenos que han de ser
comprendidos desde un enfoque multidimensional, que requiere de una
interrelacion de aspectos fisioldgicos, psicolégicos, médicos, educativos y sociales
de la actividad y la conducta humana. En este trabajo se tiene en consideracion la
nueva mirada sobre la condicién social del concepto DI, cuya aportacion es la
concepcion del término “diversidad funcional” (Romafiach y Lobato, 2005;
Romafach y Palacios, 2008). Asi como la perspectiva sistémica de la intervencién
individual y familiar que tiene un modelo de comprension de la familia como un
sistema cambiante e influenciado por su propia inercia y por los cambios e
interacciones que se producen en su entorno (Bronfenbrenner, 1987; Minuchin y
Fishman, 1984).

Un apunte en referencia al concepto de carga familiar en DI, término inglés family
burden, utilizado originariamente y mas frecuentemente en la literatura, proviene
del campo de la salud mental, y ha sido asumido por diferentes autores como un
término global para describir las repercusiones negativas tanto fisicas,
psicoldgicas, emocionales como econdémicas de proporcionar el cuidado informal
de personas con DI-TM (Grandén, Jenaro y Lemos, 2008; Krauss, Kim,
Greenberg y Seltzer, 2003). Sin embargo, otros autores, como Blacher y Baker
(2007), Dykens (2006) y Hastings, Beck y Hill, (2005), sefialan que el cuidador o
cuidadora puede experimentar consecuencias positivas del cuidado de su hijo o
hija, éstas son la satisfaccion, los sentimientos de placer y la experiencia

adquirida de una adecuada asistencia.

En la literatura actual aun persiste de forma amplificada la utilizacion del término
carga familiar, aunque se ha comenzado de forma muy discreta a conceptualizar y
utilizar el término impacto familiar para referirse a las consecuencias tanto

negativas como positivas de proporcionar dicho cuidado.

Desde esta perspectiva, el presente trabajo pretende contribuir a identificar,

analizar y conocer mas en profundidad el impacto familiar del cuidado, con el fin
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de emerger y rescatar los aspectos positivos y satisfactorios del mismo, aportando

asi “un granito de arena” a una transicion conceptual del término carga familiar.

Esta investigacion es el resultado de la trayectoria profesional de la doctoranda
como trabajadora social durante veinticinco afios en el PSSJD de Barcelona, los
primeros diez afios con dedicacion exclusiva en el Area de Salud Mental y los
quince siguientes hasta la actualidad, ademas de la asistencia directa en el Area
de DI y TM, a esta actividad laboral se aflade la actividad en investigacion y
docencia en el Departament de Treball Social de la Facultat de Pedadogia, actual
Unitat de Formacié i Recerca, UFR- Escola de Treball Social, Facultad
d’Educacid, Universitat de Barcelona. La finalidad de esta trayectoria es el interés
constante por ampliar, indagar y profundizar en el conocimiento del ambito de la
salud mental, de la DI y de la familia. La linea de investigacion comienza con la
participacion en estudios sobre las redes sociales de personas con esquizofrenia,
y desde hace diez afos hasta la actualidad, en investigaciones que se centran en
las personas adultas diagnosticadas de DI y DI-TM, especialmente en el impacto
familiar de sus cuidadores y cuidadoras principales, en su situacion psicosocial y

en los apoyos que necesitan.

Dicha trayectoria profesional de atencion social y familiar realizada de forma
simultdnea con la actividad investigadora, permite una aproximacion a la
investigacion-accion en el contexto de la intervencién sociofamiliar. De la
observacion de esta practica asistencial se desprenden una serie de
incertidumbres e interrogantes, los cuales se pretende indagar y conocer mas en

profundad mediante los diferentes estudios que se presentan en este compendio.

Por consiguiente, la presente investigacion tiene la finalidad de aproximarse a
ampliar nuevos horizontes y miradas que favorezcan una mejora en nuestra
practica profesional, en intervenciones sociales y familiares mas efectivas, asi
como contribuir al disefio de modelos y programas de atencion socioeducativa y
sanitaria mas adecuados, que deben de ser considerados por los responsables de
las politicas sociales, dirigidas a mejorar la calidad de vida del nombrado

colectivo.
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1.3 Presentacion de los articulos publicados.

En este apartado, primero se citan los articulos publicados en revistas
internacionales y nacionales indexadas. Seguidamente, se realiza una breve
descripcion de los mismos, y posteriormente se especifican las lineas e
interrogantes de la investigacion mas relevantes que surgen a lo largo de todo el

proceso de esta investigacién, compuesta por cuatro estudios.

Se adjuntan (Anexo 5) los informes de las directoras de la presente tesis por
compendio de articulos, en los que se detalla de forma exhaustiva cuél ha sido la
participacion de la doctoranda en cada uno de los cuatro articulos que componen
el presente trabajo y se justifica que ningun coautor o coautora de dichos articulos
los ha utilizado, implicita o explicitamente, y que tampoco estan pendientes de

utilizarlos en un futuro para elaborar una tesis doctoral.

Articulo 1.

Martorell, A., Gutiérrez-Recacha, P., Irazabal, M., Marsa, F. y Garcia, M.
(2011).Family impact in intellectual disability, severe mental health disorders and
mental health disorders in ID.A comparison. Research in  Developmental
Disabilities, 32, 2847-2852.

Citado en 12 articulos indexados en Web of Science, WOS. En google
scholar el articulo ha sido citado 15 veces. Marzo del 2016 (Anexo 6).
Revista situada en el primer cuartil y primer cuartil, en las materias de
educacion especial y rehabilitacion respectivamente.

Factor de Impacto de 4,410 (Journal Citation Reports 2011 y Web of
Science, WOS.

Normativa Tesis por compendio UB: Revista categoria A, Indexada en el
Journal Citation Report del Social Science Citation Index.

Articulo 2.

Irazabal, M., Marsa, F., Garcia, M., Gutiérrez-Recacha, P., Martorell, A., Salvador-
Carulla, L. y Ochoa, S. (2012). Family burden related to clinical and functional
variables of people with intellectual disability with and without a mental disorder.

Research in Developmental Disabilities, 33, 796-803.
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Citado en 17 articulos indexados en WOS. En google scholar el articulo ha
sido citado 33 veces. Marzo del 2016 (Anexo 6).

Revista situada en el primer cuartil y primer cuartil, en las materias de
educacion especial y rehabilitacion, respectivamente.

Factor de Impacto de 4,410 (Journal Citation Reports 2011 y Web of
Science, WOS.

Normativa UB Tesis por compendio: Revista categoria A, Indexada en el

Journal Citation Report del Social Science Citation Index.

Articulo 3.

Irazabal, M. (2016).La carga familiar de los cuidadores/as de personas jovenes y
adultas diagnosticadas de discapacidad intelectual y trastorno mental: una

revision sistematica. Psiquiatr Biol, 23, 93-102.

Normativa UB Tesis por compendio: Revista categoria B, Indexada en
SCOPUS.

Articulo 4.

Irazabal, M., Pastor, C. y Molina, M.C. (2016). Family impact of care and respite
service: life experiences of mothers of adult children with intellectual disability and

mental disorders. Revista de Cercetare si Interventie Sociala, 55, 7-18.

Revista situada en el cuarto cuartil y en el segundo cuartil, en las materias
de trabajo social y sociologia, respectivamente.

Factor de Impacto de 0,424 (Journal Citation Reports 2015 y Web of
Science, WOS.

Normativa UB Tesis por compendio: Revista categoria A, Indexada en el

Journal Citation Report del Social Science Citation Index.

Ademas de las citadas publicaciones también se han realizado varias actividades
de difusién presentadas en congresos, jornadas, seminarios, etc., (CV adjuntado

en soporte digital).
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A continuacién, se describen brevemente los cuatro estudios publicados, las
lineas y preguntas de investigacion mas relevantes, desarrolladas durante toda la

trayectoria investigativa de la presente tesis.

Lineas de la investigacion.

Para el desarrollo del hilo conductor de la presente investigacion se
preestablecieron unas areas o ejes tematicos que se consideran centrales en
todos y cada uno de los estudios que componen esta tesis. Estas areas tematicas
son: 1) Los grupos diagndsticos, 2) Principales factores sociales y psicolégicos,
asi como las variables clinicas y diagnésticas que explican mayores niveles de
carga e impacto familiar del cuidado en un contexto comunitario. Asi mismo, se
contempla la acentuacion y aproximacion a la transicion de la concepcion
terminologica: de carga familiar a impacto familiar del cuidado, 3) La pluralidad de

enfoques metodoldgicos y 4) Las propuestas de intervencion social y familiar.

En primer lugar, en referencia a los grupos diagndsticos: en el estudio 1 se
investigan tres colectivos distintos de cuidadores y cuidadoras con familiares con
los tres tipos de diagnosticos diferentes: esquizofrenia, DI y DI-TM. En el estudio 2
nos centramos en analizar dos de estos colectivos DI y DI-TM, posteriormente en

el estudio 3 y en el estudio 4 se analiza solo el grupo diagndstico de DI-TM.

En segundo lugar, el analisis de los principales factores sociales y psicoldgicos,
asi como las variables clinicas y diagndsticas que explican mayores niveles de
carga e impacto familiar del cuidado en un contexto comunitario. La acentuacion y
aproximacion a la transicion de la concepcion terminolégica: de carga familiar al
de impacto familiar del cuidado, cabe mencionar que en el estudio 1 y estudio 2
se utiliza mas notablemente la denominacion carga familiar dado que la prueba
evaluativa de la carga familiar, ECFOS-II, utiliza dicho término, mientras que en el
estudio 3 se contempla la busqueda bibliografica de ambas nomenclaturas y
finalmente en el estudio 4 se desarrolla mas ampliamente la nocion de la

concepcion impacto familiar del cuidado.

En tercer lugar, respecto al paradigma metodolégico se contempla la riqueza y

complementariedad de la pluralidad de enfoques: el estudio 1 y el estudio 2 tienen
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un enfoque cuantitativo mientras el estudio 4 se basa en un enfoque cualitativo. El
estudio 3 sigue una metodologia de investigacion sistematica y rigurosa de
busqueda documental y sintesis bibliogréfica.

Y por ultimo, los cuatro estudios pretenden demostrar la necesidad de profundizar
en la implementacion de modelos integrales de intervencién socio familiar, que
contemplen la mirada de la salud mental, la DI y la dinamica familiar desde el

enfoque interdisciplinario y comunitario.

Interrogantes de la investigacion.

En primer lugar se realiza el estudio 1 y el estudio 2 que derivan de la difusion del
proyecto de investigacion titulado: “Analisis de la carga familiar en personas con
esquizofrenia, con discapacidad intelectual y con patologia dual en discapacidad
intelectual”, en el que la doctoranda participa activamente como investigadora
colaboradora y referente de dicho proyecto en el PSSJD de Barcelona. Este
proyecto de investigacion es nacional, multicéntrico, de tres afios de duracion
(2006-2009). Para el desarrollo de los dos primeros estudios presentados en esta
tesis se ha contado con la financiacién del Fondo de Investigaciones Sanitarias
del Instituto Carlos Il (FIS: Expediente N° 06184).

El estudio 1, con un disefio metodologico de tipo cuantitativo, tiene por objetivo
general conocer la carga familiar en los cuidadores y las cuidadoras de personas
con tres diagnosticos diferentes: esquizofrenia, DI y DI-TM. Se esperan encontrar
diferencias respecto a la carga familiar entre estos tres grupos poblacionales
diferentes, y para investigarlo se analiza la carga familiar desde un enfoque

metodolégico cuantitativo.

El estudio 2, también de disefio metodoldgico cuantitativo, la linea de
investigacion se centra en conocer las causas de la carga familiar en los dos
grupos diagnosticos, DI y DI-TM, concretamente se espera explorar qué factores
sociales y psicolégicos y qué diagndsticos clinicos explican mayor carga familiar.
Ademas, nos preguntamos qué Vvariables sociodemograficas, clinicas y de
discapacidad funcional explican los niveles mas altos de la carga familiar en los
cuidadores y las cuidadoras de personas adultas con DI y DI-TM. También, se
pretende demostrar la viabilidad y utilidad de los instrumentos que evallan la
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carga familiar, a fin de contribuir y ayudar a la practica social y clinica a tener mas

elementos para una intervencion de mas calidad.

En el estudio 1 y también en el estudio 2, se encontrd que el grupo de cuidadores
y cuidadoras de personas con DI-TM, tenian mas carga familiar, resultado
determinante, ya que éste influye y guia las futuras linea de investigacion de la

presente tesis.

En segundo lugar, para dar continuidad a la linea investigativa, se elabora el
estudio 3 y el estudio 4. En ellos se opta por explorar la carga familiar y el impacto

familiar del cuidado focalizando la investigacion en el grupo diagnéstico de DI-TM.

El estudio 3, una revision bibliografica sistematica, que pretende conocer el
estado de la cuestidbn sobre el objeto de estudio, actualizando y revisando
exhaustivamente toda la literatura publicada en las principales bases de datos
electronicas. Se evidencia la escasa literatura publicada sobre este colectivo,

siendo aun menor la bibliografia existente desde una perspectiva cualitativa.

Por consiguiente, se desprende un interés especial en incrementar la
investigacion desde un enfoque cualitativo tanto por una motivacion personal
como profesional, ya que la actividad asistencial de la doctoranda se basa en la
intervencion social y familiar con familiares, usuarios y usuarias con DI y DI-TM
del Centro Ocupacional Sant Jordi del PSSJD. De esta experiencia profesional
surge la idea de indagar desde una mirada cualitativa el impacto familiar del
cuidado por parte de las madres cuidadoras principales, y también explorar el uso
gue hacen estas familias del Servicio de Respir de Llars Mundet de la Diputacion

de Barcelona.

En consecuencia, surge y se justifica el estudio 4, que se basa en el Trabajo Final
de Investigacion del Master Intervencions Educatives i Socials de la Facultat
d’Educacid, Universitat de Barcelona. Esta investigacién es de indole cualitativa,
se realizan entrevistas en profundidad a las madres que atienden y conviven con
sus hijos e hijas con DI-TM. Se pretende indagar para conocer mas en
profundidad a dicho colectivo con relacion al impacto familiar del cuidado para
alcanzar una comprension subjetiva y social mas amplia del fenémeno. Se pone

especial énfasis en las vivencias y experiencias de las madres cuidadoras y en
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dar la voz a las participantes, teniendo en cuenta tanto los aspectos mas
perjudiciales, como los positivos, asi como sus potencialidades, fortalezas,
necesidades y prioridades. Se pretende, por consiguiente, responder las
siguientes preguntas de investigacion: ¢Supone el impacto familiar del cuidado
para estas madres, a lo largo de las diferentes etapas evolutivas de su hijo o hija,
una mera percepcion negativa (sobrecarga)? ¢Han podido vivenciar también otras
experiencias positivas y gratificantes que hayan tenido algun efecto significativo
para ellas que les ayuden a superar o sobrellevar situaciones dificiles? ¢Supone
para estas madres el servicio de respiro un alivio? ¢ Qué otros elementos, factores
o apoyos les serian de utilidad y necesidad para reducir la percepcion de
sobrecarga o para mejorar su bienestar y su calidad de vida?

Para finalizar este apartado de introduccion, mencionar el deseo y la pretension
de que la trayectoria de esta investigacion contribuya minimamente a crear
nuevos horizontes para comprender mejor el impacto familiar del cuidado de los
cuidadores y las cuidadoras, para lo que resulta imprescindible analizarlo desde

una perspectiva interdisciplinar que garantice una intervencién integral mas eficaz.
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2. MARCO TEORICO

2.1 Discapacidad intelectual: Evolucion de la concepcion y modelos

actuales.

En este estudio se enmarca la comprension de los fendmenos de la DI, junto con
el contexto sociofamiliar bajo una mirada compleja, multidimensional y holistica,

teniendo como referencia el modelo biopsicosocial y la CIF (OMS, 2001).

En la actualidad aun prevalece la concepcion hegemoénica del modelo médico
sobre la discapacidad, en el sentido de que la definicion operacional de la DI no
ha cambiado en relacion con la de retraso mental. En el proceso de diagndstico
actual las diferencias no se ponen de manifiesto, aunque si existe un cambio
conceptual a nivel mas subyacente. En esta linea, Schalock, Luckasson y
Shogren (2007) plantearon que el término DI “incluye la misma poblacién de
individuos que previamente fueron diagnosticados con retraso mental en niumero,
clase, nivel, tipo y duracion de la discapacidad, y la necesidad de las personas
con esta discapacidad de servicios y apoyos individualizados” (p. 116). En esta
definicion se refleja un cambio de concepcién de la discapacidad, que implica una
comprension de la discapacidad desde una perspectiva ecolégica Yy
multidimensional. Perspectiva que requiere que la sociedad responda con
intervenciones centradas en las fortalezas individuales y que enfaticen el papel de

los apoyos para mejorar el funcionamiento humano.

En el estado espafol existe un nuevo discurso frente a la calificacion de
discapacidad basado en el concepto de diversidad funcional, promovido a partir
de la comunidad virtual que el movimiento espafiol por una Vida Independiente
cred en Internet en 2001, Foro de Vida Independiente. ElI concepto diversidad
funcional, un nuevo término para luchar por la dignidad en la diversidad del ser
humano, surge dentro del propio colectivo de personas con discapacidad y
pretende suprimir las nomenclaturas negativas que se han aplicado
tradicionalmente al colectivo, siendo discapacidad un ejemplo de las mismas. Con
el argumento conceptual de esgrimir su derecho a decidir quiénes son por si
mismos, a decidir en primer lugar no ser lo que el calificativo que se les atribuye

pretende denotar: dis-capacitados, personas sin capacidad o capacidades
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(Palacios y Romafach, 2007; Romarfach y Lobato, 2005; Romafiach y Palacios,
2008). En este sentido, la diversidad funcional es una propuesta de contenido

ideoldgico, una transicién conceptual aun en desarrollo.

Los modelos conceptuales de la DI méas actuales son el modelo biopsicosocial y el
modelo de la CIF (OMS, 2001). Historicamente el modelo biomédico considera la
discapacidad como un problema de la persona directamente causado por una
enfermedad, trauma o condicién de salud. Es a partir de aqui que las personas
con discapacidad han sido a menudo nombradas bajo el término subnormal o
desviado, centrando el foco de la discapacidad en el individuo. Este modelo no
tiene en cuenta el contexto social, estableciéndose serias limitaciones al no
posibilitar medidas e intervenciones mas integrales. En contraste con el modelo
biomédico, el modelo social postula que la discapacidad reside en la inadecuacion
de la sociedad para adaptarse al individuo. El modelo psicoldgico, a caballo entre
el modelo biomédico y el social, establece que la discapacidad es algo mas que
inherente al propio individuo, por lo que contempla influencias del entorno social.
Con la integracion de dichos modelos se alcanza el modelo biopsicosocial
derivado de la teoria de los sistemas y definido en sus origenes por G. Engel en
1977, quien propone comprender la salud como una interaccion de las tres
perspectivas  (biomédica, psicolégica y social), que aunque estén
interrelacionadas, también pueden actuar independientemente. Posteriormente,
este modelo biopsicosocial de la CIF fue ampliado y desarrollado por la OMS en
el 2001, integrando modelos opuestos y consiguiendo una sintesis biopsicosocial
de la discapacidad, del contexto y de los factores ambientales, que a nuestro
entender es mas coherente para la compresion del funcionamiento humano.
Ademas, este modelo establece factores facilitadores de apoyo y rechaza las
barreras con las que se encuentra la persona con discapacidad. Como sefala
Carbonell (2000), la discapacidad aparece cuando el ser humano con una
determinada condicion de salud encuentra barreras en su entorno que le priva de
una participacion plena, efectiva y en igualdad de condiciones con los otros.
Pantano (2003) sefiala que la CIF se basa en la integracion del modelo médico y
del modelo social, y que alun siendo modelos opuestos consigue una sintesis que
a su entender es mas coherente para la comprensioén del funcionamiento de la

discapacidad, porque contempla una triple perspectiva, biologica, individual y
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social. Por consiguiente, resulta transcendente el modelo multidimensional de la
CIF, porgue el funcionamiento humano es un término genérico que alude a todas
las actividades vitales de un individuo y abarca estructuras y funciones corporales,
actividades personales y participacion, dando lugar al aspecto social y cultural de

la discapacidad.

Desde esta nueva perspectiva la concepcion de la terminologia de la
discapacidad evoluciona y cambia en el afio 2004, cuando hubo un consenso a
favor del uso del término discapacidad intelectual. Schalock et al. (2007), sefalan
gue la American Association on Mental Retardation (AAMR) cambié su nombre
por AAIDD y se procede a utilizar el término discapacidad intelectual como
sinbnimo de retraso mental. Posteriormente, se ha ido avanzado hacia una
concepcion multidimensional del retraso mental, que se contempla por primera
vez en la novena edicion del Manual de la AAMR, en el que Luckasson et al.

(1992) adopta la siguiente definicion:

El retraso mental hace referencia a limitaciones sustanciales en el
funcionamiento intelectual significativamente inferior a la media, que
generalmente coexiste junto a limitaciones en dos o mas de las siguientes
areas de habilidades de adaptacién: comunicacion, auto-cuidado, vida del
hogar, habilidades sociales, utilizacion de la comunidad, autodireccion,
salud y seguridad, habilidades académicas funcionales, tiempo libre, y
trabajo. El retraso mental se ha de manifestar antes de los 18 afios de
edad. (p.1).

Esta definicion establece una nueva concepcion del retraso mental y supuso una
modificacion sustancial, por lo que se la califica de cambio de paradigma. En esta
linea, la AAMR establece cuatro dimensiones diferentes para la evaluacion del
retraso mental: funcionamiento intelectual y habilidades adaptativas,
consideraciones psicologicas-emocionales, consideraciones fisicas, de salud y

etiologicas, y consideraciones ambientales.

Seguidamente, en la décima edicion, Luckasson et al. (2002) revisé y mejoro el
enfoque multidimensional ya propuesto, se introdujo de forma significativa la

dimension de la participacion y se profundizé ain mas en los modelos de apoyos.
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Posteriormente, en 2010 se publica la undécima edicién, dltima actualizacion de la
definicion de la discapacidad intelectual de la AAIDD (2010). En este documento,
la DI aparece como un estado particular de funcionamiento intelectual y
adaptativo, que se inicia en la infancia y en el que las limitaciones de la
inteligencia coexisten con limitaciones asociadas con habilidades conceptuales,
sociales y préacticas. Schalock et al. (2010), especifican que para realizar un
diagnostico de discapacidad intelectual deben cumplirse las tres siguientes
condiciones esenciales: a) limitaciones significativas en las habilidades
intelectuales (cociente de inteligencia (CI) igual o inferior a 70), b) limitaciones
significativas en las capacidades adaptativas: social, cognitiva y practica, bien sea
en una medida general de las tres 0 en alguna de ellas, y c) la edad de comienzo
antes de los 18 afios. Es importante sefialar que el mismo autor, Schalock et al.
(2010) en el Manual de la AAIDD (2010), implanta un sistema de clasificacion
multidimensional que garantiza un adecuado estudio y diagndstico de la DI, por lo
gue es necesario tener en cuenta las siguientes dimensiones conceptuales: a)
Aptitudes Intelectuales, b) nivel de adaptacion conceptual, practico y social, c)
participacion, interacciones y roles sociales, d) salud fisica, mental y etioldgica, e)

contexto social, ambiente, cultura y oportunidades.

Desde la perspectiva multidimensional de la discapacidad intelectual Liliana
Pantano (2003) describe una relevante mirada sobre la discapacidad como un

constructo social y la define afirmando que:

Mas que un atributo de la persona es un complicado conjunto de
condiciones, muchas de las cuales son creadas por el contexto/entorno
social, siendo el factor de gestion responsabilidad colectiva de la sociedad
en lo que respecta a todas las areas de la vida social y politica, que se
configura en un asunto de derechos humanos y de indole politica. (p.32).

Esta autora explica que la sociedad en la que vive la persona con discapacidad es
un componente mas, que puede agravar o aliviar las consecuencias de la
deficiencia, y que aparece generalmente como la punta de un iceberg: lo que
permanece bajo del agua es un gran problema cultural que se expresa de
multiples maneras, basicamente a través de las estigmatizaciones de la persona y

de su situacién de discapacidad, de invisibilidad. Afade que la falta de
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reconocimiento de la discapacidad tiene un alcance universal desde el punto de

vista humano.

En sintesis, la presente investigacion centra su mirada en la DI desde el modelo
integral biopsicosocial y su ampliacion, el modelo CIF, en el sentido de que
también se ocupa del aspecto social y cultural de la discapacidad, y tiene una
vision integradora y no aislada de los fendmenos tanto en el mundo de la
naturaleza, como en el mundo cultural. Se aboga por una comprension de la DI
sin o con trastorno mental asociado desde el modelo integral, al considerar el
fendmeno fundamentalmente como una cuestion social y principalmente como un
asunto centrado en la compleja integracion de las personas en la sociedad, por lo
tanto se requiere la actuacion social y la responsabilidad colectiva de la sociedad
y las modificaciones ambientales para lograr la plena participacion de las
personas con discapacidades y sus cuidadores y cuidadoras principales en todas

las areas de su vida y a lo largo de todas las etapas de su ciclo vital.

2.2 Discapacidad intelectual y trastorno mental asociado.

Es relevante sefalar la alta prevalencia de TM en poblacién adulta con DI debido
a la compleja interaccion de factores bioldgicos, psicoldgicos, sociales y familiares
gue elevan la vulnerabilidad a padecer una enfermedad mental en esta poblacion
(Salvador-Carulla y Bertelli, 2008). La DI es una condicidon prevalente de alto
impacto a lo largo del ciclo vital, especialmente cuando se asocia con trastorno

mental, Salvador-Carulla et al. (2013).

La mayoria de investigaciones revisadas evidencian la presencia de
sintomatologia psicopatologica en la DI, lo que corrobora la alta comorbilidad de
TM en personas adultas con DI. A nivel internacional los estudios epidemiologicos
de prevalencia han mostrado de forma consistente que entre el 20% y 40% de las
personas con DI también tienen algun diagnéstico de trastorno mental (Bouras,
Cowley, Holt, Newton y Sturmey, 2003; Bouras et al., 2004.; Cooper, Smiley,
Morrison, Williamson y Allan, 2007; Salvador-Carulla y Saxena, 2009; Whitaker y
Read, 2006). En cuanto a los trastornos de conducta, los estudios de prevalencia
indican que estan presentes entre el 10%-45% de los adultos con DI (Cooper y
Van der Speck, 2009; Emerson et al., 2001; Hastings et al., 2005; Jones et al.,
2008). Asi mismo el estudio de Hussein, Elsayed y Elsaied (2015) apunta que el
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trastorno conductual (TC) es altamente significativo para determinar el grado de
carga familiar. En el estado espafol, Salvador-Carulla et al. (2007) indican que un
30% de las personas con DI que residen en el medio comunitario presentan
problemas de salud mental. El estudio europeo POMONA-II, realizado entre los
afios 2005 y 2008, indica que en Espafa, la presencia de trastornos psicoticos en
las personas con DI es hasta 31 veces mas frecuente que en la poblacion general
(Martinez-Leal et al., 2011). Los resultados de dichas investigaciones ofrecen un
consenso generalizado que plantea una vulnerabilidad mayor de las personas con

DI a los trastornos mentales en comparacion con la poblacién sin DI.

Ademas, Cooper et al. (2007), Holden y Gitleson (2003) y Salvador-Carulla,
Rodriguez-Blazquez, Rodriguez, Pérez-Marin y Veladzquez (2000) reiteran y
coinciden en que existe un infra diagnéstico de esta poblacion, es decir, que
existe, en muchos casos, una inadecuada evaluacion psiquiatrica en la poblacion
adulta con DI. Esta situacion se debe a diferentes aspectos: a la heterogeneidad
en la presentaciéon de los sintomas de los TM, a la oculta morbilidad psiquiatrica,
al uso inadecuado de drogas psicotropicas y a la presencia de TC que puede
dificultar un diagndstico correcto. Ademas, la especificidad y fiabilidad de los test
para la evaluacion de estos sintomas en personas con DI es limitada, a lo que se
le suma la falta de formacion especifica en este campo por parte de algunos
profesionales. Asi como a la limitada disponibilidad de profesionales y de servicios
especializados.

Algunos aspectos de dicha situacion se ven reflejados en los recientes resultados
del proyecto de investigacion POMONA-Espafa, financiado por el FIS:
Expediente n® P112/01237, de tres afios de duracién (2013-2016). El proyecto
POMONA-Espafia es coordinado por la Fundacion Villablanca, con la
participacion del PSSJD (proyecto en el que la doctoranda participa como
investigadora colaboradora) y Confederacion Espafiola de Organizaciones a favor
de personas con DI (FEAPS), actual Plena Inclusion, organizacion que representa
en Espafa a las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo. Dicho
proyecto de investigacion evalla indicadores y estado de salud de una poblacion
adulta con DI, en una muestra de 943 personas. Los resultados de este estudio
son avanzados por los investigadores principales, Rafael Martinez y M2 Joseé

Cortés, informando que se ha encontrado una alta prevalencia de enfermedad
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mental, sobre medicacién, problemas bucales y de obesidad. Por un lado, indican
gue el 84% de las personas con DI toman medicacion diariamente, por otro lado,
existe una sobre medicacion en las personas con DI, teniendo en cuenta que,
ademas, toman una media de 4 medicamentos diarios y que el 86% de la
medicacion es psiquiatrica. Ademas, cabe destacar, que en un 61% de los casos
no se sabe el origen de la discapacidad. Se evidencia, por tanto, la necesidad de
estudios como el Proyecto POMONA-Espafia, dado que existe relativamente poca
informacion sobre este colectivo. (Grup d’Entitats de discapacitat intel-lectual o del
desenvolupament a Catalunya, [DINCAT], 2016).

Otro motivo por el cual esta poblacion esta erroneamente evaluada a pesar de la
alta prevalencia de trastorno mental en la poblacién adulta con DI, es debido al
llamado efecto eclipsador o ensombrecimiento diagndstico, término que refiere la
tendencia a diagnosticar y denominar la causa de los sintomas psiquiatricos a la
propia DI, eclipsando la presencia de trastorno mental (Jopp y Keys, 2001; Reiss,
Levitan y Szyszko, 1982; White, Nichols, Cook, Spengler y Look, 1995). Salvador-
Carulla et al. (2013) sefalan que los grupos de expertos estiman que la mitad de
las personas con DI-TM no estan adecuadamente evaluados y que el 95% en

Espafia no reciben la atencidon que requieren.

Es necesario sefalar que el interés por el estudio de la salud mental en la DI se
ha visto incrementado durante estas ultimas dos décadas, fundamentalmente por
dos razones, tal y como sefialan Hemmings (2008) y Salvador-Carulla, Rodriguez
y Martorell (2008), por un lado, debido a los esfuerzos en reconocer y promover
los derechos de las personas con DI a recibir una adecuada atenciéon médica, y
por otro lado, por el interés en fomentar la inclusion de dicha poblacion en la
comunidad y en promover la utilizacion de los recursos comunitarios. En este
contexto cabe destacar que la asistencia en salud mental para esta poblacion
pasa a ocupar paulatinamente una parte integrada de los servicios sanitarios
comunitarios. Como sefialan Hall, Parkes, Samuels y Hassiotis (2006) y
Hemmings (2008), la atencion en salud mental para la poblacion con DI es

relativamente reciente, aunque el interés por este &mbito esta aumentando.

A nivel del estado espafiol, la situacion de la atencion especializada en salud

mental para las personas con DI es insuficiente, se han realizado acciones desde
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los Planes del Ministerio de Salud tanto a nivel estatal como de Comunidades
Auténomas para mejorar la red de servicios, pero aun ésta es escasa. El autor
Salvador-Carulla (2007), plantea que la revisién de los costes y la economia de la
salud mental en Espafia, es una de las asignaturas pendientes en materia de
politica sanitaria. Ademas, este mismo autor sefala que se deberia incorporar
politicas sociales y sanitarias con un enfoque de atencion integral teniendo en
cuenta todo el ciclo vital de la persona afectada, y ademas es necesario seguir en
la linea de ampliar la investigacion en este ambito dado que aun existen varias
lagunas y limitaciones importantes (Salvador-Carulla et al., 2013). Es un complejo
desafio de caracter social y sanitario, que ambas areas, la de servicios sociales y
la de servicios de salud (y, cuando sea necesario, la educativa), deben establecer
de forma coordinada y planificada los recursos y acciones necesarios para
afrontar este reto (FEAPS, 2007).

2.3 Concepto de carga familiar en el ambito de la discapacidad intelectual
y la salud mental. Hacia un cambio conceptual y terminoldgico: De la

carga familiar al impacto familiar.

La presente tesis pretende reforzar e incorporar la terminologia de impacto
familiar del cuidado en poblacion adulta con DI y DI-TM, dado que esta expresion
tiene una dimension mas inclusiva y amplia sobre el fendmeno objeto de estudio,
y ademas, tiene en cuenta los aspectos tanto desfavorables como favorables

derivados del cuidado a las personas en situacion de dependencia.

En las ultimas décadas se ha incrementado el interés por el estudio de la
situacion de las familias responsables del cuidado de alguno de sus miembros en
situacion de dependencia, en parte motivado por la desinstitucionalizacién hacia
un modelo de atencion asistencial mas comunitario, que supuso un aumento de la
carga asumida por los familiares cuidadores, y que se ha producido tanto en
personas con DI como con personas diagnosticadas de trastorno mental (Institute
Medicine, 2001; OMS, 2001; Singer y Ryff, 2001). Ademas, y paralelamente, se
intensifica el reconocimiento de derechos para este colectivo, lo que ha
proporcionado su progresiva inclusion en la comunidad. En este contexto se
incrementa la importancia del papel de los familiares como elementos esenciales

en el fendmeno de la discapacidad, asi como la necesidad del estudio de la carga
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familiar producida en los cuidadores y las cuidadoras, como consecuencia del
cuidado informal a sus familiares con dependencia (Fadden, Beddington y
Kuipers, 1987; Platt, 1985).

En referencia al perfil y rol de estos cuidadores y cuidadoras principales, es decir
gue conviven con su familiar con DI y/o DI-TM, cabe mencionar que predomina la
figura materna como manifiestan la mayoria de los estudios y censos, segun
datos nacionales e internacionales. En Espafia, el perfil basico de los cuidadores
o las cuidadoras informales en el afio 2012, segun datos del Instituto Nacional de
Estadistica (INE), se puede observar un predominio del género femenino (83,6%),
estas cuidadoras estan dentro del grupo de mediana edad, 45-64 afios, y respecto
al nivel de estudios se destaca la baja escolaridad de éstas (INE, 2012). Kriiger y
Jiménez (2013) explican que Espafia se ha enmarcado dentro del modelo
mediterraneo de bienestar, este modelo se caracteriza por la solidaridad familiar y
en especial se destaca el papel protagonista de las mujeres como proveedoras de
servicios. De igual modo, un estudio de Emerson et al. (2010) del Reino Unido
sobre los cuidadores y las cuidadoras remunerados de personas con DI, encontrd
gue el 75% de estas personas eran las madres, y que éstas habian estado
cuidando y asistiendo a su familiar con DI durante mas de 20 afios; un 26%
informo6 no tener un empleo remunerado debido a sus responsabilidades y que el
48% restante dedica 100 o mas horas a la semana cuidando a su familiar
(Emerson et al., 2010). Otros elementos importantes en las dinamicas familiares
son la identificacion del rol y el género de las personas que ejercen de cuidadoras
principales, que en gran mayoria son mujeres. En este sentido Bddalo (2010)
afirma “se espera que cuidar de los familiares dependientes sea una tarea de las
mujeres, como una continuaciéon de su rol maternal” (p.87). De esta manera, hay
estudios como el de Burnette (2000) y Stoneman (2005) que muestran diferencias
entre sentimientos de compromiso, afecto y obligacion, en funcion de si el
cuidador o cuidadora es la madre, padre, hermanos o abuelos, encontrando que
la madre es la que percibe mayores niveles en dichos sentimientos. En este
sentido, Lacasta (2000) sostiene que la familia, la madre en la mayoria de los
casos, tiene la sensacion de sobrecarga y desorientacion ante el papel que tiene
que cumplir y las exigencias del paradigma tradicional de familia productora,
educadora y cuidadora. Si ademas de esta situacion, se le afiade la discapacidad
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y los problemas de salud mental, en los nucleos familiares de convivencia se
genera un fuerte impacto negativo que produce unas determinadas necesidades

gue requieren apoyos complementarios.

La concepcion del concepto de carga familiar, término inglés family burden,
utilizado originariamente y mas frecuentemente en la literatura cientifica, proviene
del campo de la salud mental, y ha sido asumido por diferentes autores como un
término global para describir las repercusiones negativas tanto fisicas,
psicoldgicas, emocionales, sociales como econdmicas de proporcionar el cuidado.
Los primeros estudios sobre carga familiar estuvieron centrados en las madres
como cuidadoras principales y la tendencia era referirse a la carga familiar para
destacar Unicamente las dificultades que conlleva el cuidado de una persona con
enfermedad crénica (Biegel y Schultz, 1999; Grandén y Jenaro, 2002; Schene,
1990). Asi mismo, Tessler y Gamache (1995) se refieren al concepto de carga
familiar desde una perspectiva de consecuencias y perjuicios, relativos a
diferentes aspectos y dimensiones, como por ejemplo: los efectos de la
sobreproteccion familiar, la rutina familiar, el ocio, el trabajo, la salud mental, la
salud fisica, el uso de farmacos, la red de soporte social, las personas ajenas a la
familia, asi como las consecuencias econdmicas, la ayuda en actividades de la
vida diaria, la supervision, la motivacion, el malestar, el estigma, las
preocupaciones, la verglienza y la culpa. En esta misma linea, los autores Krauss
et al. (2003), sostienen que las personas que cuidan, madres en la mayoria de los
casos, son las que asumen el cuidado de una persona con una dependencia
cronica, y éstas suelen experimentar problemas de salud fisica y mental asi como
consecuencias negativas en su bienestar psicolégico derivadas del estrés
originado por las circunstancias en que se desarrolla el cuidado. Otros autores,
también han descrito las consecuencias del impacto negativo del cuidado
percibido por el cuidador o la cuidadora, y que tiene afectacion sobre la salud
mental, la salud fisica, las relaciones familiares o sociales, el trabajo y los
problemas financieros (Gaugler, Kane y Langlois, 2000).

La carga familiar aumenta considerablemente en cuidadores y cuidadoras de
personas con DI-TM, dado que perciben su situacidon personal altamente
estresante y consideran que la falta de estrategias efectivas y escasos recursos,

les provoca mayor sensacion de carga (Kim, Greenberg, Seltzer y Krauss, 2003;
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Lazarus y Folkman, 1984; Maes et al., 2003). Asi mismo, Mclintyre, Blacher y
Baker (2002) mostraron que el nivel de estrés era mas elevado en los cuidadores
y cuidadoras con hijos varones diagnosticados de DI-TM. También se encuentra
mayor presencia de carga familiar en el estudio de Unwin y Deb (2011) que
estudia a 44 familiares cuidadoras de personas adultas con DI y presencia de
conducta agresiva, comorbilidad con salud mental, epilepsia y autismo, indicando
gue 28 personas (63,6%) de la muestra tienen un trastorno psiquiatrico. Ademas,
las personas con trastorno mental asociado a la DI generan mayores niveles de
demanda y aumentan las horas de cuidado, la necesidad de asistencia personal,
asi como los costes econdmicos asociados al cuidado (Greenberg, Seltzer, y
Greenley, 1993; Heller, Miller y Factor 1997; Pinquart y Sérensen, 2006; Winefield
y Harvey, 1993).

Sin embargo, los estudios de la presente tesis pretenden resaltar los aspectos
gratificantes y favorables que implica el cuidado, y por ello hacer emerger y
abogar por el concepto de impacto familiar, ya que éste contempla una dimension
mas amplia cuyo espectro abarca una mirada multidimensional de los fenémenos
estudiados. El cuidado de personas con DI y DI-TM implica de forma inherente
aspectos dificiles y negativos, pero también aspectos favorables y positivos. En
este sentido, cabe resaltar la mirada de autores como Blacher y Baker (2007) y
Dykens (2006) quienes afirman que el cuidador o cuidadora puede experimentar
consecuencias positivas del cuidado de su hijo o hija, éstas son la satisfaccion,
los sentimientos de placer y la experiencia adquirida de una adecuada asistencia.
Estos mismos autores sefialan que la calificacion de carga familiar rechaza y
olvida los aspectos positivos y gratificantes que también estan presentes en el
cuidado de un familiar (Blacher y Baker, 2007; Blacher y Hatton, 2001; Hastings et
al., 2005; Szmukler et al., 1996). En las relaciones familiares en cuestion, resulta
innegable y por tanto necesario resaltar que también existen aspectos positivos y
gratificantes derivados del cuidado de un hijo o hija con DI-TM, tal como se refleja
en el estudio de Unwin y Deb (2011) que encontrdé una fuerte asociacion entre los
aspectos positivos del cuidado expresados por el cuidador y la carga del mismo,
resultando que conforme disminuye el sentimiento positivo, la carga aumenta.
Desde esta mirada, la reciprocidad, el amor mutuo, es subestimado en relacion

con las personas con DI (Walmsey, 1993). En este sentido, Williams y Robinson
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(2010), sefnalan que la interdependencia, el cuidado mutuo y la compafia

proveida por las personas con DI son aspectos favorables.

Con relacion al sistema y grupo familiar, cabe sefalar que el impacto familiar del
cuidado, tanto negativo como positivo, no solo es percibido por los cuidadores y
las cuidadoras principales, sino que también influye en los deméas miembros de la
familia, en la dinamica familiar y en las relaciones entre sus miembros. Nufiez y
Rodriguez (2005) sefialan que los hermanos o hermanas de personas con DI
suelen ser los principales afectados por recibir menos atencion de sus padres. Asi
como las parejas, padres en este caso, si se sienten desplazados, puede generar
conflictos de pareja. Estas autoras describen que muchas madres de personas
con DI manifiestan recibir una escasa ayuda informal por parte de otros familiares,
tanto del nucleo de convivencia como por parte de la familia extensa. En este
sentido, Faust y Scior (2007) investigan una serie de variables que ilustran el
impacto familiar, indicando que las dificultades de los jévenes con DI-TM
aumentaron el estrés, la presién y las responsabilidades, no sélo de sus padres y

madres, sino también de la red familiar extensa.

En conclusion, varios estudios indican la alta presencia de un mayor nivel de
impacto familiar en personas diagnosticadas de DI-TM, sin embargo se ha
prestado poca atencion a dicho fendmeno, por lo que es necesario ampliar la

investigacion en este ambito (Maes et al., 2003; Wodehouse y McGill, 2009).

2.4 Intervencion en trabajo social con familias: Comprension del sistema
familiar, de la discapacidad intelectual y de la salud mental desde la

perspectiva del pensamiento complejo.

La presente tesis se enmarca dentro del modelo conceptual de la disciplina del
Trabajo Social tal como lo describe la definicion global aprobada en la Asamblea

General de la FITS en Melbourne, Australia en 2014

El trabajo social es una profesion basada en la practica y una disciplina
académica que promueve el cambio y el desarrollo social, la cohesion
social y el fortalecimiento y la liberacion de las personas. Los principios
de la justicia social, los derechos humanos, la responsabilidad colectiva
y el respeto a la diversidad son fundamentales para el trabajo social.
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Respaldada por las teorias del trabajo social, las ciencias sociales, las
humanidades y los conocimientos indigenas, el trabajo social involucra a
las personas y las estructuras para hacer frente a desafios de la vida y
aumentar el bienestar. (FITS, 2014).

El trabajo social con familias ha formado parte desde sus inicios de la esencia de
la disciplina del Trabajo Social. El Grup de Recerca i Innovacio en Treball Social
(GRITS, 2016)indica que:

El trabajo social con familias se dirige a atender los problemas
psicosociales que afectan al grupo familiar, generando un proceso de
relacion de ayuda que quiere potenciar y activar tanto los recursos de las
personas como los de la familia y los de las redes sociales. Su
caracteristica principal consiste en identificar y trabajar con las fortalezas
y las potencialidades que presentan las familias y trabajar en ello para
acompanfarlas y para darles soporte en las dificultades. Asi se favorece
un proceso de cambio mediante la creacion de un vinculo relacional,
siempre reconociéndola y aceptandola plenamente en todas sus

dimensiones. (Fernandez et al., 2016, p.238).

Los estudios de investigacion de la presente tesis se basan en un enfoque
holistico e interdisciplinar centrado en la familia como una totalidad dindmica, y no
Unicamente como un sumatorio de los miembros que la componen. Ademas la
intervencion social con familias, se contempla desde los diferentes niveles y
dimensiones del trabajo social; trabajo social de casos, trabajo social grupal y
trabajo social comunitario, tal como se afirma en GRITS (2016). Asi mismo, otros
autores como Fernandez y Ponce de Leon (2011), remarcan que la metodologia
en trabajo social con familias ha de ser una intervencion flexible y recursiva que
permita al profesional evaluar su actividad y adaptarla a los continuos cambios
familiares y sociales, por lo que la intervencion con familias en trabajo social
constituye una actividad racional y cientifica capaz de motivar cambios en las
problematicas familiares que se plantean. Ademas, dentro del marco del trabajo
individual y familiar desde el trabajo social, la teoria del vinculo afectivo, la
relacion de ayuda profesional que se nutre de la compresion y la empatia, es el
marco idéneo dentro de la disciplina del Trabajo Social. Tal como sefala Howe
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(1997), comprender y ser comprendidos son rasgos potentes de todas las

relaciones humanas.

La comprensién de la intervencion del trabajo social con familias se fundamenta y
se nutre de diferentes modelos teoricos: de los aportes psicoanaliticos, de la
teoria de sistemas, del modelo sistémico, de la teoria ecologica y de la teoria de
la complejidad. Dicha intervencion requiere una aplicacion basada en estos
enfoques porque son integradores, nos explican como es la organizacion de la
familia y aportan elementos comprensivos para la intervencion en la misma.
También permite profundizar en el analisis de la interrelacién y la comunicacion
familiar y comprender mejor la situacion que plantea el individuo y su familia.
Ademas, la comprensién desde la complejidad propone una epistemologia, una
orientacién en la practica profesional que nos permite ampliar miradas hacia
nuevos horizontes, hacia unas nuevas perspectivas de comprension de los

fendmenos que nos ocupan y hacia nuevas formas de intervencion profesional.

A continuacion se citan algunos apuntes sobre el origen y desarrollo de las
citadas teorias y modelos, y su relacion con el sistema familiar. En primer lugar, el
enfoque psicolégico de los aportes del psicoanalisis kleiniano (Salzberger-
Wittenberg, 1970) resulta fundamental en la intervencion directa, en las
entrevistas individuales para establecer una relacion asistencial mediante un
encuadre de escucha, de confianza y contencion con el fin de aliviar y
comprender mejor la situacion personal individual y familiar de cada una de las

familias.

En segundo lugar, la teoria familiar sistémica que proviene de la teoria general de
sistemas donde cabe destacar la obra de Ludwig Von Bertalanffy (1976) basada
en el funcionamiento de los sistemas delimitados por la fisica, la cinética y la
termodinamica. Las teorias de Laing (1982) y Fromm-Reichmann (1962) fueron
de gran relevancia, porque sistematizaron los patrones de comunicacion entre
padres, madres, hijos e hijas. A partir de estas teorias se desarrolla la terapia
familiar como una nueva modalidad terapéutica para trabajar con las familias
como unidad de tratamiento que pretende resolver un conflicto familiar, y
modificar los patrones de comunicacibn para conseguir un equilibrio

homeostéatico.
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Desde la concepcion del modelo familiar sistémico, la familia es un sistema
inmerso en un medio social y sus origenes y pautas de relacion estan
interrelacionados con los cambios que se dan en la sociedad/entorno al que
pertenece. Por otro lado, la familia es la encargada de cubrir la satisfaccion de
necesidades bioldgicas y afectivas de los individuos, responde del desarrollo
integral de sus miembros, de la insercion de estos en la cultura y de la transmision
de valores para que se comporten como la sociedad espera de ellos. De ahi que
la pertenencia a una familia constituye la matriz de la identidad individual, de
donde el nifio o nifia aprende el proceso de socializacion y las pautas
transaccionales que le permitirdn funcionar a lo largo de su existencia y evolucion
individual (Lacasta, 2000). Desde esta perspectiva, la estructura familiar es
compleja y dinamica, ya que estd mediada por el funcionamiento particular de
cada subsistema, en los diferentes ciclos de la vida del sistema familiar. La teoria
del ciclo vital de Rolland (2000) es de gran utilidad como base para comprender la
situacion de la enfermedad o la discapacidad de cualquier miembro de una
familia. Esta situacion influira de diferente manera en el sistema familiar en
funcion del periodo de desarrollo y momentos del ciclo vital por el que transita la
familia o el sujeto con discapacidad. La teoria del estrés y del afrontamiento
permite entender el estrés crénico o la carga familiar, que enfrenta la familia
marcada por grandes responsabilidades de cuidado del hijo y dependencia de
éste a largo plazo y a lo largo de todo su ciclo vital. En esta linea, Minuchin,
(1979) describe la familia como un sistema, como un conjunto organizado e
interdependiente de personas en constante interaccion, que se regula por unas

reglas y por funciones dinamicas que existen entre si y con el exterior.

En la intervencion con las familias cabe resaltar otros aspectos como es la nocién
de la capacitacion o empoderamiento que provienen de la teoria general de
sistemas y de la teoria ecologica. En la intervencion directa con las familias se
tiene en cuenta la perspectiva de fortalecimiento, de capacitacion o
empoderamiento como “un proceso humano que dirige a las personas hacia un
desarrollo saludable, buscando la realizacidon plena de sus potencialidades”
(Segado, 2011, p.72).

Igualmente, resulta de gran utilidad en la intervencion con familias en situacion de

crisis 0 de estrés permanente, tener en cuenta el concepto de resiliencia o
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capacidad para superar los desafios que plantea la vida dado que es una nocion
muy valiosa para la comprension y tratamiento de las personas que sobrevivieron
a un trauma o a la adversidad. La resiliencia familiar nos permite reconocer y
reafirmar los recursos de la familia, y edificar a partir de estos para superar los
desafios vitales a lo largo de su existencia e influir en el bienestar de la unidad

familiar en su conjunto, y en el bienestar individual (Walsh, 2004).

En tercer lugar, el paradigma de la complejidad es el modelo tedrico al que el
presente trabajo pretende aproximarse para comprender el sistema familiar, su
entorno, la discapacidad, asi como la salud mental y el pensamiento complejo
como modo desde el cual pensar la experiencia humana (Morin, 1994). En este
sentido, la concepcion de la familia, la DI y la salud mental se mantienen de forma
transversal a lo largo de todo el presente trabajo, ya que se parte de la base de
gue la nocién de familia, la DI y la salud mental son fendmenos complejos y aun
mas lo es su interaccion. La antropoldgica social y cultural, también situa a la
nocion de familia desde la perspectiva de la complejidad, dado que estad en
constante transformacién segun las épocas y las culturas. Segalen (2012),
entiende la institucion familiar como un concepto cambiante, en funcion de los
cambios que se dan en la sociedad, la autora sefiala que la institucion familiar de
este principio del siglo XXI expresa los valores y las contradicciones de nuestro
mundo y, pese a todas las dificultades y con todas sus complejidades, sigue
siendo todavia el lugar primero, e irremplazable, de proteccién del individuo y de
socializacion del nifio. La citada autora aflade, que como indicaba Mauss (1926),

las instituciones auténticas viven, es decir, se transforman sin cesar.

Diferentes nociones del sistema familiar, de la teoria sistémica y de la
complejidad, nos pueden resultar de gran utilidad en la intervencién con familias
con DI y DI-TM. Morin (1994), expone los conceptos entropia y neguentropia,
aplicados a la reflexion sobre el momento en que nace una persona, podriamos
describirlo a muy grandes rasgos, como el transito del orden al desorden, al caos.
Al nacer pasamos de una situacion estable y calida, como es la intrauterina, al
desequilibrio, a las condiciones adversas del mundo externo. Desde esta vision, la
persona gque nace se encuentra en una situacion de desorden y de desequilibrio,
se encuentra en una situacion de entropia. Pero, aprendemos rapidamente que el

calor, la ternura y el cuidado, generan orden y nos permiten la autoorganizacion,
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el cuidado en este sentido es un vinculo autoorganizacional que ayuda a
autoorganizarnos, a protegernos del caos y del desorden, pasamos a una
situacion de neguentropia. Asi mismo, el término autoorganizacion y autopoiesis,
entiende a la familia como un sistema autoorganizado que vela por su propio
desarrollo y establece estrategias de adaptacion y readaptacion. Segun Morin
(1994), el ser vivo necesita de autoorganizacién para conseguir su estabilidad y a
su vez la autoorganizacion necesita del desorden y de la entropia. Esta
explicacion supone en si misma una paradoja, si lo extrapolamos a la familia, ésta
necesita de un desorden para alcanzar el orden, hay un proceso de
autoorganizacién. La organizacion, explicada por Morin (1994), tiene en cuenta lo
que es particular y lo que es general. La autopoiesis se da en los sistemas

familiares que no suelen ser resueltos, y que por tanto son recurrentes.

De igual modo, resulta util conocer la nocion del principio dialégico, en la
intervencién con dichas familias, ya que sirve para analizar dos principios o
nociones antagonicas pero indisociables para comprender una misma realidad,
como bueno-malo, lo normal-anormal, enfermedad-salud. Los testimonios de
estas familias manifiestan que la discapacidad de su hijo o hija puede ser vista o
vivida como algo anormal, como una monstruosidad. Aparecen por tanto
sentimientos paradoxales, el rechazo y la aceptaciéon. Segun Cortés (1997) lo
anormal sélo existe en relacion con lo que se ha constituido o instaurado como
normal. Este autor, se refiere a lo monstruoso como aquellos individuos que
amenazan la unidad del grupo social, la integridad del sistema individual o que se
oponen a las estructuras que conforman la vida y estos seres son la antitesis de
lo normal. La sociedad tiende a ignorar, marginar y esconder aquello que no es

normal.

Asi mismo, la nocion interdisciplinar es indispensable para el abordaje social con
familias, por lo que el presente trabajo comparte la vision de los autores Salvador-
Carulla y Bertelli (2008) que describen la DI como un constructo que incluye un
amplio rango de condiciones derivadas de la accion de diversos factores
biolégicos, psicologicos o sociales. Leonardi et al. (2006), afiaden que estos
fendmenos han de ser comprendidos desde un enfoque multidimensional y que
requieren una interrelacion de aspectos fisioldgicos, psicologicos, médicos,

educativos y sociales de la actividad y la conducta humana.
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En esta linea, bajo el modelo centrado en la familia en el contexto de Catalunya,
DINCAT (2010) ha desarrollado un modelo de servicio de atencion a las familias
especializado en personas con DI y del desarrollo (SAFDID), cuya finalidad ultima
es justamente acompafar a las familias a lo largo de todo su ciclo vital facilitando
los soportes necesarios para mantener o mejorar su calidad de vida y, en la
medida de lo posible, garantizar el bienestar social de todos sus miembros. Desde
este modelo se promueve la incorporacién de la familia en los planes de cuidado y
atencion de los servicios comunitarios de salud y atencién social para garantizar
gue la familia con hijos e hijas con DI dispongan de un seguimiento personalizado

por parte de profesionales especializados y sean referentes para estas familias.

A modo de resumen, los modelos teoricos y de referencia en la presente tesis son
los aportes psicodindmicos, antropolégicos, la nocién del modelo sistémico,
ecologico y la teoria de la complejidad. El conocimiento de estos modelos teoricos
resultan imprescindibles para garantizar la intervencion social y familiar de forma
integral desde el trabajo social. Por tanto, el abordaje desde un modelo
biopsicosocial resultard imprescindible segun nuestra concepcion, para una
adecuada intervencion tanto desde el trabajo social como desde la atencion
psicologica y médica. Ademas, desde esta concepcion, también se contempla el
derecho a la autodeterminacion, dando lugar y cabida a las voces de los propios

usuarios y usuarias.

Y por ultimo, cabe subrayar que para garantizar dicha intervencion es necesario
tener presente la interdisciplinariedad por parte de todos los agentes sociales, de
las politicas sanitarias y sociales, asi como de los profesionales. Aqui subyace lo
enriquecedor de la complejidad, la posibilidad de analizar unos acontecimientos
desde diferentes dimensiones simultaneamente para una amplia comprension y

adecuado abordaje con los usuarios y las usuarias y sus familias.

2.5 Marco legal y red de servicios publicos para personas con

discapacidad intelectual y/o trastorno mental asociado.

Las personas con necesidades de apoyo derivadas de DI y/o DI-TM, incluyendo
las alteraciones significativas en la conducta, tienen una altisima probabilidad de
guedar excluidos de las oportunidades que por derecho les corresponden para

ejercer una ciudadania plena y para una mejora constante en su calidad de vida y
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en la de su entorno familiar. Su alta vulnerabilidad supone que se vean
significativamente mermadas sus capacidades y posibilidades de mantener una
vida digna y una salud integral o que se generen situaciones de trato inadecuado,
si no se les asegura una red solida de servicios proveedores de apoyo.
Consecuentemente, el objetivo debe ser eliminar o paliar los obstaculos que se
presentan en los diferentes ambitos de la vida cotidiana de estas personas, tanto
en el terreno personal, formativo o educacional, como en el laboral. Ademas, debe
procurarse una atencion individual e intensiva para alcanzar el maximo progreso

posible en la realizacion individual de los derechos.

De forma resumida se describe a continuacion, el marco legislativo mas
destacable sobre los derechos de las personas con discapacidad a nivel
internacional, del estado espafiol y de Catalunya:

A nivel internacional, la consagracion de la Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad marca un hito fundamental, fue aprobada el 13 de
diciembre de 2006 por la Asamblea General de las Naciones Unidas, ratificada en
Espafa el 13 de diciembre de 2007 y entra en vigor en mayo del 2008. Esta
Convencion ofrece el enfoque de derechos de las personas con discapacidad,
considerandolas como sujetos titulares de derechos y estando los poderes
publicos obligados a garantizar que el ejercicio de estos derechos sea pleno y
efectivo. Se adopta una amplia clasificacion sobre la discapacidad y se reafirma
gue todas las personas con todo tipo de discapacidad deben poder gozar de
todos los derechos humanos y libertades fundamentales. Se trata del primer
instrumento amplio de derechos humanos del siglo XXI y la primera convencion
de derechos humanos que se abre a la firma de las organizaciones regionales de
integracion, por lo que supone un cambio paradigmatico de las actitudes y
enfoques respecto a las personas con discapacidad. En la actualidad, sin
embargo, las personas con discapacidad experimentan todavia muchas

dificultades para poder ejercer su pleno derecho.

En el contexto espafol, como referencia cabe mencionar la Ley 13/1982, del 7
abril, Ley sobre la integracion social de las personas minusvalidas (LISMI),
dirigida a regular la atencién y los soportes necesarios de las personas con
discapacidad y sus familiares. Un avance fundamental es la Ley 39/2006, de 14
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de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las Personas
en situacion de Dependencia (LAPAD), BOE, Num. 299, inspirada en gran medida
en la Convencion Internacional de las Naciones Unidas, aprobada el 13 de
diciembre 2006, en el sentido que considera la causa principal de la discapacidad
como social y no como individual, y que por tanto la administracion ha de
garantizar la no discriminacién y la defensa de los derechos de las personas con
DI y no limitarse a realizar tareas asistenciales. El derecho a la vida independiente
gueda recogido en esta ley, que establece que las administraciones han de velar
porque ello sea posible, entendiendo como indica la Convencion, la inclusion en la
comunidad. La LAPAD fue creada con la finalidad de “atender las necesidades de
aquellas personas que, por encontrarse en situacion de vulnerabilidad especial,
requieren de soporte para desarrollar sus actividades esenciales de la vida diaria,
y para conseguir una mejor autonomia personal y poder ejercer plenamente sus
derechos de ciudadanos” (Jiménez y Huete, 2010, p.147). Tal como sefiala Huete
(2008) esta ley anuncia el avance hacia un reconocimiento del derecho subjetivo
de determinadas prestaciones sociales para un grupo importante de la poblacion.
Cabe destacar que la llamada ley de la dependencia refleja la importancia de los
cuidadores y las cuidadoras como una parte de la atencion a las personas con DI-
TM. A pesar de ello, esta ley no ha acontecido ser una ley totalmente ejemplar,
dado que su precario despliegue y funcionamiento ha originado dificultades para

llegar a toda la poblacion dependiente de Espafia (Jiménez y Huete, 2010).

A nivel de Catalunya, resulta fundamental mencionar la Ley Catalana de Servicios
Sociales, Llei 12/2007, d’11 d'octubre, de Serveis Socials, BOCP, 138, del
10/10/07; DOGC, 4990, de 18/10/07 que regula y ordena el sistema de servicios
sociales con el fin de garantizar el acceso universal a los mismos, hacer efectiva
la justicia social, y promover el bienestar del conjunto de la poblacién. Esta ley
garantiza una serie de derechos y servicios que pretenden abarcar y cubrir
necesidades principales de la poblacion, asi como promover y garantizar la plena

inclusiéon social.

A pesar de los avances legislativos, las personas con discapacidad forman un
grupo vulnerable y numeroso al que por la manera en que se estructura y
funciona la sociedad los ha mantenido habitualmente en condiciones de

exclusion. Este hecho comporta la restriccion de los derechos béasicos y de las
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libertades condicionando u obstaculizando su desarrollo personal, asi como el
poder disfrutar de los derechos y servicios disponibles para toda la poblacién y la
posibilidad de contribuir con sus capacidades al progreso de la sociedad.

Los servicios y recursos de la red de atencidén catalana que atienden todas las
necesidades en las diferentes etapas de la vida de las personas con discapacidad
serian, desde la atencion precoz, escuelas de educacion especial, servicios de
atencion asistencial especializada, centros ocupacionales, centros especiales de
trabajo, centros de atencion residencial permanente o de tipo temporal, hasta los
servicios de respiro, entidades de tiempo libre, entidades tutelares y asociaciones

de padres.

Primeramente se describe el centro de atencion a las personas con discapacidad
(CAD), posteriormente el Equipo de Valoracion y Orientacion, (EVO) que orienta
hacia los recursos formativos y socio laborales. Seguidamente se nombran los
recursos residenciales, y por ultimo se citan los servicios de atencion ambulatoria

y hospitalizacion especializada en DI y salud mental.

El CAD es definido por el Departament de Treball, Afers Socials i Families,
Generalitat de Catalunya (2016) como un servicio de valoracion y orientacion que
lleva a cabo actuaciones encaminadas a la consecucién de los beneficios
asistenciales y econémicos de las personas con discapacidad (fisica, intelectual,
sensorial y enfermedad mental) a sus familias y a los profesionales. En la
valoracion se considera persona con discapacidad, si esta tiene un grado igual o
superior al 33% de discapacidad, este grado se reconoce tras una valoraciéon
médica, psicologica y social siguiendo una escala valorada en porcentajes. En
funcién de dicha valoracion, realizada por el CAD, la persona con discapacidad se
clasifica segun el grado de discapacidad otorgado. La clasificacion de los grados

de discapacidad son los siguientes:

Grados de discapacidad entre el 33% y el 64%: Incluye personas con
discapacidad que tienen un nivel de autonomia personal bastante
importante para integrarse social y laboralmente.

Grados de discapacidad entre el 65% y el 74%: Hacen referencia a
personas que, en términos generales, tienen mas dificultades para

conseguir una plena integracion social y laboral.
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Grados de discapacidad iguales o superiores al 75%: Incluye a personas
muy afectadas que son susceptibles a necesitar apoyos para su integracion
social y los servicios que proporcionan una atencion diurna para adultos; en
los cuales se incluyen los recursos formativos, socio laborales y de ocio y

tiempo libre.

El EVO valora, orienta y revisa los recursos sociolaborales de atencion diurna
mas adecuados a las caracteristicas de la persona con discapacidad a partir de
los 16 afios con una discapacidad reconocida por el CAD. En el caso de DI, el
EVO puede orientar a un centro especial de trabajo (CET) o a un centro
ocupacional (CO) o a un centro de atencién especializada (CAE), este ultimo para
personas con un mayor grado de afectacion.

El servicio diurno, CO se describe con mas detalle, al ser contemplado en el
estudiol, 2 y 4 de la presente tesis. El CO tal como lo define el Departament de
Treball, Afers Socials i Families de la Generalitat de Catalunya (2016) es un
servicio diurno y comunitario que atiende a personas mayores de 18 afios con un
porcentaje de disminucion superior al 65%. Este servicio ofrece una rehabilitacion
integral personalizada a través de terapia ocupacional y atencion social y
psicologica. Las funciones principales son el ajuste personal y social donde se
incluyen las actividades relacionadas con la rehabilitacion, la mejora en la relacion
con el entorno social y la ocupacion terapéutica, en la que se lleva a cabo
actividades orientadas a asumir habilidades, habitos y conductas relacionadas

con el trabajo ocupacional.

El servicio de respiro, que se contempla también en el estudio 4, es un servicio de
apoyo dirigido a los familiares cuidadores que conviven con personas con DI y/o
DI-TM con el fin de facilitar la conciliacién de su vida personal, familiar y laboral,
prestando una atencién temporal y a corto plazo a su familiar con discapacidad
(FEAPS, 2008; Diputacié de Barcelona, Programa de Respir, 2016). Tal como
indica Abbeduto et al. (2004), una estructura de apoyos complementarios para las
familias, garantizara las tareas del cuidado y de su propio descanso, puesto que
este respaldo haré disminuir el nivel de estrés, de ansiedad y de depresion de las
personas que cuidan. Por consiguiente, uno de los mejores apoyos que se puede

prestar a las personas con DI es el que se dirige al contexto familiar en su
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conjunto, siendo las propias familias las que determinen cuales son los apoyos y
servicios que realmente necesitan para mejorar su calidad de vida (Summers et
al., 2005; Turnbull, Summers, Lee y Kyzar, 2007).

La red de servicios residenciales para personas con DI y DI-TM ofrece diferentes
tipologias de servicios, los de soporte al hogar, los hogares-residencias y las

residencias permanentes.

Servicios para DI-TM: Dada la alta prevalencia de los trastornos mentales en la DI
se crearon hace una década programas especificos y servicios especializados
sanitarios, tanto a nivel ambulatorio como hospitalario. En este contexto se crea el
servicio especializado en salud mental y DI (SESM-DI) que tiene la funcion de
evaluar, diagnosticar y dar atencidn psiquiatrica, psicolégica y social tanto al
usuario/paciente como a su familia. En caso de necesidad de hospitalizacion
estan las Unidades de Hospitalizacion especializada en DI con el fin de estabilizar
la situacién psicopatoldgica y conductual de la persona para retornar a su entorno

familiar o a otro recurso de la red de servicios para este colectivo.

Es necesario sefialar que esta red de servicios y prestaciones sigue siendo en
ocasiones insuficiente y limitada, ademas no siempre esta disefiada
adecuadamente para las necesidades reales de las familias. Por ello, tanto las
familias como los profesionales de la atencion directa a personas con
dependencia y en especial los Trabajadores Sociales, hemos de promover y
proponer estudios de nuevas necesidades y denunciar los derechos incumplidos,

con el fin de influir en el desarrollo de nuevas politicas sociales.

Las politicas sociales en el ambito de la familia son areas fundamentales para
garantizarles un minimo bienestar social y econémico, para ello es necesario la
coordinacion entre los diversos departamentos, administraciones y asociaciones
de usuarios y usuarias y padres para que disefien servicios basados no
solamente en la l6gica administrativa de los diferentes recursos, sino también en
la l6gica de la atencion al usuario y su familia (Collet y Riera, 2006). Es importante
remarcar que las politicas sociales han de tener en cuenta el papel del Tercer
Sector, ya que estas entidades tienen un caracter familiar y estan agrupadas en
torno a unas mismas necesidades. En este sentido, se han de realizar

coordinaciones, gestiones y planificaciones de las politicas sociales y del colectivo
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en cuestion para proporcionar una seguridad comunitaria en lucha contra la
exclusion, y a favor de la promocion de la participacion social y ciudadana
(Fantova, 2007).

En consecuencia, se reafirma tal como indica FEAPS (2008) que la intervencion
sociofamiliar ha de contemplar la concepcion de que las familias son Unicas en
sus personalidades, estructuras y dinamicas. Asi mismo, cabe destacar, como
seflala Chadwick et al. (2013), la necesidad de atender y apoyar a las familias,
trabajar y construir mejores relaciones con ellas, y tener en cuenta la satisfacciéon
de sus necesidades, con el fin de que puedan afrontar con mas alivio sus
desafios. De acuerdo con este mismo autor, cabe recalcar la idea de que los
proveedores de servicios de la comunidad deben colaborar mas estrechamente
con las familias para hacer frente a sus necesidades y que las personas con DI y

sus familias se sientan mas apoyadas y empoderadas.



Objetivos

3. OBJETIVOS

Los objetivos planteados en el trabajo son:

1)

2)

3)

4)

Comparar la carga familiar de tres grupos diferentes de cuidadores y
cuidadoras de personas diagnosticadas de DI, DI-TM asociado y trastorno

mental severo.

Determinar qué variables sociodemogréficas, clinicas y de discapacidad
funcional explican mayores niveles de carga familiar en cuidadores y

cuidadoras de personas con DI-TM y con DI Unicamente.

Analizar el estado actual de la cuestion sobre la carga familiar y el impacto

familiar de cuidadores y cuidadoras de personas con DI-TM.

Explorar las experiencias y vivencias de madres cuidadoras de hijos e hijas
adultos con DI-TM, en relacién con el impacto familiar del cuidado y con los

servicios de respiro.



Metodologia

4. METODOLOGIA

En este apartado se presenta el marco metodolégico de los cuatro estudios de

investigacion que integran y configuran la presente tesis doctoral.

Los disefios metodoldgicos de los cuatro estudios siguen los criterios generales
de rigurosidad investigativa segun el enfoque metodologico de cada estudio. Los
estudios 1 y 2 son de caracter cuantitativo y su disefio es de tipo comparativo
observacional transversal; el estudio 3 se basa en la metodologia de investigacion
cientifica requerida para una revisién sistematica, y por ultimo, la perspectiva

metodoldgica del estudio 4 es cualitativa.

Los aspectos metodoldgicos que se han tenido en cuenta para el disefio de los
cuatro estudios de la presente tesis son: a) Enfoque y disefio metodolégico, b)
Muestra: participantes y ambito del estudio, criterios de inclusién y exclusién, c)
Instrumentos de evaluacion y de recogida de informacién, d) Procedimiento, e)
Andlisis estadistico y de contenido de la informacién, f) Criterios de rigor y Q)
Consideraciones éticas y legales. Se elabora un resumen que integran dichos
aspectos metodoldgicos de los cuatro estudios (Tabla 1, apartado 4.5). Para una
descripcion mas detallada y especifica de los citados aspectos metodolégicos, se

puede consultar en los estudios adjuntos en el apartado 6 del presente trabajo.

Para la aplicacion de los criterios de rigor cientifico se han seguido los
procedimientos propuestos por Lincoln y Guba (1985), los convencionales para la
investigacion cuantitativa, y los especificos para la cualitativa (Tabla 2, apartado
4.6).

4.1 Estudio 1: Family impact in intellectual disability, severe mental health

disorders and mental health disorders in ID. A comparison.

El caracter de la metodologia es de tipo cuantitativo con un disefio comparativo

observacional transversal.

El disefio de la investigacion se organizo en 5 fases:
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Fase | - Exploracion documental.

Fase Il . Construccion del disefio.

Fase Il - Trabajo de campo.

Fase IV - Andlisis de los datos.

Fase V- Elaboracion de los resultados y conclusiones. Difusion y

publicacién en revistas nacionales e internaciones de impacto.

Participantes y ambito del estudio: En total participaron 365 personas adultas
diagnosticadas de esquizofrenia, de DI y de DI-TM juntamente con sus y
cuidadores y cuidadoras reclutados en tres Instituciones del Estado Espafiol. Un
grupo de 72 usuarios y usuarias con DI fueron seleccionados de los talleres
protegidos y programas de empleo profesional de la Fundacion Carmen Pardo-
Valcarce en Madrid; otro grupo de personas adultas (203) diagnosticadas de
esquizofrenia, datos proporcionados por la asociacion cientifica PSICOST Jerez
de la Frontera, Cadiz, pacientes originalmente escogidos de cuatro Servicios
Comunitarios de Salud Mental del estado espafiol: PSSJD en Barcelona,
Servicios Salamanca en Madrid; Burlada en Navarra y La Loja en Granada, y el
tercer grupo de 90 usuarios y usuarias con diagnostico de DI-TM asociado en el
SESM-DI y CO, servicios del PSSJD en Barcelona.

Los criterios de inclusion para toda la muestra fueron tener mas de 18 afios de
edad y residir en la comunidad con ambos o uno de sus progenitores. Para el
diagnostico de esquizofrenia; segun Clasificacion Internacional de Enfermedades
(CIE-10) (OMS, 2002); para DI leve o moderado; segun WAIS-III (Weschler, 1999)
y tener un CI<70. Se excluye de este grupo, el diagnostico psiquiatrico y el
trastorno de conducta segun PAS-ADD e ICAP respectivamente, y para
diagnostico de DI-TM asociado; se incluye un CI<70 (WAIS-III) y nivel de DI leve o
moderado y diagnostico comérbido o simultaneo de trastorno psiquiatrico segun
criterios del CIE-10 del PAS-ADD.

[En el préximo punto 4.1.3. se especifica el nombre completo de cada
instrumento/escala/prueba].
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En el estudio 1, para cumplir con los criterios de inclusion de la muestra, se
utilizaron los siguientes instrumentos de evaluacion que fueron administrados por

investigadores especificamente entrenados.

Para la recogida de los datos sociosdemograficos se cre6 un cuestionario ad
hoc,en el que se recogieron las siguientes variables: sexo, edad, nivel de estudios
y nivel econdmico tanto de los usuarios y las usuarias como de sus respectivos

cuidadores y cuidadoras.

Las pruebas utilizadas en el estudio para evaluar a nivel diagndstico fueron: 1)
WAIS-IIl para evaluar el cociente intelectual de los usuarios y las usuarias, 2)
PAS-ADD Checklist para evaluar la sintomatologia psiquiatrica y detectar
problemas de salud mental en personas con DI, 3) ICAP para determinar
variables de diagnostico y limitaciones funcionales, la conducta adaptativa
(destrezas), problemas de conducta y necesidades globales de servicios, y 4)
WHO-DAS-II para determinar el nivel de funcionamiento y funcionalidad de

personas con DI y/o DI-TM.

El ECFOS-II se utilizé para evaluar la carga familiar de los cuidadores y de las

cuidadoras de todos los usuarios y las usuarias participantes en el estudio.

A continuacion se aporta mas informacion detallada sobre los instrumentos

utilizados:

El WAIS-III - Version espafiola de la Escala de Inteligencia Weschler para
Adultos, tercera edicion (WAIS-III) (Weschler, 1999), se utilizé para evaluar
la capacidad intelectual de los usuarios y las usuarias, mediante los tres
cocientes clasicos: CI verbal, ClI manipulativo y CI total. Ademas esta
version afade cuatro indices factoriales nuevos: comprension verbal,
organizacion perceptiva, memoria de trabajo y velocidad de proceso. Es
una prueba que tiene 14 subtests, 7 verbales y 7 manipulativos. EIl WAIS-III
permite obtener tres tipos de diagnoésticos, discapacidad intelectual, déficits
neuropsicolégicos y deteccion de sujetos superdotados. En lo relativo a los
aspectos psicométricos del WAIS-III (Weshcler, 1999), se obtuvo una
adecuada fiabilidad interjueces (0,90) y test-retest, en los test verbales
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(0'85-0'95), los manipulativos (0,68-0,97), los cocientes intelectuales (0,87-
0,97) y en los indices factoriales (0,87-0,97). EI WAIS-IIl es una de las
pruebas mas utilizadas internacionalmente para delimitar el Cl en poblacion
adulta, su validez y fiabilidad estd ampliamente demostrada (Weschler,
1997, 1999).

El PAS-ADD Checklist - La Lista de Evaluacion Psiquiatrica para Adultos
con Discapacidad para el Desarrollo (PAS-ADD) (Moss et al., 1998), en
nuestra investigacion se utilizo la version validada en espafiol (Gonzalez-
Gordon, Salvador-Carulla, Romero, Gonzalez-Séiz y Romero, 2002). Es un
test que evalla sintomatologia psiquiatrica que puede usarse tanto para
detectar problemas de salud mental en personas con DI como para hacer
un seguimiento en poblacién de riesgo. Se administra mediante entrevista
semi-estructurada y consta de dos secciones, una que evalla presencia o
no de acontecimientos vitales estresantes y una segunda que consta de un
total de 25 items con cuatro opciones de respuesta, en las cuales se
obtienen tres puntuaciones globales relacionadas con problemas de tipo
organico, afectivo o psiquiatrico. EI PAS-ADD Checklist presenta
adecuadas propiedades psicométricas, referente a la fiabilidad test-retest
(kappa=0,45-0,60), el CCI (0,87), en la consistencia interna (alfa de
Cronbach=0,68) y en la validez predictiva (Sensibilidad=0,63;
Especificidad=0,84; PPV=0,7 y NPV=0,76) (Moss et al., 1998).

El ICAP - EIl Inventario de Planificacion del Cliente y Agencia (ICAP)
(Bruininks, Hill, Weatherman y Woodcock, 1986; Montero, 1993). En esta
investigacién se utilizé este instrumento que evalla las caracteristicas y
necesidades de las personas que podrian requerir una atencion especial.
El ICAP esta compuesto por: Primero, un registro del diagndstico de la
persona, datos personales y limitaciones funcionales. Segundo, de un test
de conducta adaptativa que evalla las destrezas basicas de la persona
para desenvolverse con independencia en su entorno y que comprende
cuatro escalas que incluyen un total de 77 items valorados de 0 a 3 (a
mayor puntuacion mayor habilidad por parte de la persona): Destrezas
motoras, destrezas sociales y comunicativas, destrezas de la vida personal

y destrezas de la vida en comunidad. Las puntuaciones obtenidas en estas
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cuatro escalas, junto con una escala general que las engloba llamada de
independencia general, pueden ser clasificadas a través de puntuaciones
normativas, de edad, percentiles y puntuaciones tipicas. Y tercero, de una
prueba sobre problemas de conducta que extrae cuatro indices normativos,
gue engloban las conductas: Internalizantes que valoran autolisis y
estereotipias, las Externalizantes referente a la heteroagresividad, la
agitacion psicomotriz y las conductas disruptivas, las Asociales que
evaluan el aislamiento social del individuo y las Globales que contienen las

anteriormente nombradas.

El ICAP mide y proporciona también la puntuacion de necesidades
globales de servicios, que varia de 0 a 100 y combina con las puntuaciones
de conducta adaptativa en un 70% y de problemas de conducta en un 30%
para dar una estimacion del grado de atencion que necesita la persona.
Puntuaciones mas bajas indican que se precisa mayor nivel de atencion.
Asi mismo, el indice de nivel de servicio establece niveles del 1 al 9 a partir
de la puntuacion de necesidades globales obtenida. Ademas, se anotan los
servicios y apoyos que disfruta la persona y se dan recomendaciones
sobre rehabilitacion, educacion y facilitacion de apoyos (Montero, 1993). En
relacion con la utilizacién de dicha prueba, decir que se puede realizar de
forma independiente por alguna persona que conozca bien a la persona
evaluada (de todas las edades y con una o multiples discapacidades) y que

presente un registro sistematico de datos evaluables.

WHO-DAS-II - La lista de Evaluacion de la Discapacidad de la
Organizacion Mundial de la Salud (WHO-DAS-II) (OMS, 2000), instrumento
disefiado por la OMS para la evaluacion del impacto de cualquier condicién
de salud en el funcionamiento de la persona, en nuestro caso de
discapacidad intelectual y/o un trastorno mental. En el estudio que se
presenta se utilizo la version heteroadministrada que evalia 36 items con
un rango de respuesta de 0 (Ninguna presencia de discapacidad) a 5
(Extrema presencia de discapacidad) respondida por el cuidador/a

principal.
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La prueba WHO-DAS Il esta compuesta por las siguientes subescalas: la
comprensién y la comunicacion, la capacidad para moverse en el entorno,
el cuidado personal, las relaciones con otras personas, las actividades de
la vida diaria, la participacion en la sociedad y las dificultades asociadas a

la movilidad funcional en el medio ambiente.

Respecto a las propiedades psicométricas del WHO-DAS II, numerosos
estudios han demostrado que este instrumento tiene una adecuada
fiabilidad (CCI=0,40-0,74; Kappa=0,50-0,70), la validez de constructo
también ha sido aceptada (Baron et al., 2008; Chisolm, Abrams, McArdle,
Wilson y Doyle, 2005; Vazquez-Barquero et al., 2005). En lo relativo al uso
de este instrumento para el presente estudio, cabe destacar el interés que
existe entre el estudio de los trastornos mentales con o sin DI y las
discapacidades funcionales (Lehman, Alexopoulos, Goldman, Jeste y
Ustun, 2002). EIl WHO-DAS Il es uno de los instrumentos mas adecuados
en la evaluacion de la discapacidad funcional creado por la OMS. Esta
prueba es apropiada porque ha sido validada y adaptada en 16 lenguas en
14 paises diferentes, utilizando los mismos criterios para evaluar el nivel de
funcionamiento (OMS, 2000).

El ECFOS-II- Entrevista de Carga Familiar Objetiva y Subjetiva cuya
escala fue desarrollada para el analisis de la carga familiar en la
esquizofrenia (Vilaplana et al., 2007) y validada para poblacién con DI por
los autores Martorell, Pereda, Salvador-Carulla, Ochoa y Ayuso-Mateos en
el aflo 2007. Dicha prueba fue utilizada en los estudios 1y 2 para evaluar a
los cuidadores y las cuidadoras principales. EI ECFOS-II es una entrevista
semiestructurada, auto o heteroaplicada, de una hora de duracién
aproximadamente. La entrevista estd compuesta de un apartado
introductorio para los datos sociodemograficos de la cuidadora o el
cuidador y la frecuencia y calidad de la relacion con la persona a la que

presta el cuidado/atencion.

El instrumento esta compuesto por diferentes méddulos que evallan
diversas dimensiones de la carga familiar, los médulos son los siguientes:

Modulo A. Asistencia en actividades de la vida cotidiana: aseo personal,
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medicacion, tareas del hogar, compras, rutina familiar, transporte,
administracion econdmica, organizacion del tiempo, asistencia a consultas
y gestiones administrativas. Médulo B. Supervision de comportamientos
alterados: conductas embarazosas, demandas de atencién, molestias
nocturnas, heteroagresividad, auto agresividad, abuso de alcohol y abuso
de drogas. Médulo C. Gastos econdmicos. Modulo D. Impacto en la vida
del cuidador: trabajo, vida social, tareas domésticas, y atencion a otros
familiares. Modulo E. Preocupaciones: integridad fisica, tratamiento, vida
cotidiana, dinero, futuro del familiar al que cuidan. Mdédulo F. Ayuda
disponible: recepcion de ayuda por parte de otros familiares o personal
voluntario. Médulo G. Repercusiones en la salud del cuidador: presencia o
ausencia de afectacion en la salud del cuidador, dispositivos a los que
acude, medicacion y dias de baja. Modulo H. Evaluacion global del
informante: presencia de carga sobre el informante, carga negativa sobre el
informante, efecto positivo sobre el informante, presencia de carga sobre la
familia, carga negativa sobre la familia y efecto positivo sobre la familia.
Modulo I. Evaluacion global del entrevistador/evaluador: presencia de
carga sobre el informante, carga negativa sobre el informante, efecto
positivo sobre el informante, presencia de carga sobre la familia, carga

negativa sobre la familia y efecto positivo sobre la familia.

Cada modulo estd compuesto por tres tipos de puntuaciones referentes a
la presencia o ausencia de necesidades, el tipo de carga objetiva y

subjetiva y el nUmero de horas proporcionadas en el cuidado informal.

En el presente estudio el grupo investigador opté por transformar las
puntuaciones de los distintos médulos a una escala comun para determinar
un indice general de 0 a 12 y que indica un Total ECFOS-II, segun
propusieron Martorell et al. (2009). La puntuacion total del ECFOS-II (de 0
a 12) se alcanza a partir del promedio de las puntuaciones en los 8
modulos, A - H. En relacién con las propiedades psicométricas, los
coeficientes de alfa de Cronbach fueron de 0,88 para la entrevista global.
Los coeficientes evaluados para la fiabilidad test-retest fueron altos, tanto
para Kappa de Cohen como para el Kappa ponderado, en la mayoria de



Metodologia

los casos los valores que se obtuvieron fueron de entre 0,61 y 1 (Martorell
et al., 2009).

El ECFOS-II resulté ser un instrumento valido y fiable en la version
espafola para evaluar la carga familiar existente en los cuidadores y las
cuidadoras de personas con DI que residen en la comunidad (Martorell et
al., 2007). Ademas, el ECFOS-II es de gran interés para esta investigacion
por su propésito e interés general a nivel internacional para evaluar la
carga familiar y el impacto familiar que generan en las personas que cuidan
de personas con DI con o sin TM y TC asociados (Maes et al., 2003;

Matthews, Wetson, Baxter, Felce y Kerr, 2008).

La media de los totales y la media de las puntuaciones de cada mddulo de la
ECFOS-II se calcularon utilizando el paquete estadistico para las Ciencias
Sociales (SPSS Inc., IL, 2008). La relacion entre edad y género y puntuacion total
de cada méddulo fue explorado en cada grupo diagndstico utilizando las pruebas
estadisticas Student T-Studenty Chi cuadrado. Un One-way ANOVA (seguido de
comparaciones post hoc) se llevé a cabo para examinar las diferencias entre la
puntuacion total y las puntuaciones medias de los modulos en los tres grupos

diagndsticos.

Los investigadores referentes de cada centro envian a todos los participantes
seleccionados para el estudio, usuarios/pacientes y sus familiares, los cuidadores
y las cuidadoras principales, una carta con los objetivos del estudio y solicitando
por escrito el consentimiento informado en caso de que acepten participar (Anexo
4).Posteriormente, los investigadores previamente entrenados para asegurar una
correcta administracion de los instrumentos de evaluacion, realizan la pasacion de

los mismos en los tres servicios del estado espafiol que participan en el estudio.

En el estudio 1 se aplicaron los criterios generales de rigor, segun Lincoln y Guba
(1985), los valores de verdad, aplicabilidad, consistencia y neutralidad, propios de

la investigacion de tipo cuantitativa. Estos criterios de rigor son propios de la
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investigacion cuantitativa, y se refieren a la validez interna y externa, a la fiabilidad

y a la objetividad.

En primer lugar, se aplica el criterio de la validez interna y externa: en el sentido

de que los resultados obtenidos reflejan la realidad y son generalizables.

En segundo lugar, se cumple el criterio de la fiabilidad de los instrumentos
utilizados, los cuales han sido validados por expertos, lo cual permite que los

resultados sean fiables y consistentes.

En tercer lugar, se verifica el criterio de objetividad de los investigadores, los
cualeshan sido previamente entrenados para el trabajo de campo, con el fin de

reducir cualquier sesgo.

Por ultimo, se aplicé el criterio de juicio de expertos estadisticos (fiabilidad de los
analisis estadisticos del estudio) y de profesionales con amplia experiencia en
investigacion y la autoridad de los revisores del equipo editorial de la revista

cientifica internacional que tiene un alto factor de impacto.

Se siguieron las normas éticas propuestas para la investigacion, y el estudio fue
aprobado por los correspondientes comités de investigacion y ética de cada
centro basado en la Declaracion de Helsinki: Principios éticos para la
investigacion médica sobre el sujeto humano; 5° Reforma aprobada por la
Asamblea General de la Asociacion Médica Mundial (2000). Ademas como se ha
comentado previamente todas las personas participantes firmaron el

consentimiento informado antes de participar en el estudio.

4.2 Estudio 2: Family burden related to clinical and functional variables of

people with intellectual disability with and without a mental disorder.

El caracter de la metodologia es de tipo cuantitativo con un disefio comparativo

observacional transversal.
El disefio de la investigacion se organizo en 5 fases:

Fase | . Exploracion documental.
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Fase Il Construccion del disefio.

Fase Il - Trabajo de campo.

Fase IV - Analisis de los datos.

Fase V- Elaboracibn de los resultados y conclusiones. Difusion y

publicacién en revistas nacionales e internaciones de impacto.

Se seleccion6 una muestra total de 217 usuarios y usuarias con sus respectivos
cuidadores y cuidadoras aunque finalmente so6lo 203 familiares estuvieron de
acuerdo en participar en la bateria de pruebas completa. En la Fundacion
Carmen-Valcarce en Madrid se reclutaron 77 usuarios y usuarias con DI y en el
CO y el SESM-DI del PSSJD de Sant Boi de Llobregat de Barcelona 140
personas con DI-TM asociado.

Los criterios de inclusion para toda la muestra fueron tener mas de 18 afios de
edad y residir en la comunidad con ambos o con uno de sus progenitores. Para el
diagnostico de DI; nivel leve o moderado, segun WAIS-III (Weschler, 1999) y tener
un CI<70. Se excluye de este grupo, el diagndstico psiquiatrico y el trastorno de
conducta segun PAS-ADD e ICAP respectivamente y para el diagnéstico de DI-
TM asociado, se incluye un CI<70 (WAIS-IIl) y nivel de DI leve o moderado y
diagnostico comorbido o simultaneo de trastorno psiquiatrico segun criterios del
CIE-10 del PAS-ADD.

En el estudio 2, para cumplir con los criterios de inclusion de la muestra, se
utilizaron los siguientes instrumentos de evaluacion que fueron administrados por

investigadores especificamente entrenados.

Para la recogida de los datos sociodemograficos se cre6 un cuestionario ad hoc,
en el que se recogieron las siguientes variables: sexo, edad, nivel de estudios y
nivel econémico tanto de los usuarios y las usuarias como de sus respectivos

cuidadores y cuidadoras.

Las pruebas utilizadas en el estudio para evaluar a las personas con DI y con DI-

TM: EI WAIS-III para evaluar el cociente intelectual de los usuarios y las usuarias,
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el PAS-ADD Checklist evalia la sintomatologia psiquiatrica para detectar
problemas de salud mental en personas con DI, el ICAP para determinar variables
de diagnéstico y limitaciones funcionales, conducta adaptativa (destrezas),
problemas de conducta y necesidades globales de servicios, el WHO-DAS-II para
determinar el nivel de funcionamiento y la funcionalidad de personas con DI y/o
DI-TM.

La prueba utilizada en el estudio para evaluar a los cuidadores y las cuidadoras
participantes en el estudio: ECFOS-II para evaluar la carga familiar.

Para el analisis estadistico los datos fueron introducidos y analizados en el
programa informatico SPSS v15 (SPSS Inc., IL, 2008). La comparacion de los dos
perfiles de los usuarios y las usuarias (DI vs DI-TM) y sus cuidadores y
cuidadoras fueron realizados por Student t-test para las variables cuantitativas y
chi-cuadrado para variables cualitativas. El nivel de significacion se fij6 en p
<0,05. La correlacion de Pearson y Student t-test se utilizaron para comparar y
explorar las asociaciones entre las variables clinicas de discapacidad funcional y
sociodemogréficas con la carga familiar. Por dltimo, se realiz6 un analisis de
regresion lineal por pasos (stepwise method) para determinar qué variables
sociodemogréaficas, clinicas y/o funcionales representan mayores indices de carga
familiar. Las variables incluidas en el modelo fueron las que resultaron

significativas en el andlisis anterior.

Los investigadores referentes de cada centro envian a todos los participantes
seleccionados para el estudio: usuarios/pacientes y sus familiares y los
cuidadores y las cuidadoras principales, una carta con los objetivos del estudio
solicitando por escrito el consentimiento informado en caso de que acepten
participar(Anexo 4) . Posteriormente, los investigadores previamente entrenados
para asegurar una correcta administracion de los instrumentos de evaluacion,
realizan la pasacion de los mismos en los tres servicios del estado espafiol que

participan en el estudio.
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De igual forma que en el estudio 1, en el estudio 2, también se aplicaron los
criterios generales de rigor segun Lincoln y Guba (1985);los valores de verdad,
aplicabilidad, consistencia y neutralidad, propios de la investigacion de tipo
cuantitativa. Estos criterios de rigor son propios de la investigacion cuantitativa, y

se refieren a la validez interna y externa, a la fiabilidad y a la objetividad.

En primer lugar, se aplica el criterio de validez interna y externa, en el sentido de

gue los resultados obtenidos reflejan la realidad y son generalizables.

En segundo lugar, se cumple el criterio de fiabilidad de los instrumentos utilizados,
los cuales han sido validados por expertos, lo cual permite que los resultados
sean fiables y consistentes.

En tercer lugar, se verifica el criterio de objetividad de los investigadores, los
cuales han sido previamente entrenados para el trabajo de campo, con el fin de

reducir cualquier sesgo.

Finalmente, se aplico el criterio de juicio de expertos estadisticos (fiabilidad de los
analisis estadisticos del estudio) y de profesionales con amplia experiencia en
investigacion y la autoridad de los revisores del equipo editorial de la revista

cientifica internacional que tiene un alto factor de impacto.

Todos los procedimientos requeridos fueron presentados y aceptados por el
Comité d’Etica y Comité de Recerca del PSSJD de Barcelona, asi como de la
Fundacién Carmen-Valcarce, comités que se basan en la Declaracion de Helsinki:
principios éticos para la investigacion médica sobre sujetos humanos (2000, 5°
Reforma aprobada por la Asamblea General de la Asociacién Médica Mundial).
Asi mismo, todas las personas participantes firmaron el consentimiento informado

antes de participar en el estudio.
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4.3 Estudio 3: La carga familiar de los cuidadores/as de personas jovenes
y adultas diagnosticadas de discapacidad intelectual y trastorno

mental: una revision sistemaética.

Las revisiones sistematicas son definidas como investigaciones cientificas en si
mismas, con métodos prefigurados y un ensamblaje de los estudios originales,
gue sintetizan los resultados de éstos. Las caracteristicas basicas que mejor
definen a una revision sistematica, segun los autores Gisbert y Bonfill, (2004), son
las siguientes: a) son sintesis y analisis de la informacién con un enfoque préctico;
b) se basan en la mejor evidencia cientifica disponible; c) formulan preguntas
claramente definidas, y d) utilizan métodos sistematicos y explicitos para
identificar y seleccionar estudios, evaluar éstos criticamente, extraer los datos de

interés y analizarlos.

Por tanto, la revision sistematica es una investigacion cientifica, en la que la
unidad de andlisis son los estudios originales primarios (articulos cientificos), a
partir de los cuales se pretende contestar a una pregunta de investigacion
claramente formulada mediante un proceso sistematico, riguroso y explicito. Por
ello, a la revision sistematica se la considera una investigacion secundaria
(«investigacion sobre lo investigado»). Por el contrario, a las revisiones que no
siguen un proceso sistematico, denominadas revisiones narrativas, no se las
puede considerar dentro de un proceso formal de investigacion, sino un formato
de literatura cientifica basada sobre todo en opinidn. Las revisiones sistematicas
constituyen una herramienta de sintesis de la informacion esencial para sintetizar
la informacion cientifica disponible, incrementar la validez de las conclusiones de
estudios individuales e identificar areas de incertidumbre donde sea necesario
realizar investigacion. Ademas, son imprescindibles para la practica asistencial
basada en la evidencia y una herramienta fundamental para la praxis de
intervenciéon tanto médica, como social o psicolégica (Ferreira, Urratia y Alonso-
Coello, 2011).

El estudio 3 de la presente tesis es una revision sistematica que sigue un disefo

metodoldgico cientifico para la busqueda de todos los estudios potencialmente
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relevantes junto con unos criterios explicitos y reproducibles, todos ellos fijados de

antemano (para mas detalle ver el apartado 6, Articulo 3,Metodologia).

Para sintetizar los resultados de las investigaciones primarias limitando el sesgo y

el error aleatorio se incluyeron las siguientes estrategias:

La busqueda sistematica y exhaustiva de todos los articulos
potencialmente relevantes.

La seleccion, mediante criterios explicitos y reproducibles, de los articulos
que seran incluidos finalmente en la revision.

La descripcion del disefio y la ejecucién de los estudios originales, la

sintesis de los datos obtenidos y la interpretacion de los resultados.

Con el fin de seguir un proceso metodolégico riguroso la investigacion en cuestion

se constituyd en las seis fases siguientes:

Fase | - Definicion de la pregunta de investigacion y objetivos.

Fase Il - Definicidn de los criterios de inclusion y exclusion de los estudios.
Fase Il - Localizacion y seleccion de los estudios relevantes.

Fase IV - Extraccion de datos de los estudios primarios.

Fase V - Analisis y presentacion de los resultados.

Fase VI - Interpretacion de los resultados.
Fase |: Definicién de la pregunta de investigacion y objetivos.

Se realizd una busqueda sistematica de los articulos y otras fuentes
potencialmente relevantes con la finalidad de que estos estudios nos respondan a
la pregunta principal de la investigacién asi como para conseguir los objetivos

previamente establecidos del estudio.

Fase IlI: Definicion de los criterios de inclusién y exclusion de los

estudios.

Para la estrategia de busqueda de los articulos se incluyeron unos determinados

criterios de inclusion y de exclusion.

Fase |ll: Localizacion y seleccién de los estudios relevantes.



Metodologia

Para la busqueda de fuentes de informacion y revision de la bibliografia se utilizo
una estrategia de busqueda sistematica y explicita de todas las fuentes y articulos
potencialmente relevantes. Dicha busqueda se realizé entre Noviembre 2015 y
Enero 2016, en las bases de datos electronicas mas representativas del tema a
estudiar. PubMed, Psycinfo, PSICODOC y Social Services Abstracts. Para la
busqueda se utilizaron unos determinados operadores boléanos y palabras claves
sobre la tematica objeto de este estudio con el fin de realizar una basqueda mas

amplia y precisa.

Para complementar dicha busqueda, también se tuvieron en cuenta otras fuentes
de material no indexado de forma estandarizada, ni registradas en listados
bibliograficos. El rastreo se hizo de forma sistemética, exhaustiva y estructurada.
Todos los afios de publicacién existentes en las bases de datos electronicas

fueron incluidos en la busqueda.

Para identificar y seleccionar los articulos potenciales de mayor interés para este
estudio, se realiz6 una lectura previa de los titulos y resimenes que presentan las
diferentes bases de datos analizadas. Tras una primera seleccion o cribado, se
efectlio una lectura mas extensa de los articulos originales mas utiles, asi como
de aquellos en que existian dudas, descartandose aquellos que no tuvieran que

ver con la tematica a estudiar, o0 no cumplian con los criterios de inclusion.

Ademas de las bases de datos mencionadas se rastrearon otras fuentes, revistas
no indexadas que abordan el tema a estudiar, donde se encontraron 3 articulos
potenciales que se incluyeron en el estudio al estar relacionados con la tematica y

cumplir con los criterios de inclusién preestablecidos.

Fase IV: Extraccion de datos de los estudios primarios.

Finalmente se encontraron un total de 99 estudios, de los cuales soélo se
seleccionaron 8, que cumplieran con los criterios de la presente revision, para ello
se realiz6é un diagrama de flujo de la informacion encontrada que se refleja en la

Figura 1.
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FIGURA 1. DIAGRAMA DE FLUJO, PROCESO DE SELECCION DE LOS ARTICULOS.

= 96 citas identificadas en MEDLIME (51), Psycinfo I 3 citas adicionales de otras
= {43) y Social Services Abstracts (2). fuentes.
|
= l
-
A= 5 citas duplicadas y excluidas.
l Revision de titulos y resimenes: 30 registros
- : e
E 8 fhcin bR MO elegibles/eliminados.
O elegibles. 26 registros NO tema objeto de estudio.
24 registros NO son de diagnostico de DIy T
(diagndstico dual).
=
=
= Revision de texto completo: 36 articulos NO
2 44 articulos analizados y elegibles/eliminados.
L legibles. .
i 17 articulos MO poblacion joven adulta ni adulta.
" 19 articulos NO diagnostico de DI y TM y
o muestra NO poblacion joven adulta ni adulta.
=2
= 8 estudios incluidos. |

Fuente: Irazabal, (2016), p.95.

Fase V: Analisis y presentacion de los resultados.

Una vez obtenidos los datos, se estructuraron para ser utilizados como fuente de

informacion detallada. Primeramente, en todos los articulos analizados se

asignaron las siguientes secciones tematicas en funcion de los objetivos

propuestos: 1) variables clinicas y diagnésticas que indican mayor carga familiar

en madres y padres de personas diagnosticadas de DI-TM; 2) factores

psicoldgicos y sociales que explican mayor carga familiar en los progenitores de

personas diagnosticadas de DI-TM, y 3) factores facilitadores encaminados a

reducir la carga familiar.

Fase VI: Interpretacion de los resultados.

Posteriormente, se elabord una tabla de andlisis de los articulos y sus resultados

y conclusiones con los siguientes criterios: a) Autor y afio, b) Obijetivos, ¢) Método,

d) Resultados y conclusiones.
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Los estudios originales primarios, los articulos cientificos, fueron los hallados en

las diferentes bases de datos ya mencionadas.

El ambito de estudio de los articulos incluidos fue tanto a nivel nacional como

internacional.

Los criterios de inclusion y exclusion prefijados para la estrategia de busqueda
de los articulos fueron los siguientes: Diagndstico de DI-TM, segun criterio del
DSM IV-R o CIE-10 edad entre 16 y 65 afios, y que convivan con sus cuidadores
y cuidadoras principales. Los criterios de exclusion: Diagndstico de DI o retraso
mental Unicamente. Edad de personas entre 0-16 afios. También se excluyeron
de la presente revision sistematica (estudio 3) los siguientes tipos de documentos:
revisiones y revisiones sistematicas, meta analisis, casos clinicos y validaciones

de instrumentos.

Las bases de datos electronicas: PubMed, Psycinfo, PSICODOC y Social
Services Abstracts se establecieron como instrumentos de observacion

sistemética de los documentos y articulos seleccionados.

Los datos obtenidos se estructuraron para ser utilizados como fuente de
informacion y para su extraccion y analisis se disefiaron secciones tematicas

preestablecidas (Fase V).

En el estudio 3, también se han tenido en cuenta la aplicabilidad de los criterios
de rigor generales propios de una investigacion cualitativa como la credibilidad, la

transferencia, la dependencia y la conformidad segun Lincoln y Guba, (1985).

En primer lugar, el criterio de credibilidad: existe una busqueda bibliografica
sistematizada, descripcion detallada de todo el proceso metodolégico del estudio,
de las unidades de analisis, de las sesiones tematicas preestablecidas y de la
documentacion de todo el sumario de lugares de busqueda. Ademas, se
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establecieron preguntas de autoevaluacion del estudio realizado, para mas

informacion ver apartado especifico en el estudio 3.

En segundo lugar, se aplica el criterio de transferibilidad: se especifican los

objetivos del estudio, los contextos y las medidas y procesos llevados a cabo.

En tercer lugar, se cumple con el criterio de dependencia: se sientan las bases

para que el estudio 3 pueda ser utilizado en futuras revisiones.

En cuarto lugar, se cumple el criterio de conformidad: existe en el estudio 3

neutralidad y objetividad los datos extraidos de diferentes articulos.

Por ultimo, de forma global se verifica el criterio de rigor de validez y fiabilidad: la
metodologia empleada en el estudio fue revisada segun juicio de las expertas y
autoridad de las investigadoras especialistas (Directoras de la presente tesis), asi
como por la autoridad de prestigio que tienen las bases de datos electrdnicas

internacionales.

Para este estudio, una revision bibliografica sistematica, al no haber personas
implicadas no se requiri6 autorizacién ni del Comité de Etica de Investigacion

Clinica ni del Comité de Investigacion del PSSJD.

4.4 Estudio 4: Family impact of care and respite service: life experiences
of mothers of adult children with intellectual disability and mental

disorders.

El enfoque metodologico del presente estudio se enmarca en una perspectiva

cualitativa de caracter exploratorio y amplitud micro sociolégica (Sierra, 2001).
El disefio de la investigacion se organizé en 5 fases:

Fase | . Exploracion documental.
Fase Il . Construccion del disefio.
Fase Ill - Trabajo de campo.

Fase IV - Analisis de la informacion.
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Fase V- Presentacion de los resultados y elaboracibn de las

conclusiones y propuestas.

Fase |. Exploracion documental.

Se realizé una revision bibliografica y documental para la posterior elaboracion del
marco teodrico. A partir de esta revision se establecieron los modelos y conceptos
tedricos que constituyen el tema estudiado. El marco tedrico sigue abierto a
nuevos marcos conceptuales, siguiendo un proceso abierto y dinamico. Se
estableci6 la pregunta de investigacion, se definieron los objetivos y la
metodologia a aplicar.

Fase IlI: Construccion del disefio de analisis.

Se construy6 el disefio del estudio y la operativizacion de los conceptos mas

relevantes extraidos previamente del marco teorico.

Para este estudio se eligi6 la entrevista en profundidad individual y

semiestructurada como estrategia para la recogida de la informacion.

Se establecieron las dimensiones y categorias a estudiar que recogen el conjunto
de datos de analisis y su descripcion correspondiente, ademas se elaboro el
“Instrumento para la recogida de la informacion-guia de la entrevista” utilizada

durante el trabajo de campo.
Fase Ill: Trabajo de campo.

Se ejecutd el trabajo de campo, la realizacion de las entrevistas, siguiendo el

procedimiento de investigacion preestablecido.

Fase IV: Andlisis de la informacion.

Se procede al vaciado de las informaciones mediante categorias de analisis pre-
establecidas. Se revisaron las ediciones de las entrevistas de las cuales se

extrajeron, analizaron e interpretaron los resultados.
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Fase V: Presentacion de los resultados y elaboracion de las

conclusiones y propuestas.

Se realizo la elaboracion de las conclusiones, propuestas y finalmente se redacto

el proyecto final y preparé la exposicién oral.

En el estudio participaron cuatro personas, las Unicas del centro que
cumplieron en su totalidad con los siguientes criterios de inclusién: 1) madres
que convivan con sus hijos o hijas mayores de 18 afios de edad, con
diagnéstico de DI-TM asociado, y tener mas de un 65% de grado de
discapacidad, 2) estos hijos o hijas han de estar vinculados al CO Sant Jordi
del PSSJD, y ademas haber acudido al menos una vez al Servicio de Respir de

la Diputacion de Barcelona ubicado en Hogares Mundet.

El presente estudio se ubica en el CO Sant Jordi, servicio diurno y comunitario
que atiende a personas mayores de 18 afios con un porcentaje de disminucion
superior al 65%. Este servicio ofrece una rehabilitacion integral personalizada a
través de terapia ocupacional y atencion social y psicologica. EI CO Sant Jordi
del PSSJD de Barcelona, es una entidad privada concertada con el
Departament de Treball, Afers Socials i Families de la Generalitat de

Catalunya.

El instrumento para la recogida de la informacion utilizado fue la entrevista en

profundidad individual y semiestructurada.

El método utilizado para la exploracion e interpretacion de la informacion obtenida

de las entrevistas fue el soporte del programa informatico ATLAS.ti v6.

Ademas, se siguid el siguiente procedimiento manual para el andlisis de la

informacion:
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Escuchar con atencion todas las entrevistas.

Transcribir las cuatro entrevistas.

Lectura exhaustiva de las transcripciones.

Reduccion de los datos (codificacion).

Estructuracion y transformacion en grupos de categorias, a partir de las
categorias establecidas inicialmente y de las emergentes.

Obtencidén y verificacion de resultados.

Para el analisis e interpretacion de la informacion obtenida en las entrevistas, se
establecieron previamente dos dimensiones y una serie de categorias
conceptuales elaboradas a partir del marco tedrico. Del analisis e interpretacion
de los resultados surge como una Unica categoria emergente: “Impacto ante el

descubrimiento de la discapacidad”.

Previo a las entrevistas: Una vez aprobado el proyecto de estudio de investigacion
por el Comité de Etica de Investigacion Clinica y por el Comité de Investigacion
del PSSJD de Barcelona, se procede a realizar el trabajo de campo. Se contacta
con las participantes para explicarles el estudio en cuestion, y en qué consistiria
su colaboracion, asi como la solicitud de su participacion. Todas las madres
seleccionadas para el estudio acceden a colaborar, se concierta lugar, dia y hora
de la entrevista. Antes de proceder a la propia entrevista, a las participantes se les

facilita el consentimiento informado para firmarlo (Anexo 3).

Durante la entrevista: Seguidamente, se cumplimenta la Ficha (Anexo 1) e
Instrumento para la recogida de la informacién y Guion de la Entrevista
previamente disefiada (Anexo 2). A las participantes se les explica el encuadre
de la entrevista (semiestructurada), en la que se pretende conocer sus propuestas
y opiniones respecto a los temas tratados u otros que puedan emerger y que sean
de su interés. En definitiva, darles un espacio en que sus voces sean las
protagonistas. Ademas, se les informa que los resultados y conclusiones del

estudio respetaran integramente el anonimato de las participantes.
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En el presente estudio se han tenido en cuenta los criterios de rigor generales
propios de una investigacion cualitativa como la credibilidad, la transferencia, la

dependencia y la conformidad segun Lincoln y Guba, (1985).

En primer lugar, se verifica y constata el criterio de credibilidad: hay valor de
veracidad en los resultados, en la medida en que se ha realizado una descripcién
detallada del estudio, de las participantes y su analisis. Ademas, se utilizaron las
transcripciones textuales de las entrevistas y su analisis para respaldar los
significados e interpretaciones presentados en los resultados del estudio 4. Se
sigue el procedimiento de la fase metodoldgica del trabajo de campo, y se
contempla notoriamente el rol de la investigadora, los sesgos y efectos que la

presencia de la investigadora tiene sobre la naturaleza de los datos.

En segundo lugar, se consigue garantizar el criterio de transferibilidad: el grado en
gue los resultados pueden ser aplicados a otros contextos, mediante un detallado
registro del estudio en general y de las participantes y contextos con el fin de que

otro investigador pueda examinar los datos y llegar a conclusiones similares.

En tercer lugar, se cumple con el criterio de dependencia: referido a la estabilidad
y replicabilidad de los datos, dado que en el estudio 4 se establecen las bases

para aplicar el mismo proceso metodoldgico en futuros estudios.

En cuarto lugar, y de manera muy especial, se tuvo en cuenta, la correcta
aplicabilidad del criterio de conformidad: se siguieron rigurosamente todos los
aspectos posibles para cumplir con la neutralidad de la investigadora. En la
investigacion se detalld el rol de la investigadora, los posibles sesgos, la defensa
de su subjetividad y modo de control de su aproximacion a las investigadas, para

mas informacioén ver la seccién de procedimiento en Metodologia del estudio 4.

Por dltimo, y de modo global, se valora la veracidad y la fiabilidad: la metodologia
empleada en este estudio fue revisada y aprobada segun juicio de las expertas y
autoridad de las investigadoras especialistas, las Directoras de la presente tesis y
Directoras del Proyecto de Investigacion del Master UB “Intervencié social i
educativa”, asi como por la autoridad y prestigio de los revisores del equipo

editorial de la revista cientifica internacional que edita el estudio 4.
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En esta investigacion se han tenido en cuenta los principios éticos profesionales y

los requisitos juridicos y legales segun los siguientes documentos:

Codi de Bones Practiques Cientifiques, publicado el 18 de octubre del 2006 por la
Fundacié Sant Joan de Déu per a la Recerca i la Docencia, en el que también se
ha tenido en consideracion la Carta de drets i deures dels usuaris, que también
compromete a sus familiares. Publicada en Enero del 2011 por el Comité d’Etica

Assistencial del PSSJD de Barcelona.

Document d’informacié i compromis respecte a la proteccio i seguretat de les
dades de caracter personal, segun Real decret 1720/2007, La Llei Organica de
Proteccié de Dades de Caracter Personal (LOPD) que se aplica en el PSSJD de
Barcelona.

El proyecto del presente estudio fue aprobado por el Comité de Investigacion y el

Comité de Etica de Investigacion Clinica del PSSJD de Barcelona.
4.5 Tabla 1: Resumen del disefio metodoldgico de los cuatro estudios.

A continuacion, se expone la Tabla 1, resumen que estructura el disefo

metodolégico de los cuatro estudios que componen la presente tesis.
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ASPECTOS
METODOLOGICOS

ENFOQUE

DISENO

FASES
METODOLOGICAS

PARTICIPANTES /
*UNIDADES DE
ANALISIS

Estudio 1

Cuantitativo.

Disefio comparativo
observacional transversal.

Fase | -
documental.
Fase Il - Construccion del
disefio estadistico.

Fase Il - Trabajo de
campo.

Fase IV - Anadlisis de los
datos.

Fase V — Elaboracién de los
resultados y conclusiones.
Difusién y publicacién en
revistas nacionales e
internaciones de impacto.

Exploracion

Usuarios Total N=365.
DI (n=72).
Esquizofrenia (n=203).
DI-TM (n=90).

Y sus cuidadores/as
principales.

Estudio 2

Cuantitativo.

Disefio comparativo
observacional transversal.

Fase |-
documental
Fase Il - Construcciéon del
disefio estadistico

Fase Ill-Trabajo de
campo

Fase IV — Andlisis de los
datos

Fase V - Elaboraciéon de
los resultados y
conclusiones. Difusion y
publicacion en revistas
nacionales e internaciones
de impacto.

Exploracién

Usuarios Total N=217
DI y TM (n=140)

DI (n=77)

Y sus cuidadores/as
principales.

Estudio 3

Revisién bibliogréafica sistematica.

Disefio de caracter
descriptivo.

Sintesis cualitativa de los
estudios primarios (articulos).
Disefio metodoldgico
sistematizado y riguroso.

Fase |- Definicibn de la
pregunta de investigacion y
los objetivos.

Fase Il— Definicion de los
criterios de inclusion y
exclusién de los estudios.
Fase Ill- Localizacion vy
selecciébn de los estudios
relevantes.

Fase IV - Extraccion de
datos de los estudios
primarios

Fase V- Analisis vy
presentacion de los
resultados.

Fase VI Interpretacion de
los resultados.

*8 articulos.

Estudio 4

Cualitativo.
Disefio de caracter
exploratorio.
Fase | — Exploracion

documental.

Fase Il - Construccion del
disefio de andlisis.

Fase Il - Trabajo de campo
Fase IV—- Analisis de la
informacion.

Fase V — Presentaciéon de los
resultados y elaboraciéon de
las conclusiones y propuesta.
Difusién y publicacién en
revistas nacionales e
internaciones de impacto.

4 participantes.
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AMBITO DEL
ESTUDIO

CRITEROS DE
INCLUSION

CRITERIOS DE
EXCLUSION

INSTRUMENTOS
DE EVALUACION/
*RECOGIDA DE
INFORMACION

Nacional.

Usuarios mayores de 18
afos de edad.
Residir en la comunidad con
ambos o0 uno de sus
progenitores.
Diagnosticos: DI, DI-TM vy
Esquizofrenia.

Usuarios menores de 18
afos de edad.

Diagnéstico psiquiatrico
como unico diagnostico y el
trastorno de conducta
grave, segun PAS-ADD e
ICAP respectivamente.

WAIS-III.
PAS-ADD.
ECFOS.
ICAP.

Nacional.

Usuarios: mayor de 18
afios de edad.

Residir en la comunidad
con ambos o uno de sus
progenitores.
Diagnosticos: DI y DI-TM

Menores de 18 afos de
edad.

Diagnéstico  psiquiatrico
como Unico diagndstico y
trastorno de conducta
grave, segun PAS-ADD e
ICAP respectivamente.

WAIS-III.
PAS-ADD.
WHO-DAS-II.
ECFOS.
ICAP.

Nacional e Internacional.

Documentos originales de las
bases de datos electrénicas
(BdD): Journals full text.
Temética: Sujetos entre 16 y
65 afios de edad, diagnoéstico
DI-TM, cuyos cuidadores/as
principales presenten
carga/impacto familiar.

Sujetos de entre 0 y 18 afios
de edad.

Documentos de las BdD:
Casos clinicos, validacion de
instrumentos, revisiones,
meta analisis.

*BdD: MEDLINE, Psyclinfo,
PSICODOC y Social Services
Abstracts. Fecha: nov 2015 y
enero 2016. Filtros: Periodo
de publicacion todos los afios

disponibles, estudios
cuantitativos y cualitativos.
Idioma:  espafiol, inglés,
francés.

Términos boléanos

especificos del tema objeto
de estudio.

Nacional.

Cuidadoras principales:
Madres que conviven con
sus hijos/as  (usuarios/as)
mayores de 18 afios de edad,
diagnosticados de DI-TM, con
mas de un 65% de grado de
discapacidad.

Hijos/as vinculadas al CO del
PSSJD y estos/as han de
haber acudido, al menos una
vez, al Servicio Respir.

Presentar solo diagnostico de
DI y no haber utlizado el
Servicio de Respir.

*Entrevista en profundidad

individual y semiestructurada.
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ANALISIS
ESTADISTICO/
CONTENIDO DE LA
INFORMACION

CRITERIOS DE
RIGOR

SPSS v.15 para Windows.
Prueba deT-Student.
Prueba Chi-cuadrado.
ANOVA.

Validez interna y externa,
Fiabilidad interna
(instrumentos y contextos).
Objetividad.

Juicio de expertos/as.

Fuente: Elaboracién propia 2016.

SPSS v.17 para Windows
Coeficiente de correlacion
de Pearson.

Prueba deT-Student.
Regresion lineal, método
stepwise.

Validez interna y externa,
Fiabilidad interna
(instrumentos y contextos)
y Objetividad.

Juicio de expertos/as.

Proceso manual. Se dispone
de todos los registros de las
diferentes busquedas de las
BdD utlizadas para el
estudio.

Credibilidad, Transferencia,
Dependencia y Conformidad.
Juicio de expertas.

Autoridad BdD
internacionales.

Proceso manual riguroso.
Soporte del Programa
informatico ATLAS.ti v6.
Transcripcion literal de todas
las entrevistas, extraidas de
las grabaciones de las
mismas.

Credibilidad,  Transferencia,
Dependencia y Conformidad.
Juicio de expertas y de
investigadoras especialistas.
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4.6 Tabla 2: Criterios de rigor cientifico de los estudios segun el

paradigma de investigacion.

Criterios de rigor. Términos de investigacion cuantitativa y cualitativa.

Aspecto

Valor de
verdad

Aplicabilidad

Consistencia

Neutralidad

Términos de investigaciéon
convencional, cuantitativa.

Validez interna— Criterio
que indica el grado en que
los resultados de una
investigacién son validos,

reflejan la realidad.

Validez externa — Criterio
que indica el grado en que
los resultados de una
investigacion son

generalizables.

Fiabilidad — Criterio  que
indica el grado en que los
resultados de una
investigacion son

consistentes.

Obijetividad — Criterio que
indica el grado de

correspondencia de

descripcién de un

fenémeno con la realidad.

Fuente: Lincoln y Guba (1985).

Términos de investigacion cualitativa,
naturalistico.

Credibilidad — Criterios cualitativos que
aseguran que los resultados de una
investigacién sean creibles; que podamos
creer en los resultados y conclusiones de
la investigacion.

Transferibilidad — Criterios cualitativos
que aseguran que los resultados de una
investigacién sean transferibles a otras
personas o contextos.

Dependencia— Criterio cualitativo que
vela porque los resultados de una
investigacion sean estables.

Confirmabilidad — Criterio cualitativo que
vela porque los resultados
(interpretaciones) estén confirmados.
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5. RESULTADOS

A continuacion, se presenta un resumen global de los resultados de los cuatro
estudios que componen el presente trabajo, los cuales dan lugar a cuatro

publicaciones.

5.1 Estudio 1: Family impact in intellectual disability, severe mental

health disorders and mental health disorders in ID. A comparison.

Los resultados revelan mayores niveles de carga familiar entre los cuidadores y
las cuidadoras de personas con DI-TM asociado, seguido del grupo diagndstico
de esquizofrenia, y resultando el de menor carga familiar el grupo de DI. Se
comparé la carga familiar entre tres grupos poblacionales diferentes: cuidadores y
cuidadoras de persona con DI, con DI-TM y con esquizofrenia. Las pruebas
estadisticas demostraron que existen diferencias significativas respecto a las

puntuaciones de la carga familiar entre los tres diferentes grupos diagnésticos.

Los resultados que se desprenden del ECFOS-II, instrumento que evaluo la carga
familiar, muestra en todos los médulos evaluados puntuaciones significativamente
mas elevadas para el grupo de DI-TM. Sin embargo, se encontraron diferencias
significativas entre los grupos diagnosticos de esquizofrenia y DI en los modulos B
y D (médulo B: problemas conductuales, éstos fueron excluidos del grupo de DlI;
Médulo D: Impacto en la vida del cuidador o cuidadora. Los resultados de otros
modulos F y G del ECFOS-II (Médulo F: Ayuda disponible por parte de otros
cuidadores o cuidadoras, Modulo G: Gastos econdmicos) mostraron diferencias
significativas entre los grupos diagnosticos. El grupo DI-TM tuvo menos
reemplazos por parte de otros cuidadores o cuidadoras. Respecto al estado de
salud del cuidador y cuidadora, el grupo de DI-TM obtuvo un impacto
significativamente mayor, seguido por el grupo de cuidadores y cuidadoras de
personas con esquizofrenia, mientras que en el grupo de DI no se encontraron
dichos indicios. No hubieron diferencias significativas en los médulos A y E,
(Mdodulo A: Cuidados/atencion en las actividades de la vida diaria y Moédulo E:

Preocupaciones).
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5.2 Estudio 2: Family burden related to clinical and functional variables
of people with intellectual disability with and without a mental

disorder.

Los resultados principales muestran que las variables clinicas y de discapacidad
funcional, asi como tener diagndstico de DI-TM explican niveles mas altos de
carga familiar en comparacion con tener un diagnostico de DI Unicamente.
Especificamente las variables clinicas y de discapacidad funcional que explican
niveles mas altos de carga familiar en DI-TM fueron: la presencia de TC, trastorno
afectivo y trastorno psicético y mayores discapacidades en las éareas de
participacion en sociedad y cuidado personal. En este sentido, la regresion lineal
por pasos (stepwise method) muestra que las variables clinicas, como presencia
del diagndstico DI-TM, trastorno de conducta, trastorno afectivo y psicotico, y las
variables de discapacidad funcional, como la participacion social y el cuidado
personal, explican mas del 61% de la varianza en la carga familiar de los

cuidadores y las cuidadoras.

Los datos revelan que los niveles mas altos de carga familiar se relacionan con:
una mayor discapacidad funcional en todas las areas evaluadas del WHO-DAS-II
(movilidad en el entorno, cuidado personal, relacion con los demas, actividades en
la vida diaria y participacion en la comunidad), con un menor cociente intelectual,
con el diagndstico de DI-TM y con la presencia de los trastornos organicos,

trastorno psicotico-afectivo y trastorno de conducta.

En relacion con el perfil de los grupos diagnésticos de los cuidadores y las
cuidadoras de personas con DI, por un lado, y DI-TM, por otro, cabe destacar que
estos ultimos perciben una carga familiar mas elevada que el grupo de personas
gue cuidan de personas de DI, como Unico diagnéstico. Ademas, existe un
predominio del género femenino, ya que el numero de cuidadoras en ambos
grupos resulta significativamente mas elevado. Asi mismo, en referencia a la
situacion laboral se encontraron diferencias estadisticamente significativas entre
los diferentes grupos de cuidadores y cuidadoras. Se muestra un porcentaje mas
elevado de madres cuidadoras del grupo de DI-TM que tuvieron que abandonar
su puesto de trabajo, y ademas a diferencia del grupo de DI, dedican un nimero

mayor de horas a la semana al cuidado de su familiar.
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5.3 Estudio 3: La carga familiar de los cuidadores/as de personas
jovenes y adultas diagnosticadas de discapacidad intelectual y

trastorno mental: una revision sisteméatica.

Este estudio es una revision bibliografica sistematica en el que se realizo la
busqueda de la informacién a investigar en los articulos cientificos en las
siguientes bases de datos electrénicas: PubMed, PsycINFO, PSICODOC y Social
Services Abstracts. Los términos utilizados fueron los siguientes: discapacidad
intelectual, trastorno mental, carga familiar y adultos. Se encontraron un total de
99 estudios, de los cuales se seleccionaron 8, los cuales cumplian criterios para

su revision.

Los resultados de los mismos evidencian que la carga familiar es mas prevalente
cuando se asocia con la comorbilidad entre DI-TM, aumentando especialmente
cuando se asocia con el TC grave. También se demuestra que el elevado impacto
familiar del cuidado tiene consecuencias Yy repercusiones emocionales,
psicoldgicas, sociales y de salud en los cuidadores y las cuidadoras de personas
con DI-TM. Los resultados revelan que los altos niveles de problemas
psiquiatricos y/o conductuales lleva a los progenitores a sentirse incapaces de
afrontar su situacion, insatisfechos, inseguros y reticentes a actuar. Situacion que
provoca un alto nivel de estrés, un cierto aislamiento social motivado por el
estigma social, necesidad de reducir horas de trabajo, aumento de los problemas
financieros, y por tanto un efecto negativo en su calidad de vida y un gran deseo

de cambiar su situacion.

5.4 Estudio 4: Family impact of care and respite service: life experiences
of mothers of adult children with intellectual disability and mental

disorders.

En esta investigacion aparecen los testimonios de las participantes -se
presentaran solo algunos- éstos representan los resultados sobre la percepcion y
experiencia del cuidado, se manifiestan elementos que generan un impacto
negativo, sin embargo, también se evidencian aspectos que se conciben como un

impacto positivo del cuidado.

A continuacion se detallan de forma resumida los resultados mas destacables.
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La informacidn mas relevante de esta investigacion muestra que las participantes,
las madres cuidadoras de hijos e hijas diagnhosticados de DI-TM, han sufrido un
impacto negativo y doloroso ante el descubrimiento de una discapacidad en su
hijo o hija, ademas se enfrentan al dolor y al estrés que supone la cronicidad de la
discapacidad a lo largo de todo el ciclo vital familiar.Por otro lado, de los
testimonios se destaca el elevado impacto vivido frente al estigma social. En
relacion con los resultados sobre la percepcion del cuidado por parte de las
madres participantes se destaca que existen elementos que generan un impacto
negativo, sin embargo se evidencian aspectos que se conciben como un impacto
positivo del cuidado, como la satisfaccion y el amor por el cuidado de sus hijos e
hijas. Los datos obtenidos revelan que todas las participantes han de realizar o
supervisar a sus hijos o hijas en practicamente todas las actividades basicas de la
vida diaria. También se constata una falta de “espacio propio” por parte de las
participantes. Estas revelan, por ultimo, que el servicio de Respir resulta ser un
apoyo necesario para aliviar el sentimiento de sobrecarga que se deriva del

cuidado y atencion de sus hijos e hijas.
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6. EL COMPENDIO DE ARTICULOS PUBLICADOS

Seguidamente, se presentan los cuatro estudios (articulo: 1, 2, 3 y 4) que
componen la presente tesis, éstos se articulan y complementan de acuerdo con
unos objetivos expuestos previamente y a los que se da respuesta en cuatro

publicaciones cientificas.
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6.1 Articulo 1.

Research in Developmental Disabilities 32 (2011) 2847-2852

Contents lists available at ScienceDirect

Research in Developmental Disabilities

EI SEVIER

Family impact in intellectual disability, severe mental health disorders
and mental health disorders in ID. A comparison

Almudena Martorell ®*, Pedro Gutiérrez-Recacha?, Marcia Irazabal®,
Ferran Marsa®, Mercedes Garcia®

* Fundacion Carmen Pardo-Valcarce, Monasterio de las Huelgas 15, 28049 Madrid, Spain

ARTICLE INFO ABSTRACT

Article history: Family impact (or family burden) is a concept born in the field of mental health that has

Received 27 April 2011 successfully been exported to the ambitofintellectual disability (1D). However, differences
Received in revised form 10 May 2011 in family impact associated with severe mental health disorders (schizophrenia), toID or
Accepted 10 May 2011 to mental health problems in ID should be expected. Seventy-two adults with intellectual
Available online 8 June 2011 disability clients of the Carmen Pardo-Valcarce Foundation’s sheltered workshops and

vocational employment programmes in Madrid (Spain), 203 adults diagnosed with
Keywords: schizophrenia from four Spanish Community Mental Health Services (Barcelona, Madrid,
Intellectual disability Granada and Navarra) and 90 adults with mental health problems in ID (MH-ID) from the
‘::::f::?; Parc Sanitari Sant Joan de Déu Health Care Site in Sant Boi de Llobregat, Barcelona (Spain)
Family burden were asked to participate in the present study along with their main caregivers. Family
Families impact experienced by caregivers was assessed with the ECFOS-1I/SOFBI-Il scale

(Entrevista de Carga Familiar Objetiva y Subjetiva/Objective and Subjective Family
Burden Interview). In global terms, results showed that the higher family impact was
found between caregivers to people with MH-ID. The interaction of both conditions (ID
and mental health problems) results in a higher degree of burden on families than when
both conditions are presented separately. There was also an impactin caregivers to people
with schizophrenia, this impact being higher than the one detected in caregivers to people
with intellectual disability. Needs of caregivers to people with disability should be
addressed specifically in order to effectively support families.

@ 2011 Elsevier Ltd. All rights reserved.

1. Introduction

The term ‘family burden” has been introduced to describe the adverse consequences of taking care of severely disturbed
psychiatric patients (Treudley, 1946), More recently, the term ‘impact’ has been proposed as an altemative to ‘burden’,
assuming that taking care of a relative with disability has not only adverse costs for the family, but also positive
consequences (Blacher & Hatton, 2001; Blacher, Baker, & MacLean, 2007; Hastings, Beck, & Hill, 2005).

Although initial studies tended to focus on the figure of the main caregiver, it has broadened to also include burden
associated with the rest of the family members (Schene, Tessler, & Gamache, 1966). Family burden is usually divided into
objective and subjective burden (Hoening & Hamilton, 1966), being objective burden related to observable and concrete

* Comresponding author. Tel: +34 91 735 57 90; fax: +34 91 735 57 99.
E-mail address: almudena.martorel l@fcpv.es (A, Martorell ).

(891-4222/% - see front matter @ 2011 Elsevier Ltd. All nights reserved.
doi:10.1016/5.ridd 2011.05.021
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demands, while subjective burden is related to the emotional costs and the extent to which family members perceive they
are carrying a burden.

When considering people experiencing severe mental disorders like schizophrenia, it is long acknowledged that the raise
of psychiatric community services has increased burden on families (Mandelbrote & Folkard, 1961 ). Less attention has been
paid to the case of people with ID to date (Wodehouse & McGill, 2009). However, the progressive recognition of their rights
and values, the process of de-institutionalization undergone in the last few decades and recent changes in family structures
have contributed to the growing interest in the situation of families taking care of a member with ID. Likewise, the
acceptance of the biopsychosocial model as a framework for understanding disability (World Health Organization [WHO],
2001) has highlighted the importance of the family's role due to the links between biological, psychological and social
dimensions that such a model introduces. Thus, family burden (or family impact) is a concept born in the field of psychiatric
disorders that has been successfully exported to the ambit of ID.

Nevertheless, such a multidomain, complex and global concept should be understood more deeply and differences in the
burdening genesis should be addressed in order to better analyse the concept and therefore design more effective
interventions. Apart from impacting families’ mental health and quality of life (Aznar & Castainon, 2005; Emerson, Robertson,
& Wood, 2004; Floyd & Gallagher, 1997; Gallagher, Phillips, Oliver, & Carroll, 2008; Hassall, Rose, & McDonald, 2005;
Hastings, Daley, Burns, & Beck, 2006), family burden has been acknowledged to influence the outcomes of the disability
condition (Falloon, 1985; Perlick, Stastny, Mattis, & Teresi, 1992; Perlick, Rosenheck, Clarkin, Raue, & Sirey, 2001; Perlick
et al,, 2004), generating a circular relationship between quality of life in both individuals and their families.

However, very few comparative studies of diverse disabling conditions have been undertaken. It has been stated (Maes,
Broelkman, Doden, & Nauts, 2003) that caregiving to people with mental health disorders and intellectual disabilities has a
higher impact on families than the sole condition of intellectual disabilities. The underlying hypothesis of challenging
behaviours accounting for most of family burden has already been stated (Emerson et al., 2001). Moreover, autism has been
found to cause more stress to caregivers compared to other diagnosis such as Down syndrome ( Blacher & Mclntyre, 2006).
Regarding economical costs, children without disabilities and children with autism, physical disabilities and mental
disabilities have been compared (Xiong et al, 2011), finding significant differences in raisings expenses.

Differences in burden associated with mental health disorders, burden associated with ID, or the interaction of both (MH-
1D) should also be expected, highlighting which models of services should be designed to address the needs of families and
therefore pursue a better communitarian framework of services.

2. Materials and methods
2.1. Participants

Participants were recruited from three different settings throughout Spain. The ID group was gathered within workers of
the Carmen Pardo-Valcarce Foundation's sheltered employment programme and clients of sheltered workshops in the same
Foundation. The Pardo-Valcarce Foundation provides community care services for over 450 persons with ID in Madrid
(Spain), including educational and vocational services. The ID group consisted of 72 participants with a mean IQ of 58,92
(range: 36-73, 5D =7.63 ) as measured by the Wechsler Adult Intelligence Scale-l11 (WAIS-II1). Individuals from the 1D group
had a mean age of 28.61 years (range: 20-55 years, 5D = 5.84) and 59.7% were male. Participants with any prior or present
psychiatric diagnosis or with behavioural problems were previously excluded from the group internal reports measured by
means of the PAS-ADD interview {Moss et al., 1993) and ICAP ( Bruinninks, Hill, Weatherman, & Woodcock, 1986; Montero,
1996). The schizophrenia group (n=203) data were provided by the scientific association PSICOST and were originally
gathered from individuals with ICD-10 diagnosis of schizophrenia from four Community Mental Health Sites [Barcelona
(Gava Mental Health Care Site [MHCS]), Madrid (Salamanca MHCS), Granada (MHCS La Loja) and Navarra (MHCS Burlada)].
Participants had a mean age of 37.97 years (SD =8.29) and 71.6% were male. The group of mental health disorders in 1D (MH-
1D) was recruited from the Parc Sanitari Sant Joan de Déu Health Care Site in Sant Boi de Llobregat, Barcelona (Spain) and was
defined as individuals meeting both criteria of IQ < 70and ICD-10 diagnosis of a comorbid psychiatric disorder (WAIS-I11 and
PAS-ADD respectively). It consisted of 90 participants with a mean 1Q of 53.53 (range: 45-73, SD=7.06). Participants had a
mean age of 30.77 years (range: 17-54 years, SD=8.29) and 45.6% were male. As for 1CD-10 disorders diagnosed:
schizophrenia, schizotypal or delusional disorders (F20-F29), n=26 (28.9%); mood (affective) disorders (F30-F39), n=11
(12.2%); neurotic, stress-related or somatoform disorders (F40-F48), n=22 (244%); disorders of adult personality or
behaviour (F60-F69), n=16 (17.8%); others; n=15 (17%). All participants were informed about the project and letters were
sent to their relatives. Afterwards, they were asked for their informed consent.

2.2, Instrument

Burden experienced by caregivers was assessed with the ECFOS-11/SOFBI-Il scale (Entrevista de Carga Familiar Objetiva y
Subjetiva/Objective and Subjective Family Burden Interview ). The SOFBI-11 scale is a survey tool that has been elaborated by the
PSICOST Group in order to assess family burden. The interview was initially aimed at principal caregivers to people with
schizophrenia who lived in the community ( Vilaplana et al., 2007 ); however, the scale has recently beenvalidated for people
with ID (Martorell, Pereda, Salvador-Carulla, Ochoa, & Ayuso-Mateos, 2007). Developed and expanded from the FBIS-SF
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Family Burden Interview Schedule — Short Form, the SOFBI has an introductory section plus 7 modules which evaluate different
domains of family burden (a final optional descriptive module is also included):

1) The introductory section includes 11 questions related to completion and caregiver characteristics.

2) Module A records assistance with the activities of daily living, the subjective burden (worries and distress) related to this
assistance and the objective burden (frequency and time of care provided).

3) Module B records supervision of behavioural problems and related burden, again both subjective and objective.

4) Module C gathers information on out-of-pocket expenses related to care and daily living.

5) Module D explores the impact of care on the functioning of the primary caregiver life domains ( work, social relationships,
leisure).

6) Module E rates subjective burden {such as worry about well-being, quality of life, future of the person with 1D...)
experienced by the primary caregiver, assessed using a self-reported 7-item scale.

7) Module F provides information on the dedication to care and replacement of the primary caregiver by other carers.

8) Module G provides information on the impact on the caregiver's health: health status, use of health services and days lost
at work related to these health problems.

Each of these modules is quantified via yes/no questions or Likert combined numerical and verbal scales. A total score can
be obtained in order to estimate the total level of burden.

2.3. Statistical analyses

Mean total scores and mean scores for each SOFBI module were computed using the Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS version 15). Relationship between age and gender and total and module scores were explored for each
diagnostic group using t-tests and chi-square tests. One-way ANOVA (followed by post hoc comparisons between pairs of
groups) was performed to test the differences in total mean scores and modules scores for the three diagnostic groups.

3. Results

3.1. Within-group analyses

For both ID and MH-ID, we explored whether level of burden was related toage or gender (see Table 1). Comparisons were
not performed for the schizophrenia group due to unavailability of matched data.

Regarding gender, results of t-tests and chi-square showed no significant differences of burden between males and
females neither in the ID group (module A: t=1.20,P=023; module B: t=0.66, P=0.51; module D: £ = 1.25, P= 0.22; module
E: t=1.30, P=0.20: module F: x*=0.54, P=046; total: t=0.62, P=0.54) nor in the DD group (module A: t= —0.72, P=0.47;
module B: t=0.70, P=0.49; module D: t=1.40, P=0.17; module E: t=0.18, P=0.86; module F: ¥*>=0.03, P=0.86; module G:
%2=0.51, P=047; total: t=0.97, P=034).

When considering age, two sub-groups were defined attending to their median (ID group: median= 27; dual diagnosis
group: median = 30). Significant differences arose in module E in the [D group (P < 0.05), showing less family burden in the
eldest group, but not in the rest of the modules (module A: £=1.73, P=0.09; module B: t=1.36, P=0.18; module D: t=0.34,
P=0.74; module E: t=2.14, P=0.04; module F: »*=0.00, P=0.99; total: t=0.24, P=0.81). No significant differences were
found for the MH-ID group (module A: t=1.54, P=0.13; module B: t=1.82, P=0.07; module D: t=1.55, P=0.12; module E:
t=1.75, P=0.08; module F: f =0.00, P=0.99: module G: f =0.40, P=053; total: t=1.44, P=0.15).

Table 1
Burden scores (mean and standard deviation) for diagnosis groups, gender, age and Q.
Module A Module B Module D Module E Module F Module G Total
ID group
Gender
Male (n=43) L18(110) 0.17 (0.40) 084 (1.37) 5.85(2.92) 2.79(5.13) 0.00 {0.00) 1.66 (1.43)
Female (n=29) 1.55( 1.48) 024 (0.51) 131(1.87) 6.78 (3.09) 3.72 (5.65) 0.00 (0.00) 1.86 (1.33)
Age
<27 (n=138) 1.57 (1.42) 027 (051) 1.09{1.82) £.92 (3.05) 3.16(5.36) 0,00 (0.00) 1.78 (1.200
=27 (n=134) 1.06 { 1.04) 0.13(035) 096(1.32) 5.45 (2.79) 3,18 (5.37) 0.00 (0.00) 1.70 (1.57)
MH-I1D group
Gender
Male (n=41) 3.70(2.37) 267 (1.83) 473 (2.58) 1016 {1.93) 6.15 (6.07) 3.22 (5.38) 5.22(1.93)
Female {n=49) 338 (1.90) 297 (2.17) 550 {2.59) 10.24 (2.28) 6.37 (6.05) 2.45 (4.89) 5.60 (1.76)
Age
=30 (n=46) 3.20{ 1.89) 321 (2.04) 556 (2.54) 10.58 (1.79) 6.26 (6.06) 3.13(5.33) 5.70 (1.91)
=30 (n=44) 1.88 (2.30) 244 (1.94) 472(262) 9.81(2.37) 6.27 (6.06) 2.45 (4.90) 5.15 (1.74)

1D, intellectual disability group; MH-ID, mental health in intellectual disability group.



El compendio de articulos publicados

2850 A. Martorell et al.f Research in Developmental Disabilities 32 (2011) 2847-2852
Table 2
Impact differences between groups (modules A, B, D and E). Mean scores, standard deviations and results of ANOVA and post hoc tests.
SOFBI module Diagnosis group Mean sD Fraga Post hoc™ (Games-Howell)
Module A: activities of daily life D 1.33 1.27 44.39"7 MH-ID = ID, Schz
Schz 1.63 1.70
MH-ID 3.53 212
Module B: behavioural problems D 020 044 531177 MH-ID = ID
Schz 1.27 1.75 MH-ID = Schz
MH-ID 283 202 Schz = ID
Module D: life domains D 1.03 160 710177 MH-ID = ID
Schz 203 254 MH-ID == Schz
MH-ID 5.15 260 Schz = ID
Module E: worries D 623 3.00 55.22°7 MH-ID = ID, Schz
Schz 6,60 3.17
MH-ID 10.20 2,12
Total D 1.74 1.38 81807 MH-ID = ID
Schz 3.28 201 MH-ID = Schz
MH-ID 543 1.84 Schz = ID

ID, intellectual disability group; Schz, schizophrenia group; MH-I1D, mental health in intellectual disability group.
* Only significant differences between groups are depicted (Ps < 0.001 ).

~ P<0001.
Table 3
Impact differences between groups {modules F and G). Percentages and chi-square test.
SOFBI module D Schz MH-ID b
Module F: help from other carers Yes: 73.6% Yes: 720% Yes: 47.8% 19627
No: 26.4% MNo: 27.1% No: 52.2%
Module G: health problems Yes: 0% Yes: 10.8% Yes: 23.3% 21357
No: 100% No: 89.2% MNo: 76.7%

ID, intellectual disability group; Schz, schizophrenia group; MH-1D, mental health in intellectual disability group.
~ P<0001.

3.2. Between-group analyses

Results for one-way ANOVA showed significant differences in total score of family burden between diagnostic groups,
F>362=81.80, P= 0.001. Results of Games-Howell post hoc tests for unequal variances showed that the MH-ID condition
presented the highest degrees of family burden, followed by the schizophrenia group and being the ID condition the least
burdening.

When taking specific modules into account, all of them were significantly higher for the MH-1D group. However,
significant differences between schizophrenia and ID module scores were found in modules B and D (module B is expected,
regarding challenging behaviours were excduded in the ID group), with no significant differences in modules A and E (see
Table 2 for more details).

Results for chi-square analysis showed significant differences in module F and G scores between diagnostic groups
(P < 0.001,seeTable 3 for more details). The MH-ID group had significantly less replacement by other carers and a significant
higher impact on caregiver's health. The schizophrenia group, though significantly less than the MH-ID group, also aroused
health problems on the carer whereas the ID group did not.

4. Discussion

Taking care of a sibling with MH-ID burdens families in a higher degree than taking care of someone with schizophrenia
or ID. People not familiar with 1D may tend to think that it is the ID condition the origin of family burden, concluding
therefore that the arising of a mental health problem would not impact carers that much.

As Reiss, Levitan, and Szyszko (1982) stated when illustrating the diagnostic overshadowing effect, intellectual disability
overshadows the individual and extensively their families, applying the perceptional heuristic of seeing the effect of mental
health disorders smaller than real because of being presented besides an already existing disability (Jopp & Keys, 2001). Our
data suggest that when a mental health problem ensues, families are highly impacted, independently of a previous diagnosis
of ID. Even more, we can conclude that the sole condition of 1D, though generating family impact, is less significant that the
one caused only by psychiatric symptoms, concluding that the interaction generates a higher impact than when presented
separately.

As results highlight, families taking care of someone with ID are worried about the future of their relative {module E) and
have to spend some of their time helping him or her with activities of daily living (module A). This should obviously be taken
into account when designing supports and policies for caregivers to people with 1D, but it should be considered that this
situation is highly impacted by the apparition of psychiatric symptoms, something very common between people with ID
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( Borthwick-Duffy, 1994; Campbell & Malone, 1991; Cooper, Smiley, Morrison, Williamson, & Allan, 2007 ; Menolascino &
Fleisher, 1991). For Spanish population see Salvador-Carulla, Rodriguez-Blazquez, Rodriguez, Perez-Marin, and Velazquez
(2000).

Derived from the research on the care for elderly people, two main explaining theories have been proposed to understand
the process of familiar adaptation and its evolution over the life span: the wear and tear hypothesis and the adaptational
hypothesis. The first states that both physical and psychological depletion should be expected for caregivers in the long term,
as their — physical and psychological - resources get progressively exhausted (Johnson & Catalano, 1983). On the other hand,
the later suggests that the familiar adjustment to the caregiver role improves over time (Townsend, Noelker, Deimling, &
Bass, 1989), more in view with the actual resilience theories. That the arousal of psychiatric symptoms in a family system
would better suit the wear and tear hypothesis, while 1D carers would probably suit the adaptational theory. First, while 1D is
early diagnosed (commonly in childhood), the usual onset of mentalillness in adolescence implies a later diagnosis. Second,
the course of ID is more stable than the course of mental illness. Moreover, results from the within-groups analysis stress this
assumption. For instance, significant differences found in module E when considering age in the 1D group show that the
higher level of burden is associated with the youngest group. Reduction of the caregiver's motives of concemn as age increases
could be understood as a result of an adaptation process. Concerns about the future are equally present in schizophrenia and
1D (module E), and the amount of time and concerns aroused by activities of daily living (module A) as well as replacement by
other carers (module F) are the same for both groups. But, aligned with the wear and tear hypothesis, taking care of someone
with schizophrenia has a significantly higher impact on his or her life domains (module D) as well as on the carer’s health
(module G).

As time passes and distance increases from the de-institutionalization process, the role of the family in caring for
individuals with disability will become even more pronounced as central to the biopsychosocial model of mental health care.
Actual polidies, as the recently approved Spanish Dependency Law, reflect the importance of caregivers as part of the care
system of people with disability and therefore more research is needed in order to understand their needs and supports.

Finally, a limitation of this study should be noted. It should be pointed out that our participants only present mild-to-
moderate ranges of intellectual disability; therefore, our conclusions are not generalizable to 1D groups with more support
needs.
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ARTICLE INFO ABSTRACT
Article history: Few studies have been found that to assess the factors that explain higher levels of family
Received 24 August 2011 burden in adults with intellectual disability (ID) and intellectual disability and mental
Received in revised form 30 November 2011 disorders (ID-MD). The aims of this study were to assess family burden in people with ID
Accepted 1 December 2011 and ID-MD and to determine which sociodemographic, clinical and functional disability
Available online 11 January 2012 variables account for family burden. The sample is composed of pairs of 203 participants
with disability and their caregivers, of which 33.5% are caregivers of people with ID and
Keywords: 66.5% of ID-MD. Assessments were performed using scales of clinical and functional
Family burden disability as the following instruments: Weschler Adult Intelligence Scale-IlI (WAIS-III),

Intellectual disability
Mental disorders
Caregivers

Inventory for Client and Agency Planning (ICAP), Psychiatric Assessment Schedule for
Adults with Development Disability (PAS-ADD checklist), Disability Assessment Schedule
of the World Health Organization (WHO-DAS-I1) and family burden (Subjective and
Objective Family Burden Inventory - SOFBI/ECFOS-I1). People with ID-MD presented
higher levels of functional disability than those with ID only. Higher levels of family
burden were related to higher functional disability inall the areas (p < 0.006-0.001 ), lower
intelligence quotient (p < 0.001), diagnosis of ID-MD (p < 0.001) and presence of organic,
affective, psychotic and behavioral disorders (p <0.001). Stepwise multiple regression
showed that behavioral problems, affective and psychotic disorder, disability in
participation in society, disability in personal care and presence of ID-MD explained
more than 61% of the variance in family burden. An integrated approach using effective
multidimensional interventions is essential for both people with 1D and ID-MD and their
caregivers in order to reduce family burden.

@ 2011 Elsevier Ltd. All rights reserved.

1. Introduction

Conservative estimates suggest a worldwide prevalence of intellectual disability (ID) of 0.9-1.7% (Maulick, Mascarenhas,
Mathers, Dua, & Saxena, 2011) although higher rates are reported for low- and middle-income countries (Durkin, 2002). The
burden and costs associated with intellectual disability, which comprises a broad array of different health conditions, has

* Corresponding author at: Disability Area, Parc Sanitar Sant Joan de Déu, CIBERSAM, Dr Pujades 42, Sant Boi de Llobregat (Barcelona), Spain.
Tel.: +34 936406350x12240,
E-muail address: mirazabal@pssjd.org (M. Irazabal).

0891-4222(8 - see front matter @ 2011 Elsevier Ltd. All rights reserved.
doi:10.1016j.ridd.2011.12.002
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been widely recognized to be high, yet there is a large division between the availability of services and the health needs of
affected individuals (Salvador-Carulla & Saxena, 2009). The service gap is particularly great in those suffering ID and co-
occurring mental disorders (ID-MD) (Cooper, Smiley, Morrison, Williamson, & Allan, 2007a). The point prevalence of
associated psychiatric disorders in ID is about 40% (including behavior problems) (Bailey, 2007; Cooper et al., 2007a; Deb,
Thomas, & Bright, 2001) and an annual incidence of 8% has been reported (Smiley et al., 2007 ). Although people with 1D can
suffer from the whole spectrum of psychiatric disorders, some are notably more common than in the general population.
Among the most commonly associated diagnoses are non-affective psychosis (Salvador-Carulla, Rodriguez-Blazquez,
Rodriguez, Pérez-Marin, & Velasquez, 2000; Cooper et al., 2007b) and bipolar disorder (Cooper, Smiley, Morrison,
Williamson, & Allan, 2007¢). ID-MD is also frequently linked to problem behaviors, which have prevalence around 20% in
this population (Deb et al, 2001; Holden & Gitlesen, 2004; Lowe et al., 2007).

The concept of family burden was imported to the study of ID from the mental health field. Studies assessing burden in
families with children with autistic, physical and intellectual disability have found that heavier costs and other burdens
develop in the course of raising such children than in raising children without special difficulties ( Xion et al., 2010). However,
fewer studies have looked at the families of adults with ID, even though the burden on families providing informal care for
adults increased with the rise of psychiatric community services {Mandelbrote & Folkard, 1961). Some researchers have
pointed out that less attention has been paid to burden in the informal care of people with ID-MD (Maes, Broekman, Dosen, &
Nauts, 2003; Wodehouse & McGill, 2009).

Family burden is a complex construct, which includes very different domains ranging from family routines to number of
caring hours, social support networks and out-of-pocket expenses. Therefore, a holistic view should include the
understanding of family burden in biopsychosocial framework (World Health Organization [WHO], 2001). One study of
unpaid caregivers of people with learning disabilities referring to intellectual disabilities in the United Kingdom found that
75% of caregivers of an adult with 1D had been caring for more than 20 years, 26% reported not being in paid employment due
to their responsibilities, and 48% spent 100 or more hours a week caring for that person (Emerson et al., 2010). However, 90%
of those caregivers felt they were or were usually involved as much as they wanted to be in decisions about the care and
treatment of the person they cared for. Care giving in mental disorder may also generate worry, shame and guilt. Researchers
have reported that families can suffer from the stigma associated with the disorders of the persons they care for (Schene,
1990; Szmukler et al., 1996; Tessler & Gamache, 1995).

Caregivers of people with ID and ID-MD may perceive their personal situation as stressful and consider that they lack
effective strategies or sufficient resources to cope (Lazarus & Folkman, 1984 Maes et al., 2003). Personal, family, and context
factors are the modulators of parental stress in the degree of adaptation to the family situation (Kim, Greenberg, Seltzer, &
Krauss, 2003; Maes et al., 2003; Orsmond, Seltzer, Krauss, & Hong, 2003), with older caregivers experiencing less family
burden (Chou, Lee, Lin, Kriger, & Chang, 2009 ). People with ID plus mental and behavioral disorders generate higher levels of
demand, more caring hours and a need for assistance with personal care (Greenberg, Seltzer, & Greenley, 1993; Heller, Miller,
and Factor 1997; Pinquart & Sorensen, 2006; Winefield & Harvey, 1993 ). Our group recently evaluated family burden in three
groups of support service users (1D, ID-MD and schizophrenia), demonstrating the highest level of burden in ID-MD users
(Martorell, Gutiérrez-Recacha, Irazdbal, Marsa, & Garcia, 2011).

Functional disability is usually defined as the difficulty or inability to independently perform basic activities of daily
living or other tasks essential for independent living without assistance. People with ID presented higher levels of functional
disability. Carr (2008) shows that people with 1D had greater limitations in terms of autonomy; Madttd, Tervo-Mdattd,
Taanila, Kaski, and livanainen (2006) describe greater problems in verbal capacity and Bertoli et al. (2011) found that, in
people with 1D, problems with daily activities increase over time. Moreover, a number of problems arise in daily activities in
people with MD, especially in those with severe mental problems (Viertio et al., in press; Kurzban, Davis, & Brekke, 2010). So,
the functional disability in people with ID-MD is expected to be greater.

According to the literature revision only, Heller and Factor (1991 ) have related social functioning of adults with ID and ID-
MD to family burden, showing that worse sodal functioning of adults with ID-MD is related to higher levels of family burden.
Fewer studies have related family burden to clinical and functional disability in adults 1D and ID-MD.

Following on from the previous studies, we expected that family burden would be greater in ID-MD than in ID as a result
of the additional factors of mental disorder and associated behavioral disorders and higher functional disability in the service
user. Since there has been little study in this area and data are somewhat hazy, our aim was to provide additional information
on the subject. In one single study, we have included the most important aspects from the limited literature available
(sociodemographic and clinical factors and functional disability) that influence family burden. Therefore, the aims of the
present study were toassess family burden in people with ID and ID-MD and to determine which sociodemographic, clinical
and functional disability variables explain higher levels of family burden.

2. Material and methods

2.1. Design and procedures

This observational cross-sectional study was carried out in two institutions providing community care inthe two largest
cities in Spain, Barcelona and Madrid; the participating facilities provide care for adults with mild or moderate 1D with or
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without MD. The ethical standards proposed for research in ID (Veenstra et al, 2010) were followed and the study was
approved by the two centers’ independent research ethics committees.

To recruit participants at each center, the head of the team responsible for coordinating the support service user's care
sent a written explanation of the aims of the study to the family, requesting written informed consent from both the service
user and the main caregiver. The participant and the caregiver were then referred to a trained psychologist, who gathered
data for the study during two interviews, one with the participant and the other with the caregiver. Two trained
psychologists, one in each center, carried out the interviews. At the time of data collection, the written informed consent of
each participant (user and caregiver) was confirmed and aspects of confidentiality and data protection were explained.

22, Participants

We consecutively recruited, as described above, adults with mild or moderate ID with or without an associated mental
disorder according to the International Classification of Diseases World Health Organization (1CD-10), [WHO], 2002), who
lived in the community served by each center. Pairs of participants with 1D and ID-MD and their main family caregivers were
eligible to participate in this study.

The two participating centers were Parc Sanitari de Sant Joan de Déu (Barcelona) and the Carmen Pardo Valcarce
Foundation (Madrid). The ID-MD group participants were included from occupational workshop and two specialist mental
health units of Parc Sanitari Sant Joan de Déu. The ID group participants were included from the sheltered employment
program and sheltered workshops of Carmen Pardo Valcarce Foundation. Inclusion criteria were living in the community,
age between 18 and 65 years, and a diagnosis of 1D or ID-MD.

Atotal of 217 participants with ID-MD (n=140) and ID (n = 77 ) were enrolled, although only 203 family caregivers agreed
to participate in the full test battery. Table 1 shows the description of participants with ID and ID-MD and family caregiver’s
characteristics (Table 1). Noclinical differences were found between the 14 participants whose main family caregiver did not
agree to complete all interviews, and who were therefore excluded from some analyses, and those who participated fully
(#*=8.42; gll=5; p=0.134).

Table 1
Description of participants with D and [D-MD and family caregiver's characteristics.
Varahles Groups Statistics
Participants data
I ID=-MD
N=T7 N=140
%) n) be p Value’
Gender
Man 51{66.2%) BO{57.1%)
Woman 26(33.8%) BO42.9%) 1716 0.190
Average (SD) Average (5D) Student-t test p Value’
Age 29.17(7.29) 20,54/ 6.88) -0.36 0713
Functional disability (WHO-DAS-11)
Comprehension and communication 1.770.73) 1.56(0.91) 163 0104
Environment mobility 1.11{0.38) 183(0.99) -7.30 <0.001
Personal care 1.47062) 198{0.94) —463 <0.001
Relationships with others 1.BB{0.88) 222(103) -230 0,022
Daily life activities 1.73(0.81) 220{1.04) —3.48 0001
Participation in socety 1.45(0.51) 187(0.81) —-5,58 <0.001
Intellectual quotient 57.27(6.84) 54{6,65) 225 0010
Caregivers data
m ) n() r p Value’
Gender of caregivers
Woman 59{BE8L) 111(B22%)
Man 9/13.2%) 24(17.8%) 0685 0.408
Relationship with the adult (users)
Mother 55(809%) 107(79.3%)
Father 9 13.3%) 21{15.6%)
Siblings 459%) 5(3.7%)
Grandparents 0 ) 2(15%) 167 0.643
Average (5D) Average (5D) Student-t test p Value’
Age of caregivers 58.51 (B.73) 59,30 (9.67) —063 0347

" p < 0.05 was considered significant.
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2.3. Instruments

The following five tests or recording instruments were used to collect data reflecting family burden and
sociodemographic, dinical and functional disability variables.

The Spanish version of the Weschler Adult Intelligence Scale, third edition (WAIS-11l) (Weschler, 1999), was used to
measure the service users’ intelligence quotient (I1Q). The IQ was assessed in the interview conducted with the participants
(ID and ID-MD).

The remaining instruments, listed below, provided information about both service users and caregivers. The following
instruments were assessed in an interview with the family caregiver.

The Inventory for Client and Agency Planning (ICAP) (Bruininks, Hill, Weatherman, & Woodcock, 1986) was used to collect
records related to the diagnosis, personal data and functional limitations of each user. On this management instrument,
adaptive behavior is measured on four scales (motor skills, social skills, personal life skills and community-living skills). The
general independence scale provides information on services and support available to the individual. The Spanish version of
the ICAP has shown high internal consistency (Cronbach alpha, 0.85) and good inter-rater reliability (Cohen kappa statistic,
=0.75) (Montero, 1996).

The semi-structured subjective and objective family burden interview (ECFOS-11) was first developed for the analysis of
family burden in schizophrenia (Vilaplana et al., 2007) and later adapted to ID (Martorell, Pereda, Salvador-Carulla, Ochoa, &
Ayuso-Mateos, 2007 ). The instrument gives scores for caregivers' responses in nine modules referring to assistance with
daily life activities, problematic behavior supervision, financial burden, impact on career’s life, worries about patient’s life,
available help, career's health consequences and a global evaluation of burden. These modules can be used and interpreted
independently as there is a score for each. The total ECFOS-11 score was calculated in two phases. The sum of all the variables
included in each module was calculated first, transforming that value into a score between 0 and 12. The second phase
involved calculating the mean of the first eight modules to obtain a total score between 0 and 12. Higher scores indicate
greater family burden (Marsa, 2010).

ECFOS-II has shown high internal consistency (Cronbach alpha, 0.88) and test-retest reliability (range, 0.61-1 for the
different modules) in family caregivers of persons with ID (Vilaplana et al., 2007; Martorell et al., 2007).

The checklist of the Psychiatric Assessment Schedule for Adults with Development Disability (PAS-ADD) (Moss et al,,
1998) was used in its the previously validated Spanish version (Gonzalez-Gordon, Salvador-Carulla, Romero, Gonzalez-Saiz,
& Romero, 2002). This semi-structured interview for psychiatric diagnosis in 1D, whose feasibility has been analyzed in 14
European countries including Spain ( Perry et al., 2010) consists of two sections. The first evaluates the presence or otherwise
of stressful life events and the second comprises a total of 25 items with four response options. Three global scores are
obtained related to affective, psychotic and organic-type problems. The affective score ranges from 0 to 28; the psychotic
score ranges from 0 to 6 and the organic-type problems score ranges from 0 to 8. Scores over a determined threshold indicate
a need for a more detailed psychologic evaluation. Inter-rater reliability, according to Perry et al., has ranged between 0.65
and 0.7. The agreement for case vs. non-case assessment was over 90%.

The Disability Assessment Schedule of the World Health Organization (WHO-DAS-11,2000) assesses 36 items with a range
of response of 0-5 (Garin et al, 2010). The six subscales include comprehension and communication, personal care,
relationships with others, daily life activities, participation in society and functional difficulties associated with maobility
within the environment. The reliability of the different subscales of the Spanish version ranged from 0.40 to 0.74 (interclass
correlation coefficients) (Vazquez-Barquero et al., 2005).

2.4, Data analysis

Data were entered into SPSS v.17 for Windows (SPSS Inc., Chicago, IL) for statistical analysis.

The comparison of the two profiles of users (ID vs ID-MD) and their caregivers were performed by Student r-test for
guantitative variables and chi-square test for qualitative variables. The level of significance was set at p < 0.05. The Pearson
correlation and Student t-test were used to compare the clinical, functional disability and sociodemographic variables by
family burden and explore associations. Finally, a stepwise regression analysis was done to determine which
sociodemographic, functional disability and clinical variables accounted for higher indexes of family burden. The stepwise
method included in the one-to-one model the variables that explain part of the variance in overall family burden.

The variables included in the model were those we found to be significant in the previous analysis.

3. Results

No differences were found in the control variables (gender and ages of either users or caregivers between the two
diagnostic groups) (Table 1) except for IQ being 1Q higher in the ID group (t=2.25; p=0.01). The different areas of functional
disability evaluated by the WHO-DAS-II were statistically higher in the ID-MD group in the following areas: mobility in the
environment (t=-7.30; p < 0.001); personal care (t=-4.63; p< 0.001); relationships with others (t=-230; p=0.022);
daily life activities (f=—-348; p< 0.001); and participation in society (t=-5.59; p< 0.001). With respect to dinical
characteristics, statistically significant differences were found between ID and ID-MD participants in the three types of
symptom of clinical severity: organic condition (t=-6.542; p< 0.001), affective disorders (r=10.769; p <0.001) and
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Table 2
Relation between sociodemographic, clinical and functional disability variables to family burden

Total family burden

Average (5D) p Value
Gender
Men 328 (227) 0237
Women 362 (203)
Diagnosis
ID-MD 417 (2.15) =0.001
ID 202 (141)
Pearson's coefficient p Value
Age of the participant —0.006 0029
Age of the mother —0.046 0474
Age of the father —0.041 0529
Organic diagnosis 0501 =0.001
Affective diagnosis 0609 =0.001
Psychotic diagnosis 0491 =0.001
Behavioral disorders 0591 <0001
Comprehension and communication 0330 =0.001
WHO-DAS-II
Functional difficulties associated with mobility within the environment WHO-DAS-1I 0174 0.006
Personal care WHO-DAS-1I 0519 <0001
Relationships with others WHO-DAS-II 0312 =0.001
Daily life activities WHO-DAS-II 0460 <0001
Participation in society WHO-DAS-1I 0587 =0,001
Total punctuation WHO-DAS-11 0588 <0001
Intellectual guotient (1Q) —0.242 <0001
p = 0,05 was considered significant.
Table 3
Clinical and functional disability varables associated with family burden.
Varables included in the model B p Value’
Affective disorder 0.055 0028
Personal care WHO-DAS-1I 0.160 <0.001
Participation in society WHO-DAS-Il 0.092 <0.001
Psychotic disorder 0.341 =0.001
Behavioral disorders 0.037 <0.001
Presence [ID-MD 0.454 0025

R’ adjusted=0.616

Variables excluded from the model: IQ, organic symptoms, communication and comprehension WHO-DAS-I1, relationships with others WHO-DAS-11, daily
life actvides WHO-DAS-1l and funcional difficulties assodated with mobility within the environment WHO-DAS-II.
" p <005 was considered significant.

psychotic disorders (t=—7.047; p < 0.001). Those with ID-MD obtained the highest scores for PAS-ADD checklist items. The
severity of behavioral problems, measured by the ICAP, was significantly greater ({ = —7.74; p < 0.001) in people with ID-MD
(t=—3.70) than in those people with only ID (t=-3.31).

In the comparison between caregivers, statistically significant differences were found in the mothers’ working situation
(¥%=13.209; p=0.004), with the ID-MD having a higher percentage of retired mothers. A higher number of caregivers of
individuals with ID-MD also dedicated a large number of hours a week to provide care (28 hfwk for 76.7%) in comparison
with the caregivers of participants with ID (¥ =6.139) (p=0.022).

Table 2 shows the correlation coefficients for socdodemographic, clinical and functional disability variables in relation to
higher family burden. People with ID-MD showed higher levels of family burden than people with ID (p < 0.001). Adiagnosis
of affective, organic and psychotic (p < 0.001) and presence of behavioral problems (p < 0.001) were related to higher levels
of family burden. Moreover, higher scores in functional disability (WHO-DAS-II) showed higher family burden. Lower1Q was
related with higher levels of family burden (p < 0.001).

Table 3 shows the clinical and functional disability variables associated with family burden. The model developed
accounts for 61.6% of the variance in perception of caregiver family burden. The variable that explained the greatest amount
of variance (37.6%) in the model was presence of affective disorder. When personal care (WHO-DAS-11) was included, the
model explained an additional 11.5% of the variance in total of family burden, so that the two-variable model explained a
total of 49.1% of the variance. The next variables included were as follows: participation in society (WHO-DAS-II) (which
explained an additional 6.8% of the variance), psychotic disorders (explaining an additional 2.6% of the variance), behavioral
disorders (an additional 2.2%), and presence of mental disorders associated with the ID (an additional 0.9%). With these
additions, the six-variable model explained a total of 61.6% of the variance.
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4. Discussion

This study explored the profile of family caregivers and the related factors of family burden in persons with ID and ID-MD
using specialized services for persons with D in the two largest cities in Spain. To our knowledge this is the first study to
assess the clinical and functional disability variables together in the same study in relation to family burden in ID and ID-MD
population.

The main results of our study show that clinical and functional disability variables and having MD associated (being
in the ID-MD group) explain higher levels of family burden in comparison with only having ID. Specifically the
clinical and functional disability variables that explain higher degrees of family burden in ID-MD were: presence of
behavioral, affective and psychotic disorders and greater disabilities in the areas of participation in society and personal
care.

The profile of people with ID and ID-MD is similar with respect to sociodemographic characteristics, although some
differences emerged in their clinical and social functioning. People with ID-MD present more functional disability in several
areas of the WHO-DAS-II than people with |D. Few studies have assessed the functional disability comparing ID and ID-MD.
Consistent with our results, Bouras et al. (2004 ) found that people with ID and schizophrenia have lower functioning than
those with 1D alone.

Participants with ID-MD presented a high rate of affective, psychotic and behavioral disorders, as found in other
studies on prevalence of mental disorders (Martinez-Leal et al., 2011; Maes et al., 2003; Hemmings, Tsakanikos,
Underwood, Holt, & Bouras, 2008). We should stress that several differences emerged in the characteristics of these
studies, although all the results are concordant. This finding was therefore expected, confirming the agreement between
the clinical criterion (ICD-10) and the evaluation of symptoms using the PAS-ADD checklist.

In our study a low level of total family burden was found (lower than 5 considering the range is between 0 and 12),
possibly due to the characteristics of the sample of users living in the community and having less severe functional disability.
Another possible explanation might be that the sample consists of Hispanic families who, according to Jenkins (1988) and
Seltzer et al. (1995), show greater acceptance of disability and/or mental disorder affecting those in their care and also to
informal care patterns in severe mental illness in Spain (Salvador-Carulla, Costa-Font, Cabeses, McDaid, Alonso, & 2010).
Moreover, Chou, Fu, Lin, and Lee (2011) found that older caregivers present lower levels of family burden, consistent with our
results because the average age of the caregivers in our sample was around 60 years old.

We emphasize that the caregivers ol people with ID-MD in this study perceived a greater family burden than the
caregivers of those with ID only. Maes et al. (2003) and Emerson et al. (2010), found similar results in caregivers of child and
adult with an ID-MD. The presence of behavioral problems, psychotic and affective symptoms increases the risk of having
greater family burden. Other authors have found that either behavioral problems or psychotic symptoms contribute to
explain higherrates of family burden both in people with ID and ID-MD (Maes et al., 2003; Matthews, Weston, Baxter, Felce,
& Kerr, 2008; Kim et al, 2003). Mcintyre, Blacher, and Baker (2002) also found greater family burden in people with
behavioral problems.

Related to functional disability, the disability in participation in society and personal care are the main areas that
contribute to higher family burden. Other authors indicate that disability in social contexts helps to explain family burden
(Maes et al., 2003; Miltiades & Pruchno, 2001). When there is impairment in basic functions such as personal care,
dependence is greater, with a negative effect on family burden. When persons do not engage in social interaction, or have
greater communication difficulties, they may be more isolated, spending longer hours in the home, also generating greater
family burden.

One of the possible limitations of the study is that some caregiver variables, which can mediate burden have not
been included. Carers’ coping strategies or attributional style, for example, have not been studied. Another limitation is
that the nature of a cross-sectional study allows us to establish relationships between variables but not to identify
longitudinal predictors of increased family burden. The final limitation that we would like to mention is that all the
participants were enrolled at one of two centers and, as such, are possibly not representative of the whole population
with ID or ID-MD.

Considering both clinical and functional disability aspects allows the development of community-based interventions
with the aim of creating an appropriate network of social support, which can alleviate perceived global burdenin caregivers
of people with ID and ID-MD (Bax, 2000). The recently approved Spanish Dependency Law (BOE, 2006 ) considers caregivers’
needs and tries to compensate for the time spent in the care of offspring or other dependents. Valuable initiatives would be
the setting up of caregiver relief services (respite care), such as psychoeducation programs, mutual-help support groups,
professional emotional and psychosocial support, as others have suggested (Cooper et al, 2007a; Hemmings et al., 2008).
Interventions that address the reduction of the functional disability and symptoms of people with 1D and ID-MD could also
help to decrease the perceived family burden of the caregivers. Effective interventions based on the multidimensional
approach proposed by the WHO (2001) and by the American Association on Intellectual and Developmental Disabilities
(Luckassonet al., 2002), which also address the abilities and difficulties of the people with ID, should be undertaken. It is first
necessary to identify the support required by people with ID in their effort to acquire coping skills that fadlitate socdal
integration (Verdugo, Cordoba, Restrepo, Cardona, & Pena, 2009). Aspects such as social adjustment and communication
skills are important for the personals ability to function in a social context, with consequent improvement in quality of life

and reduction in caregiver burden.
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El presente articulo recoge y analiza la informacién publicada sobre la carga familiar en cuidadores de
personas jovenes y adultas diagnosticadas de discapacidad intelectual y trastorno mental asociado. El
objetivo del presente trabajo es recopilar y promover la investigacion sobre dicha temdtica, Se han selec-
cionado los estudios existentes en referencia a los factores que contribuyen a una mayor carga familiar,
como son las variables dlinicas y diagnosticas, los factores psicoldgicos y sociales, asi como los factores
facilitadores encaminados a reducir la carga familiar. La bisqueda bibliografica se realiz6 en las bases
de datos MEDLINE, PsycINFO, Social Services Abstracts y PSICODOC con los siguientes términos: disca-
pacidad intelectual, trastorno mental, carga familiar y adultos. Se encontré un total de 99 estudios, de
los cuales se seleccionaron 8 para su revision. Los resultados evidencian que la carga familiar es mds
prevalente cuando se asocia con la comorbilidad entre discapacidad intelectual y trastorno psiquidtrico.
Ademads, el impacto familiar tiene como consecuencia repercusiones emocionales, psicoldgicas, sociales
y de salud en los cuidadores. Los estudios analizados enfatizan la necesidad de futuros estudios para
ampliar la investigacion tanto a nivel clinico y diagndstico, para priorizar una deteccidn precoz y un tra-
tamiento adecuado, como a nivel psicosocial, con el fin de identificar las necesidades y el apoyo necesario

para reducir la carga familiar global percibida por los cuidadores.
© 2016 Elsevier Espafia, 5.L.U. y Sociedad Espafiola de Psiquiatria y Sociedad Espaiiola de Psiquiatria
Biolbgica. Todos los derechos reservados.

The family burden of caregivers of young and adult people diagnosed
with intellectual disability and mental disorders: A systematic review

ABSTRACT

Keywords:

Intellectual disability
Mental disorders
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Family burden
Family-caregivers

This paper collects and analyses the published information on the family burden of caregivers of
young and adult people with intellectual disability and mental disorders. The aim of this study is to
compile and promote research into this subject. A selection has been made of existing studies that refer
to the factors that contribute to a greater family burden, such as clinical and diagnostic variables, psycho-
logical and social factors, as well as those factors that tend to reduce the family burden. A bibliographic
research has been carried out in the databases MEDLINE, PsycINFO, Social Services Abstracts and PSICO-
DOC bases using the following terms: intellectual disability, mental disorder, family burden, and adult.
A total of 99 studies were found, 8 of which were selected for review. The results demonstrate that the
family burden is more prevalent when it is associated with comorbidity between intellectual disability
and psychiatric disorder. Moreover the family burden has emotional, psychological, social, and health
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repercussions on the caregivers. The analysed studies emphasise the need of further research in order
to broaden the investigation at a clinical and diagnostic level, so that early detection and appropriate
treatment are prioritised, This should also be at a psychosocial level, which would help to identify the
needs and the support aimed at reducing the overall family burden perceived by the caregivers.

© 2016 Elsevier Espaiia,

S.LU. and Sociedad Espaiiola de Psiquiatriay Sociedad Espafiolade Psiquiatria Biologica. All rights reserved.

Introduccion

En las tiltimas 2 décadas se ha incrementado el interés por
el estudio de los trastornos mentales (TM) en personas adultas
con discapacidad intelectual (DI), asi como por la atencion a sus
cuidadores principales, por tanto, el estudio de esta tematica es
relativamente reciente. Han sido primordiales para este fenomeno
la desinstitucionalizacién hacia un modelo de atencién asisten-
cial mas comunitario y el reconocimiento de derechos para este
colectivo, que proporciono su progresiva inclusion en la comunidad
(Institute of Medicine', 2001; Organizacion Mundial de la Salud”?,
2001; Singer y Ryff?, 2001). Aun asi, todavia son muy escasos los
estudios que analizan el fenémeno de la carga o impacto familiar
en el cuidado informal de personas adultas con DI y TM (IMSERSO”,
2006; Grant”, 2007; Heller et al.”, 2007; Wodehouse y McGill’,
2009).

Ciertamente, la concepcion del «diagnéstico dual», que requiere
la presencia conjunta de DI y TM, es compleja, por ello ha de ser
comprendido como un fenémeno multidimensional que requiere
un abordaje terapéutico amplio. En este sentido, este estudio se
enmarca dentro del modelo biopsicosocial que aboga por la aten-
cion e intervencion integral en salud mental, presentada por la
Organizacion Mundial de la Salud® (2001) y la Clasificacién Interna-
cional del Funcionamiento (2001). En esta linea, Salvador-Carulla
y Bertelli’ (2008) describen la DI y el TM como constructos que
incluyen un amplio rango de condiciones derivadas de la accion de
diversos factores biol6gicos, psicologicos y sociales.

Se destaca la comorbilidad entre la Dl y los TM en personas adul-
tas. La mayoria de las investigaciones la corroboran, al evidenciar
la alta prevalencia de la psicopatologia en la DI. Los resultados de
dichas investigaciones ofrecen un consenso generalizado que plan-
tea una vulnerabilidad mayor de las personas con Dl a los trastornos
mentales en comparacion con la poblacion sin DI (Rojahn et al.'”,
2004). Un estudio realizado en Espafia de Martinez-Leal et al.'!
(2011)muestra que la presencia de trastornos psicoticos en las per-
sonas con DI es hasta 31 veces mds frecuente que en la poblacion
general; en particular, las cifras de prevalencia de trastornos psi-
coticos en personas con DI giran en torno al 10% (Salvador-Carulla
et al.'?, 2007). A nivel internacional, los estudios epidemiolégicos
sefialan que la tasa de prevalencia de enfermedad mental en per-
sonas sin DI es del 30%, mientras que para las personas con DI,
dicha tasa varia entre el 20 y el 65%, de acuerdo con diversos estu-
dios (McCarthy'’, 2000; Whitaker y Read '?, 2006; Salvador-Carulla
et al.'”, 1999). En un estudio prospectivo, Cooper et al.'® (2007)
indican que en unatercera parte de los casos, la DI coexiste con tras-
tornos psiquiatricos hasta en un 40%. En cuanto a los trastornos de
conducta (TC), los estudios de prevalencia estiman que estin pre-
sentes en entre un 10-45% de los adultos con DI (Emerson et al.'’,
2001; Jones et al.'¥, 2008; Hastings et al.'?, 1997).

Dada la alta prevalencia se evidencia la necesidad de profundi-
zaren la investigacion sobre la carga familiar (CF) de los cuidadores
principales de personas que presentan DI y TM asociado. Con rela-
cion al concepto de CF, este ha sido asumido por diferentes autores
(Schene®", 1990; Tessler y Gamache?', 1995; Biegel y Schultz??,
1999; Grandén y Jenaro™, 2002) como un término global para
describir el impacto en los familiares y sus consecuencias fisicas,

psicolgicas y econdmicas, asi como un cierto deterioro en sus rela-
ciones familiares, sociales y laborales, En estas circunstancias, los
cuidadores de personas con DI o DI y TM perciben su situacion
personal como altamente estresante y consideran que les faltan
estrategias efectivas para hacerle frente, maxime cuando los recur-
sos son insuficientes, lo que les provoca una mayor sensacion de
carga (Lazarus y Folkman®?, 1984; Kim et al.>*, 2003). Cabe desta-
car los resultados de los estudios que evidencian la existencia de
mayores niveles de CF en personas con DI y TM que en personas
con (nicamente DI.

En consecuencia, es necesario ampliar la investigacion en este
campo de estudio para conocer las necesidades de apoyo para los
cuidadores de personas adultas con Dl y TM con el fin de establecer
tratamientos terapéuticos y estrategias de soporte social mas pre-
coces y eficaces encaminados a reducir la CF. Ademas, el presente
estudio resulta de gran interés para la comunidad cientifica, yaque
hasta la fecha no se habia recogido y analizado la escasa litera-
tura sobre esta tematica en poblacién adulta. Por tanto, el objetivo
principal de esta investigacion se centra en conocer el estado de la
cuestion sobre la CF de los cuidadores de personas jovenesy adultas
con diagnostico de DI y TM asociado.

Los objetivos de la revision bibliografica son los siguientes:

1. Determinar qué variables clinicas y diagnosticas indican una
mayor CF en madres y padres de personas diagnosticadas de DI
yTM.

2. Identificar los factores psicologicos y sociales que explica una
mayor CF en los progenitores de personas diagnosticadas de DI
yTM.

3. Describir los factores facilitadores encaminados a reducir la CF.

Método

Serealiz6 una busquedasistematica de los articulos y otras fuen-
tes potencialmente relevantes con lafinalidad de que estos estudios
nos aporten informacién sobre el objetivo general del presente
estudio: ¢cual es el estado de la cuestion sobre la carga familiar
de los cuidadores principales de personas jovenes y adultas diag-
nosticadas de DIy TM asociado (diagndstico dual)?

La busqueda bibliografica se realizé entre noviembre de 2015
y enero de 2016, en las bases de datos electronicas: MEDLINE,
Psycinfo, Social Services Abstracts y PSICODOC. Para complemen-
tar dicha biisqueda también se tuvieron en cuenta otras fuentes
de material no indexado de forma estandarizada, ni registradas
en listados bibliograficos. El rastreo se hizo de forma sistematica,
exhaustiva y estructurada. Todos los ainos de publicacion existen-
tes fueron incluidos en la bisqueda, en la cual se utilizaron los
siguientes términos: discapacidad intelectual, trastorno mental,
carga familiar, adultos.

Para la estrategia de biisqueda de los articulos se utilizaron los
siguientes criterios de inclusion: ambos diagnésticos D1y TM (diag-
nostico dual), segiin criterio del DSM IV-R, edad entre 16 y 65 anos,
y que convivan con sus cuidadores principales.

Los criterios de exclusion fueron los siguientes: diagnostico de
DI o retraso mental inicamente y edad entre 0-16 afios. También
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5 96 citas identiticadas en MEDLINE (51), 3 citas adicionales

§ Psyclnfo (43) y Soclal Services Abstracs (2) de otras luentes
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| 5 citas duplicadas y excluldas |
¢ Revision de titulos y resimenes:

5 94 registros cribados 50 regi no i inados
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§ 44 articulos analizados -
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ni adulta
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L | 8 estudios incluidos | 19 articulos no diagndstico de DI y TM

'E ¥ muestra no poblacién joven adulta

= ni adulta

Figura 1. Diagrama de flujo de la informacién de la revisién bibliogréfica,

se excluyeron de la revision los siguientes tipos de documentos:
revisiones y revisiones sistematicas, metaanalisis, casos clinicos y
validaciones de instrumentos.

Se encontraron un total de 99 estudios, de los cuales solo se
seleccionaron 8, que cumplieran con los criterios de la presente
revision. La seleccion de los articulos se centré en la CF de los cui-
dadores principales, progenitores en la mayoria de los casos, que
conviven con personas jovenesy adultas diagnosticadasde DIy TM.

Para identificar y seleccionar los articulos potenciales, de mayor
interés paraeste estudio, se realizé unalectura previa de los titulos y
resiimenes que presentan las diferentes bases de datos analizadas.
Tras una primera seleccién o cribado, se efecttio una lectura mds
extensa de los articulos originales mas ttiles, asi como de aque-
llos en que existian dudas, para determinar que cumplieran con los
criterios de inclusion (diagnosticos yedad ) DIy TM asociado y jove-
nes adultos y adultos a partir de los 16 afios de edad. Se descartaron
aquellos que no tuvieran que ver con la tematica a estudiar, o que
no cumplian con los criterios de inclusion.

Inicialmente, se realizo una exploracion mediante la base de
datos bibliografica MEDLINE, en la cual se incluyeron operadores
boleanos y diferentes palabras clave sobre latematicaobjetodeeste
estudio con el fin de realizar una bisqueda mas amplia y precisa. Se
emplearon como descriptores y operadores logicos los siguientes:
(Intelectual Disability [MeSH] AND Mental Disorders [MeSH] AND
Adult [MeSH] AND Family Burden), donde aparecieron 51 articu-
los, de los cuales 48 fueron excluidos y se incluyeron 3 (fig. 1). Con
el fin de ampliar la biisqueda se utilizaron otras palabras clave en
MEDLINE, pero no se consiguieron otros articulos diferentes a losya
encontrados y seleccionados. Por ejemplo: (intellectual disability)
AND dual diagnosis) AND adult AND family burden) con un resul-
tado (Maes et al.); ( psychiatric problems AND intellectual disability
AND adult AND family burden) con 2 resultados (Maes et al. y Ira-
zabal et al.). Estos 3 resultados-articulos también fueron hallados
en la primera busqueda.

Seguidamente, se realizé una blsqueda en la base de datos de
PsycINFO, donde se utilizaron las siguientes palabras clave: [inte-
lectual disability AND mental disorders AND family burden AND
age group: Adulthood 18 years & older. Se encontraron 43 arti-
culos, de los cuales 41 fueron excluidos y 2 se incluyeron en la
presente investigacion (fig. 1). Ademas, se utilizo el tesauro en
Psycinfo con los términos «caregiver burden» e «intelectual deve-
lopmental disorder»; como resultado, no varia practicamente en
cuanto al niimero de articulos, pero si en su contenido, siendo el

uso del término libre «intelectual disability» y «family burden» sus-
tancialmente mas adecuado al contenido de la temadtica a estudiar.

Respectoa la base de datos Social Services Abstracts, con los des-
criptores: [intelectual disability AND mental disorders AND family
burden| se encontraron 2 resultados, pero ninguno de ellos fue
incluido, al tratar uno sobre poblacién infantil y ser el otro un
duplicado, encontrado en otra blisqueda previa.

Por 1ltimo, sefialar que en la base de datos de PSICODOC no se
hallé ninglin resultado de interés para esta investigacion.

Ademads de las bases de datos mencionadas se rastrearon otras
fuentes de revistas no indexadas que publican sobre el tema, donde
se encontraron 3 articulos potenciales que se incluyeron por estar
relacionados con la tematica y cumplir con loscriterios de inclusion
preestablecidos.

Unavezobtenidos los datos, se estructuraron para ser utilizados
como fuente de informacion detallada. Primeramente, en todos los
articulos analizados se asignaron las siguientes secciones temati-
cas en funcion de los objetivos propuestos: 1) variables clinicas y
diagndsticas que indican mayor CF en madres y padres de personas
diagnosticadas de DI y TM; 2) factores psicolégicos y sociales que
explican una mayor CF en los progenitores de personas diagnosti-
cadasde DI y TM, y 3) factores facilitadores encaminados a reducir
la CF.

Posteriormente, se elaboré una tabla de analisis de los articulos,
sus resultados y conclusiones con los siguientes criterios: a) autor
y ano; b) objetivos; 3) método, y 4) resultados y conclusiones.

Resultados

A continuacion se exponen los resultados de las diferentes areas
temadticas analizadas de los articulos incluidos, los cuales se presen-
tan por orden de aparicion en el texto (tabla 1).

Variables clinicas y diagndésticas que indican mayor carga familiar
en madres y padres de personas diagnosticadas de discapacidad
intelectual y trastorno mental

Cabe destacar que todos los estudios analizados evidencian que
el diagndsticodual, la DIy el TM asociado, indican un mayor nivel de
CF, y algunas investigaciones anaden que esta CF se ve aumentada
cuando el diagnostico dual ademas se asocia con alteracion de la
conducta.

Porunlado, los resultados del estudio de McIntyre et al.”® (2002)
demuestran que las madres de hijos jovenes-adultos diagnosti-
cados de DI presentan un nivel elevado de CF cuando la DI esta
asociada a problemas de conducta y de salud mental, siendo la
CF mas significativa cuando los hijos son varones. Por otro lado,
la investigacion de Maes et al.”” (2003) es una de las primeras y
la mas destacable sobre CF en los progenitores que conviven con
personas con diagnostico dual. Los resultados de dicho estudio, con
una muestra de 37 personas con DI y TM, revelaron que el 48,6%
presentaba conducta agresiva, seguida de depresion, trastorno de
personalidad dependiente, con un 29,7%, y psicosis en un 18,9%. Se
concluyo que cuando el diagnostico es dual se incrementa la CF, y
tiene un impacto negativo en la situacion familiar, la cual se agrava
atnmas cuando se asocia con sintomas conductuales. En esta linea,
pero desde una perspectiva cualitativa, Faust y Scior”® (2007) ana-
lizan el impacto de la CF en cuidadores con hijos con DIy TM con el
fin de comprender en profundidad las experiencias de los progeni-
tores. Uno de los resultados de este estudio muestra que los datos
de la escala ABC concuerdan con la descripcion de los progenitores
entrevistados sobre los altos niveles de comportamiento alterado,
presentados mayoritariamente en forma de irritabilidad, agitacion
y llanto. En cambio, los niveles de dependencia fisica resultan ser
bajos. Ademas, este estudio evidencia que la mayoria de los padres
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Tabla1

Analisis de los articulos incluidos en la presente revisidn

Autor, referencia y afo

Objetivos

Método

Resultados y conclusiones

Mclntyre et al.™ (2002)

Maes et al.”” (2003)

Estudiar el impacto del
diagnostico dual (DI y TM) en
las madres de jévenes adultos
con dicho diagndstico, asi
como evaluar los niveles de
percepcion sobre el estrés y
decisiones sobre el ingreso
residencial de sus hijos

Explorar laCF asociadaa laDly al
TC o ™ de nifios y adultos que
viven en casa de sus progenitores.
Existe la hipdtesis de que no solo la
gravedad del TM, sino también la
CF es una razdn importante para la
bisqueda de apoyo formal

Estudio cuantitativo y longitudinal

Muestra: 103 madres de jovenes adultos con DIy TM
Criterios de indusién: jovenes adultos entre 16 y 25
anos (media 20,1) con diagnéstico dual (Dly TM) y TC;
las madres de estos jovenes

Instrumentos de medicén:

Recogida de datos sociodemograficos y clinicos
Vineland Adaptive Be havior Scales

Scales of Independent Behavior-Revised

Reiss Screen for Maladaptive Behavior, 2nd ed
Family Impact Questionnaire

Pacement Tendency Scale

Estudio cuantitativo

Muestra; N =66 clientes (nifios

y adultos ) en tratamiento
ambulatorio, 44% ( 29/66) nifios
hasta 16 afios y 56% (37/66)
denominados adultos, mayores de
16 afios, cuya edad media fue

de 26,49 afios

Criterios de indusion: de 3

a45 anos de edad con codiente
intelectual de 75 o por debajo,
problemas psiquidtricos y TC grave
Instrume ntos de medicion
utilizado para el grupo de
poblacion adulta estudiada:
Reiss Screen for Maladaptive
Behavior

Para valorar la situacion familiar,
carga subjetiva, se administro el
Nijmegen Family Situation
Questionnaire

Problemas de salud mental yjo conductuales predijeron
significativamente la percepddn de impacto negativo en las
madres de los jovenes adultos

Los resultados de las evaluaciones de TC y TM en los jovenes
adultos con DI correlacionan significativamente (R=0,64);
ademas, la CF de sus cuidadoras/madres es mds predictiva
cuando estos diagndsticos se estudian conjuntamente

Otra variable, como el género, fue significativa, resulta mas
alto el impacto negative percibido por las madres de los
jévenes adultos con DI y con mayor presencia de TM yjo TC
que eran varones

Otro resultado importante indica que los problemas de salud
mental yfo conductuales también predijeron la tendencia de la
familia hacia la bisqueda de una plaza residencial. Un hallazgo
inesperado fue que el estrés no predijo esta tendencia

La gestion de los problemas de salud mental y/o conductuales
debe ser una alta prioridad para los servicios a lo largo de la
vida de los usuarios, pero especialmente durante el periodo

de alto riesgo: el paso de adulto joven a adulto

El diagndstico dual tiene un impacto mds negativoen la
situacion familiar que cuando hay un diagndstico de DI
inicamente, La DI se ve agravada por ¢l TC y/o el T™M, por lo que
el diagnostico dual resulta ser una mayor carga para los padres
Respecto a la CF, un niimero elevado de madres sienten que la
convivencia con sus hijos supone una carga mayor cuando
estos tienen TM y/o TC, cuyas necesidades son complejas, por
lo que sus progenitores tienden a desgastarse tanto fisica como
emaocionalmente

A la mayoria de los progenitores de personas con DI y TM les
resultan a menudo incomprensibles e imprevisibles las
dificultades que presentan a veces sus hijos, por ello no se
sienten capaces de afrontar su situacion y para cambiarla
recurren a los servicios especializados

Los trastornos psiquidtricos y conductuales graves son factores
primarios que reducen la calidad de vida y la partidpacién en
la comunidad de las personas con DI y de los que conviven con
ellos. Se constata un efecto negativo en la calidad de vida de las
familias que experimentan angustia y dificultades cuando su
hijo/a tiene tanto DI como problemas psiquidtricos

y/o conductuales

Los autores concluyen que es necesario encontrar recursos

y servicios asistenciales de respiro, asi como ampliar su red
social y la organizadidn de reuniones con otras familias que se
enfrentan a los mismos problemas, con el fin de darse apoyo
emaocional y asesorarse sobre cdmo hacer frente a la situacidn
Es necesario centrarse en los puntos fuertes de la familia

y en la promocion positiva de la misma
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Tabla 1
{continuacidn )

Autor, referencia y afio

Objetivos

Método

Resultados y conclusiones

Faust y Scior™® (2007)

Martorell et al,™ (2011)

Explorar las experiencias y
examinar el impacto que tales
dificultades pueden tener en los
padres de jovenes con Dl y TM

Analizar y comparar el fenémeno
de la CF y detectar las necesidades
de los cuidadores informales de

3 grupos diferentes: personas
diagnosticadas de esquizofrenia, de
Diy de DI y TM (diagndstico

de enfermedad dual)

Estudio cualitativo. Participantes:
14 cuidadores (13 padres y un
hermano adulto) de 11 jévenes
Criterios de inclusién: jovenes
adultos entre 16 y 25 afios de edad
con DIy TM asodado (diagndstico
dual)

Instrumentos:

Datos sociodemograficos, clinicos,
psiquidtricos y nivel de DI
Aberrant Behavior Checklist, escala
para evaluar la conducta alterada
que se administro a los padres
Degree of Dependency Scale, escala
para evaluar la dependencia en los
cuidadores, que se les administra
también a estos padres

Entrevistas en profundidad
serniestructuradas a las 14 familias

Estudio cuantitativo, comparativo y observacional
transversal

Muestra: N = 265

Participantes junto con sus cuidadores principales

y evaluacion diagndstica: 72 adultos con DI, segiin
WAIS-II; 203 adultos diagnosticados de esquizofrenia
(datos del grupo PSICOST) segiin la CIE-10 y 90 adultos
con Dly TM, evaluados con PAS-ADD e Inventario para
el Cliente y Manificacién de la Agencia, diagndstico
psiquidtrico previo o presente o con TC y WAIS-11I

La experiencia de los padres al detectar signos de problemas
de salud mental en su descendencia se caracteriza por la
confusidn y el desconcierto

La percepcion de esfuerzo y lucha de los padres por
comprender y tratar los problemas de TM que presentan sus
hijos la asodian con la reaparicién de los sentimientos de
pérdida y de dolor, experiencia ya vivida unos 100 15 afios
atras cuando conocieron el diagndstico de DI de sus hijos
Existe la tendencia por parte de los padres de pensar que los
problemas de salud mental de sus hijos los hacen mas
dependientes de ellos. La mayoria de los padres perciben la DI
y &l TM (diagnéstico dual) de sus hijos como un sgolpe dobles
Aparecen altos niveles de TC y estos se presentan
mayoritariamente en forma de irritabilidad, agitacién y llanto
Por el contrario, resultan bajos los niveles de dependencia
fisica evaluados mediante la Degree of Dependency Scale, lo
que evidencia que el alto nivel de estrés de los padres proviene
de la intensa preocupacion, de la necesidad de una vigilancia
constante y de la presenda de TC

Las dificultades de los jovenes resultaron aumentar la presion
y las responsabilidades tanto de los padres como de su red
familiar extensa

En el estudio se presenta de forma abrumadora la vision
negativa por parte de los padres respecto a los efectos y el
alcance de los problemas de sus hijos. Solo en muy pocos
casos, al existir una creencia religiosa mas marcada, emerge un
significado y puntos de vista mds positivos

Los padres en el presente estudio eran muy conscientes del
estigma que sigue unido a estas dificultades, lo que acabaen
una evitacién de hablar con otros acerca de las dificul tades

de sus hijos, por lo que existen altos niveles de aislamiento
Los autores resaltan que el hallazgo mas sorprendente en
relacion con las experiencias de los padres fue la percepeién
de no ayuda y no escucha por parte de los servicios

Sentian que no han tenido la oportunidad para hablar en
profundidad sobre sus experiencias, lo que incrementa la
incertidumbre y el temor por parte de los padres con respecto
ano saber adénde acudir en busca de ayuda

En conclusion, los presentes resultados ofrecen una imagende
impacto negativo respecto a los problemas de salud mental, no
solo en las personas jovenes con DI, sino también en sus
padres, hermanos y otros familiares

El grupo de individuos con DIy TM presentaron los grados
mads altos de CF, seguido por el grupo de esquizofrenia;
dnicamente el grupo de DI fue el que presentd menor CF.
Todos los médulos de la ECFOS fueron significativame nte
mayores para el grupo de Dl y T™M

Las politicas sociales, como la Ley de Dependencia del

Estado espanol, reflejan la importancia de los cuidadores
coma parte del sistema de atencion de las personas con
discapacidad. Es necesaria una mayor investigacion en este
campo con el fin de comprender mds ampliamente cudles

son las necesidades de estas familias para apoyarles

de forma eficaz
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Tabla 1
[comtinmaciin ]
Anbar, referencia y afo Ohjetivas MEtndo Resultados v conclusiones
Criterias de inciusidin: aduftos mayores de 18 anaos; cocienze
intelectual menor de 70; DI; diagndstico dual {0 y TH)
¥ esquirofrenia, segtin CIE- 10
Instrumentos:
Entrewista para evaluar la CF de los moidadores principales; s=
Te=s administra la ECRDS
Irazihal et 2™ (BO11) Evaluar la CF de 2 grupos Estudio cuantitativa, comparativo y observacional transversal Se concluye gue las personas con I y TM presentaron mayares

Syeda etal ™ (2011}

de persaonas con diagndsticos
diszintes: uno con [ y el ciro
con diagndstico dual {I-TH],
para determinar qué variables
saciodemogrificas, dinicas

¥ funcionales explican mayomnes
niveles de CF

ttilizar la Brief Family Distress
Scale para evaluar ka
experiencia sithjetiva de crisis
¥ angustia en una moesira de
1 famnilias de personas con DI
v IM

Muesira: inscritos un total de 217 participantes adultos con
diagméstico de D (n=77 )y Dl y TM (0= 140)

Solo 303 de sus familiares estuvieron de acuerdo en participar
en boda la bateria de prisshas, de los cuales 33,5% esran
cuidadores

de personas con N w el 66,5% fueron cuidadores de persanas
con [y THM

Criterias de inclusidin: personas gue vivan en la comunidad,
edad entre 18 y 65 afos, y un diagndstico de D y I y TM
(diagnéstico dual)

Instrumentos:

Variables socdodemogrificas

Para evaluar la CF de bos familianes cuidadores se les
adminisird la ECFOS

Para la evaluacidn de la discapacidad climica y funcional ==
pasaron ks siguientes pruebas:

Para evaluar el cociente imtelectoal se l=s administré la
WAIS-ITI

Inventario para el Oliente y Manificacién de la Agencia
PAS-ADD check-list

WHO-DAS-R

Estudio ruantitativa

Muesira: N=39 amiliares { padre, madre o hermanos] de
persanas adultas con diagnistico dual (DI y TM) atendidas en
un servicio de salud mental especializado en persamas con ]
Criterios de inclusidin: personas con D y T, adultas emtre 1B
¥ 56 anos de edad que convivan con sus padres
Instrumentos:

Para evaluar la percepcidn de crisis familiar se otilecd Iz Brief
Family Distress Scale

Con el fin de medir & nivel de empoderamienta familiar se
administrd la Family Empowerment Subscale

Para evaluar la fortabera de la familia se ntilizd L subescala
Compensating Experiences del Enventory for Family Protective
Factars

Para la mediciin de la preocupacidn familiar se peilicd la
Caregiver Worry Scale

Para evalsar 1a fatiga de los cridadores se admimistrs
Caregiver Burden Scale

Para conocer bas problemas del empleoy las dificuliades
financieras se pasaron unas preguntas al respecto

Para conceer ks necesidades de infarmacin y apoyo de los
cuidadores se administrt un cuestionario de 27 jtems

nivelss de dizrapacidad funcional que aguellos diagnosticados
de [ dnicamente

Los niveles mis altos de OF se relacionan con: sna mayor
discapacidad funcional en todas L dreas (p< 0.00G-0,001], un
menor cocients intebectual {p< 0,001, diagnéstico de DE-Th
[p= 0,001, presendia de trastorno orgdnico, trastorma
psicdtico-afective y trastornas d=l comportamiento (p< 0,000)
La regresidn miltiple por pasos mostrd que TC, trastorno
afectiva y psicoticn, discapacidad en la participacidn social,
discapacidad en el cuidado persona] y pressncia de diagnéstico
dual (DI y TM) explican mds def 51X de  varianza en la OF

Los resaltados sobre discapacidad funcional evaluada conef
WHOL DAS-H fueron estadisticamente mayoness en & gropo de
personas con D0y T en las sipuisntes dreas: movilidad en el
entomo, cuidado persomal, relactones con las demds,
actividades diarias y participacién en la sociedad

En Lz comparaciin entre los cuidadores, & prapo de iy THM
tavo gue dejar el trabajo en oo mayor ndmero, y ademds le
dedican mis haras de atencién a la semana que =l otro grupa
de cuidadores, ] de personas con [ dinicamente

Los autores también concluyen que para reducir la CF es
esencial aplicar un enfoques integrado con inktervenciones
eficaces ¥ multidimensionales dirigidas tanto a las personas
con [N y con DM y TM como a sus cuidadores principales

El andlisis de los datos refleja que el 58% de las familias estaban
en crisis o o=rca de eszario

En el preseate sstudio los problemas financieros y de empleo
fueron factores significativos de esirés para ks amilias. Mis
del 50% de los cuidadoress tuwisron que dejar su puesio de
trabajo o reducir horas de trabaja, y =l 542 de ellos también s=
enflrentd a dificultades para pagar las Gcmaras mensusles
durante este procesa. Esta dificultad se asocia con bajos miveles
de empoderamnientn y de resistencia ¥ altos niveles de atiga
Otros hallzr gos ponen de relieve los Hpos de servicios &
nformacidn pricrizades ¥ requeridas por los cuidadiores:
obtener informaciém sobre opciones de iratamiento,
programas de assscramisnto para hacer frente 2 los sintomas
¥ las compostamientos, ¥ ademis pricrizan chiener mas
informacitn sobre actividades para su familiar

Esta sitmacidn evidencia que tante los servicios de salad
mental como los de apoyo pam la planificacién fnanciera v los
servicios de respiro poedsn ayudar a las familias 3 enfrentarse
mejar a los factores de estrés que estin en curso y a redwcir asi
la aparicién de una posible crisis
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Tabla 1
{continuacion)

Autor, referenciay ano

Objetivos

Método

Resultados y conclusiones

Unwin y Deb®' (2011)

Hussein et al.** (2015)

Explorar las experiencias y
percepcion de la CFy el dnimo
positivo del cuidador
examinando las asociaciones
entre la gravedad y el tipo de
conducta agresiva, y
caracteristicas de comorbilidad
en una muestra de personas
adultas

Determinar el grado de TC
entre los adultos con DI; para
investigar las caracteristicas
sociodemogrdficas, de salud
fisicay TM, y evaluar el grado
y el tipo de CF

Estudio cuantitativo

Muestra: N = 44 personas adultas (mayores de 18 anos)
y sus familiares cuidadores

Criterios de inclusién: mayores de 18 afios de edad
con el DIy presencia de conducta agresiva, trastorno
psiquidtrico y/o epilepsia o autismo

Instrumentos:

Para evaluar la experiencia del cuidado de los
progenitores se administrd la Uplift/Burden Scale

Para determinar el nivel de DI de los usuarios se utilizo
la CIE-10

Para evaluar la presencia de TM se administré el Mini
PAS-ADD

Con el fin de identificar episodios agresivos se utilizd la
escala denominada Modified Overt Agression Scale
Para medir la amplia gama de comportamientos
agresivos y destructivos se administrd la Aberrant
Behavior Checklist

Estudio de disefio metodoldgico transversal

Muestra; N = 250 adultos con DI, problemas
psiquidtricos, con o sin TC, y sus familiares cuidadores
Criterios de inclusidn: personas mayores de 18 afios de
edad, con un cociente intelectual inferior a 70 y que
convivan con un cuidador principal y que sigan
tratamiento en el servicio de salud mental
especializadoen DI

Instrumentos:

Cuestionario para identificar las caracteristicas
sociodemograficas

Cuestionarios para conocer los problemas del estado
de salud general

Escala para la evaluacién del TC; se utilizd la Checklist
of Challenging Behaviors

Escala para la evaluacion del TM, se administré la Mini
PAS-ADD

WAIS-1Il para conocer el cociente intelectual

Escala para evaluar la CF; se utilizé la Zarit Burden
Interview

Los resultados del Mini PAS-ADD indican que 28 personas
(63,6%) de la muestra tienen un trastorno psiquidtrico

El tipo de la conducta agresiva mas comin fue la agresion
verbal (34 personas; 79,1%)

La carga del cuidador fue significativamente mayor en aquellos
que cuidan a una persona con DI y problemas de salud mental
(t=223, df=41,p=0,03).

Existen resultados significativos en relacion con la presencia
de problemas de salud mental y dnimo positivo/carga de los
cuidadores

No hubo diferencias significativas (p < 0,05) entre los grupos
de diferentes caracteristicas y el resultado sobre el dnimo
positivo/carga del cuidador ni en la gravedad de la agresion;
en cambio, si hubo significacién respecto a la presencia de
problemas de salud mental. Ademas, este estudio encontrd una
fuerte asociacion positiva entre la carga del cuidador y la
gravedad de la conducta agresiva mostrada por su familiar:
conforme disminuye el sentimiento positivo, la carga aumenta
Los autores determinan que el apoyo social, incluyendo el
apoyo a la familia, puede servir para redudr la percepcion de
estrés de los padres y otros aspectos del cuidador, atributos
tales como la autoeficacia

Los resultados muestran que el TC es comiin en la DI, y que
este trastorno aumenta significativamente en los participantes
masculinos

Ademds, muestran que los sintomas psiguidtricos y el grado
de CF aumentan especialmente cuando se asodia conel TC

La esquizofrenia fue significativamente mayor en los
participantes con comportamiento dificil que en los adultos
con TC{p <0,05)

La percepcion de CF fue significativamente mds alta para los
cuidadores con hijos diagnosticados de DI y TM con TC, sobre
todo si estos eran varones

Los padres del presente estudio experimentan mas estrés si su
familiar con DI a quien cuidan tiene ademas TC

En consecuencia, se recomienda investigar la poblacion adulta
de personas con DI y TM con TC, ya que una deteccién precoz
¥ un tratamiento adecuado pueden disminuir la CF

CF: carga familiar; DI: discapacidad intelectual; ECFOS: Entrevista de Carga Familiar Objetiva y Subjetiva; PAS-ADD: Psychiatric Assessment Schedule for Adults with Developmental Disabilities; TC: trastorno de conducta; TM:

trastorno mental; WAIS-1II: Wechsler Adults Intelligence Scale; WHO-DAS-II: World Health Organization Disability Assessment Scale 1.

Z01-£6:(E)ET910E "101d bisd [ zauguny jpqgozoa) W



El compendio de articulos publicados

100 M. Irazdbal Giménez / Psig Biol. 2016,23(3):93-102

y madres perciben un «golpe doble» al conocer el diagnéstico de
TM anadido a la DI, cuyo impacto negativo es percibido tanto en los
progenitores como en hermanos y otros familiares.

Otra investigacion, de Martorell et al.”” (2011), también eviden-
cia que el grupo de personas con DI y TM presenta mas impacto
familiar que el grupo de personas con DI dnicamente. Se trata
de un estudio cuantitativo con una muestra total de 265 sujetos
-junto con sus cuidadores principales- para analizar y comparar
el fenomeno de la CF y detectar las necesidades de los cuidadores
informales en 3 grupos diferentes de personas adultas diagnosti-
cadas de esquizofrenia, de DI, y de DI y TM. Se concluye que el
grupo de individuos con DI y TM presentaron los grados mas altos
de CF, seguido por el grupo de esquizofrenia, siendo el grupo de DI
el que presentd menor carga. En otro estudio, de Irazabal et al.”"
(2011) con una muestra total de 217 participantes adultos con DI
(n=77) y DI y TM (n=140), se reafirma que los cuidadores del
grupo de personas con DI y TM presentan un mayor nivel de CF que
los de DI tinicamente. Ademas, se evidencia que los niveles mas
altos de la CF se relacionan con una mayor discapacidad funcio-
nal en todas las areas (p <0,006-0,001), menor cociente intelectual
(p<0,001), diagndstico de DI-TM (p<0,001) y presencia de tras-
torno organico, psicotico-afectivoy trastornos del comportamiento
(p<0,001). Ademas, la regresion miiltiple por pasos mostré que el
TC, el trastorno afectivo y psicdtico, la discapacidad en la participa-
cion social, la discapacidad en el cuidado personal y la presencia de
DIy TM explican mas del 61% de la varianza en la CF.

Se afade la investigacion de Unwin y Deb’' (2011), que estudia
a 44 familiares cuidadoras de personas adultas con DI y presen-
cia de conducta agresiva, comorbilidad con salud mental, epilepsia,
autismo, etc. Los resultados del Mini PAS-ADD indican que 28
personas (63,6%) de la muestra tienen un trastorno psiquidtrico.
El tipo de conducta agresiva mas comiun fue la agresion verbal
(34 personas; 79,1%). Sin embargo, la carga del cuidador fue sig-
nificativamente mayor en aquellos que cuidan a una persona con
DIy TM (t=2,23, df =41, p=0,03). Otros resultados, los del estudio
de Hussein et al. (2015), apuntan a que el TC es altamente signi-
ficativo para determinar el grado de CF. Los participantes con TC
ademas del diagndstico dual tuvieron niveles mayores en 10 de los
items de la PAS ADD Checklist. Estos items reflejan un TM subya-
cente, mayor ansiedad generalizada, mayor depresién o psicosis.
Los autores de este estudio afirman que el TC es comin entre los
adultos con DI, especialmente en varones. Por tanto, indican que los
sintomas psiquiatricos y el grado de la CF aumentan especialmente
cuando se asocia con el TC.

Factores psicoldgicos y sociales que explican mayor carga familiar
en los progenitores de personas diagnosticadas de discapacidad
intelectual y trastorno mental

Autores como Syedaetal.’? (2011)reflejan ensu estudiolaexpe-
riencia subjetiva por parte de los cuidadores con un alto nivel de
estrés familiar, la BFDS para evaluar la experiencia subjetiva de cri-
sis y angustia, en una muestra de 29 familias de personas adultas
con DI y TM. El analisis de los datos refleja que el 58% de las fami-
lias estaban en crisis o cerca de estarlo. Como se puede constatar, el
estrés es un factor determinante en el estudio de la CF. Asimismo,
MclIntyre et al.”" (2002) mostraron que el nivel de estrés era mas
elevado en los cuidadores con hijos varones diagnosticados de DI
y TM. Sin embargo, en este estudio el estrés de los progenitores no
predijo la tendencia de biisqueda de plazas residenciales para los
hijos. Los datos muestran que los padres reportan menos diversion
y mas dificultades relacionadas con su hijo, aunque es interesante
que estono cambie los sentimientos y actitudes de aceptacién hacia
ellos. En el articulo de Maes et al.2” (2003) también se evidencian
una seriede factores que son importantes para comprender la situa-
cion de los cuidadores de personas con DI y TM con/sin TC. Por un

lado, estudia los recursos personales y sociales de padres y madres,
como es la capacidad de afrontamiento, y los resultados revelan
que los altos niveles de problemas psiquiatricos y/o conductuales
son a menudo incomprensibles e imprevisibles, situacion que lleva
a que los progenitores se sientan incapaces de afrontar su situa-
cién, insatisfechos, inseguros, reticentes a actuar, y expresen un
alto deseo de cambiar su situacion. Por otro lado, también eviden-
cia que la CF es atin mayor cuando los progenitores conviven con
sus hijos diagnosticados de DI y TM, siendo la situacién mas com-
pleja, por lo que sus progenitores tienden a desgastarse tanto fisica
comoemocionalmente. Los autores constatan su hipétesis de que la
bisqueda de apoyo formal se ve incrementada. Ademas, demues-
tra como el diagnéstico dual, junto con un TC grave, es un factor a
menudo primario que reduce la calidad de vida y la participaciénen
la comunidad de las personas con DI, situacién que también se da
para las personas que conviven con ellos, ya que los autores cons-
tatan un efecto negativo en la calidad de vida de las familias que
experimentan angustia y dificultades cuando su hijo tiene tanto DI
como problemas psiquiatricos y/o conductuales.

Asimismo, pero desde un punto de vista cualitativo, Faust y
Scior’® (2007) investigan una serie de variables que ilustran el
impacto familiar, indicando que las dificultades de los jovenes con
DI y TM aumentaron el estrés, la presion y las responsabilidades,
no solo de sus padres y madres, sino también en la red familiar
extensa. Este mismo estudio evidencia que el alto nivel de estrés
que los padres expresan proviene de la intensa preocupacién, de
la necesidad de una vigilancia constante y de la presencia de TC,
y no tanto de la dependencia fisica, como cabia esperar. También
se muestra la vision negativa que tienen los padres respecto de
los efectos y el alcance de los problemas de la DI y el TM de sus
hijos. Solo en muy pocos casos, al existir una creencia religiosa mds
marcada, emerge un significado y unos puntos de vista mas positi-
vos al respecto. Sobre el estigma, la gran parte de los progenitores
entrevistados son muy conscientes del estigma social y lo relacio-
nan con las dificultades que presenta la situacion de su hijo o hija,
evitan hablar con otros acerca de sus dificultades, incrementando
asi el aislamiento social. Otro hallazgo, que sorprende a los propios
autores, tiene relacion con el hecho de que los padres expresan no
sentirse ni ayudados niescuchados por parte de los servicios, incre-
mentandose con frecuencia la incertidumbre y el temor al no saber
a dénde acudir en busca de ayuda. Igualmente, esta investigacion
muestra como la presencia de DI y TM es vivida por los progeni-
tores como una experiencia que se caracteriza por la confusion y
el desconcierto. Asimismo, explican que el esfuerzo y la lucha por
comprender y tratar de manejar los problemas de salud mental de
sus hijos se asocian con la reaparicion de los sentimientos de pér-
dida y de dolor en todos los padres, vividos unos 10-15 afios atras,
cuando les informaron de que su hijo tenia una discapacidad. Sus
descripciones evidencian que sus emociones y sensaciones habian
abierto una «herida cerrada. Por tltimo, destacan otro aspecto
importante: la tendencia por parte de los participantes a pensar que
los problemas de salud mental de su hijo lo hacen mas dependiente
de ellos.

El estudio cuantitativoy comparativo de Martorell etal.”” (2011)
evalda la CF total en diferentes grupos diagnésticos (DI, DI y TM
y esquizofrenia) y concluye que hay una puntuacion significati-
vamente mas alta para el grupo con DI y TM. En relacion con
las dimensiones psicosociales, de salud y econémicas relativas al
cuidado, estan medidas mediante la escala ECFOS, que incluye dife-
rentes areas especificas de la CF: actividades de la vida diaria,
problemas conductuales, diferentes ambitos de la vida y preocupa-
ciones, ayuda por parte de otros cuidadores y problemas de salud.
Asimismo, los resultados presentados por Irazdbal et al.’" (2011)
determinan que las diferentes areas de la discapacidad funcional
evaluadas con el WHO-DAS-II fueron estadisticamente mayores en
el grupo de personas con Dl y TM, en cuestiones tales como la
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movilidad en el entorno, el cuidado personal, las relaciones con
los demas, las actividades diarias y la participacion en la sociedad.
También se afiade que un mayor nimero de madres de personas
adultas con diagndstico dual, segtin se recoge en la ECFOS, tuvie-
ron que dejar el trabajo, y que ademas le dedican mas horas de
atencion a la semana que el otro grupo de cuidadores de personas
con DI tinicamente. Del mismo modo, el estudio de Syeda et al.*
(2011) reafirma que los factores socioecondmicos y los problemas
financieros y de empleo generaron un mayor nivel de estrés para
las familias, Indican que mas del 50% de los cuidadores tuvieron
que dejar su puesto de trabajo o reducir horas de trabajo y que el
54% de ellos también se enfrentaron a dificultades para pagar las
facturas mensuales durante este proceso. Esta dificultad se asocia
con bajos niveles de empoderamiento y de resistencia, ademas de
presentar altos niveles de fatiga.

Otros aspectos de interés fueron recogidos en el estudio de
Unwin y Deb*' (2011), que encontré una fuerte asociaciéon entre
los aspectos positivos de cuidado expresados por el cuidador y
la carga del mismo, resultando que conforme disminuye el sen-
timiento positivo, la carga aumenta. Los autores alegan que, tal
vez, esta percepcion positiva de la carga sea para proteger a los
cuidadores de experimentar una mayor carga.

Por (iltimo, en la investigacion de Hussein et al.’” (2015) estu-
dian la percepcion de CF mediante la escala Zarit Burden, cuya
puntuacion fue significativamente mas alta en cuidadores con hijos
diagnosticados de DI y TM, especialmente en aquellos que ademas
presentaban alteraciones conductuales. El género también resulto
ser significativo respecto a los hijos varones.

Factores facilitadores encaminados a reducir la carga familiar

La mayoriade los articulos revisados concluyen que la reduccion
de la CF debe ser un objetivo fundamental para los servicios espe-
cializados, Por tanto, una adecuada y eficaz atencion por parte de
los servicios especializados resulta ser primordial para garantizar
una intervencion integral, asi como para facilitar la reduccion de
la CF. En este sentido, Mclntyre et al.”® (2002) resaltan que la ges-
tion de los problemas de salud mental y/o conductuales debe ser
una alta prioridad para los servicios a lo largo de toda la vida de los
usuarios, pero especialmente durante el periodo de alto riesgo, que
supone el paso de adulto joven a adulto. De la misma manera, Maes
et al.”’ (2003) concluyen que es necesario fomentar la utilizacién
de los recursos y servicios asistenciales de respiro, asi como ampliar
la red social y la organizacion de reuniones con otras familias que
se enfrentan a los mismos problemas, con el fin de darse apoyo
emocional y de informarse sobre como hacer frente a la situacion.
Es necesario centrarse en los puntos fuertes de la familia y en la
promocién positiva de la misma. De otro modo, el estudio de Faust
y Scior’® (2007) muestra que la opinién de los cuidadores entrevis-
tados respecto a los servicios de salud mental resulté ser negativa,
incrementandose con frecuencia la incertidumbre y el temor por
parte de los padres al no saber a dénde acudir en busca de ayuda,
ni siendo tomados en serio por los proveedores de servicios, Esta
situacion indica la necesidad de una mejor atencion por parte de
los servicios en este sentido. Martorell et al.”” (2011) evidencian la
necesaria accién de las politicas sociales, como la Ley de Dependen-
cia del Estado espaiiol, que refleja 1aimportancia de los cuidadores
como parte del sistema de atencion de las personas con discapaci-
dad. También se apunta que es necesaria una mayor investigacion
en este campo para comprender mas ampliamente cuales son las
necesidades de estas familias con el fin de apoyarlas de forma mas
eficaz. Ademas, Irazibal et al.”" (2011) afiaden que para reducir la
CF es esencial un enfoque integrado con intervenciones eficaces y
multidimensionales, tanto para las personas con DI y DI y TM como
para sus cuidadores, En esta linea, Syeda et al.”* (2011) ponen de
relieve que ciertos tipos de servicios e informacién son prioritarios

para los cuidadores: obtener informacion sobre opciones de tra-
tamiento y programas de asesoramiento para hacer frente a los
sintomas y los comportamientos, y ademads también priorizan el
obtener mas informacién sobre actividades para su familiar, Esto
demuestra que tanto los servicios de salud mental como los ser-
vicios de apoyo para la planificacion financiera y los servicios de
respiro pueden ayudar a las familias a enfrentarse mejor a los fac-
tores de estrés y a reducir asi la aparicion de una posible crisis.
Asimismo, Unwin y Deb*' (2011) concluyen que el apoyo social y
el apoyo a la familia pueden servir para reducir la percepcion de
estrés de los padres y otros atributos del cuidador, tales como la
autoeficacia. Hussein et al.”” (2015) también recomiendan inves-
tigar la poblacion adulta de personas con DI y TM y con presencia
de TC, dado que una deteccion precoz y un tratamiento adecuado
pueden disminuir la CF.

Conclusiones

En la presente revision bibliografica se han explorado 3 areas
tematicas relacionadas con la CF en referencia al diagndstico dual:
las variables diagnésticas y clinicas, los factores psicolGgicos y
sociales, y los factores facilitadores para reducir la CF.

Los estudios analizados enfatizan la necesidad de realizar futu-
ros estudios para ampliar la investigacion tanto a nivel clinico, para
priorizar una deteccion precoz y un tratamiento adecuado, como
paraidentificar las necesidades y apoyos dirigidos a aliviar la carga
global percibida en los cuidadores.

La CF es altamente prevalente en personas con diagnéstico dual,
dado que todos los estudios revisados demuestran que los progeni-
tores de personas con DI y TM presentan una mayor CF, Asimismo,
algunos estudios constatan que la CF aumenta con la presencia
de TC y cuando el género es masculino. También se relacionan
mayores niveles de CF con: la discapacidad funcional, un menor
cociente intelectual, la presencia de trastorno orgdnico y el tras-
torno psicético-afectivo.

En los estudios revisados se exponen los factores psicologicos
y sociales que contribuyen a una mayor CF de los cuidadores: la
vivencia de estrés y sentimiento de sobrecarga que se deriva del
cuidado de sus hijos, la vigilancia constante y continuada en el
tiempo, y la intensa preocupacion vivida por los padres, que es un
sentimiento compartido por otros miembros de la familia.

Las familias con hijos con DI y TM dedican muchas horas a su
atencion y reciben muy poca ayuda de otros familiares o servicios
de apoyo. En consecuencia, las redes sociales son a menudo fra-
giles, vulnerables al entorno, y condicionadas por el estigma, que
contribuye a incrementar el aislamiento social.

Los progenitores atribuyen su situacion a las dificultades psi-
copatolégicas de sus hijos y a las vivencias negativas de la salud
mental (confusion y desconcierto). La situacién que presentan las
familias tiene como consecuencia repercusiones emocionales, psi-
coldgicas, sociales y de salud en los cuidadores, disminuyendo su
capacidad de afrontamiento, su participacion en la comunidad y
su calidad de vida, Otro aspecto a destacar son los factores socioe-
conémicos, problemas financieros y de empleo, que generan un
alto nivel de estrés y fatiga y, por tanto, una reduccion del nivel de
empoderamiento y resistencia en los cuidadores.

Con relacion a los factores encaminados a reducir la CF, la pre-
sente revision destaca la importancia del fomento de servicios
especializados que garanticen una atencién individual y familiar
adecuada y eficaz para facilitar la reduccion de laCF. En este sentido,
es necesaria una mejor red de apoyo profesional, tanto emocional y
social como econémica. Ademas, resultaimprescindible implemen-
tar programas psicoeducativos, grupos de ayuda mutua y servicios
de respiro dirigidos a las propias personas con DIy TM y a sus cui-
dadores familiares para garantizarles y facilitar la conciliacion de
su vida personal, familiar y social,
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Abstract

The present study was designed to investigate the impact on families of care as
perceived by the main carers (mothers) of adult children with intellectual disability
and mental disorders, and to learn about the experiences and opinions concerning
the respite service of the participants in the study. The methodological focus was
qualitative, based on an exploratory study. Four participants were interviewed in
depth. Analysis of the content was based on the dimensions of family impact of
care and respite service, and it was carried out with Atlas.ti software. The most
relevant results regarding the family impact of care indicate a negative impact
upon learning of the disability, giving rise to a situation of family crisis and a
concomitant grieving process. Concerning the perception of care the testimony
given emphasizes overprotection, mutual dependency, the feeling of overload,
and concern for the future, as well as feelings of pleasure and gratitude. Areas
shown to be lacking include space for oneself, as well as the emotional, psy-
chological, and physical domains. The respite service is seen to offer relief
although it also induces feelings of separation and guilt. The main conclusions
highlight; the need for understanding the family and the intellectual disability as
complex phenomena, the existence of a double dimension in relation to the impact
of care and the respite service as a necessary support. The results of this study
may serve as a guide to future research in this area.
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Introduction

In order to carry out social and educational interventions that are both more
complete and effective it is necessary to understand the role and the needs of
informal carers of adults with intellectual disability (henceforth ID) and associated
mental disorders (henceforth MD). There is little in the literature in this regard,
which serves to remind us of the need for further research with an array of focuses
in order to achieve greater understanding of the family system and ID.

The present study focuses on the impact of the care as experienced and per-
ceived by the main carers, mothers of adults with ID and MD, since, as noted by
Krauss, Kim, Greenberg & Seltzer (2003), it is the mothers in most cases who
assume the responsibility of caring for people with chronic dependencies. These
authors also claim that these carers usually experience mental and physical health
problems as well as negatives consequences in their psychological well-being as
a result of the stress that the circumstances of providing care give rise to. In
addition, research reveals that informal care is carried out in large measure by
mothers whose efforts predominate over those of formal care systems (Heller,
Caldwell & Factor, 2007; IMSERSO, 2006; Wiener, 2001).

The family is the principal, and most permanent, of support settings, playing
the most decisive role in the well-being of the individual with ID (Verdugo,
2004). For this reason it is essential to offer services and support to the family as
a whole so as to contribute to an overall improvement in the family’s quality of
life (Summers et al., 2005; Turnbull, 2003). The network of services and support
models on offer, both at the national level in Spain and in the autonomous region
of Catalonia, includes respite service (henceforth RS), which is a temporary,
short-term support mechanism designed for family members living with people
with ID and/or ID and MD. Its aim is to allow family members to continue with
their personal, family, and working lives (Respite Program, Provincial Govern-
ment of Barcelona, 2003). Services of this kind are among the most important
agents in helping people lead their lives and in relieving excess burden.

The concept of family burden on the carer has been used in the literature to
describe the negative repercussions of informal care of people with ID and MD
(Maes, Broekman, Docen & Nauts, 2003; Matthews, Wetson, Baxter, Felce &
Kerr, 2008). Nevertheless, other authors, such as Blacher & Baker (2007) and
Dykens (2006), maintain that the carer may in fact experience positive effects
from caring for his or her child: satisfaction, feelings of pleasure, and the ex-
perience of having provided appropriate care. We feel that there should be a
favorable, gratifying outlook on the impact that the carer has. This is in line with
Hugo Assmann (2002), who recognizes the deep pleasure in learning from ex-
perience, be it in the school or in the bosom of the family.
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Furthermore, this research aims, on the one hand, to examine the concepts of
family and disability based on systems theory and from the perspective of com-
plexity, given that it is developed upon the notion that these two phenomena are
complex and require a comprehensive, multidisciplinary approach. But on the
other hand it also aims to contribute to the progressive disappearance of the term
‘family burden’ and its replacement by ‘family impact’, which is both more open-
ended and inclusive.

Present approaches to intellectual disability: concept and current models

The models in current use are bio-psychosocial, including the WHO’s Inter-
national Classification of Functioning, Disability and Health, known more co-
mmonly as the ICF (WHO, 2001). The present study is based around the current
models, as well as linking the phenomena of ID and MD together in the social and
familial context in holistic, multidimensional terms. These models establish ena-
bling and support factors as well as those barriers that serve to limit people with
disability. We support the idea of Carbonell (2000), who feels that a disability
appears when a human being with a certain health condition encounters barriers in
his or her surroundings that prevent full and effective participation with others on
equal terms. Fundamental to this is the concept of Pantano (2003), who sees the
ICF as an integration of the medical and social models-models that, although
opposed, achieve a synthesis which, to his thinking, is more coherent for providing
understanding of the functioning of the disability, in that it includes three per-
spectives: biological, individual, and social.

Mental disorders in individuals with intellectual disability

Interest in studying MD added to ID has been on the increase in the past two
decades, for two main reasons. First, as indicated by Hemmings (2008) and
Salvador-Carulla (2007), is the effort that has been made to recognize and promote
the right of people with ID to receive appropriate medical attention. Added to this
has been the desire to include these people in the community and to work for the
use of community resources on their behalf. Adults with ID are at increased risk
of developing mental disorders because of the complex interaction of biological,
psychological, social, and familial factors. Something on the order of 20%-40%
of people with ID also suffers MD (Bouras, Holt, Day & Dosen, 1999; Cooper,
Smiley, Morrison, Williamson & Allan, 2007). Regarding family burden, it is
seen to be greater in carers of people with ID and associated MD than in carers of
those with ID alone (Bouras, 2004 & Martorell, 2011). Another study by Irazabal
(2012) showed how the area of functional disability and participation in society
generates both waste and increased family impact in this population.
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Family understanding, intellectual disability, and mental health as
complex systems

We take as our starting point the idea that the family, disability, and mental
health are complex phenomena, and they become more so when one considers the
interaction among them. They must be understood in the broadest of terms, and they
must be approached using a multidimensional model of intervention. Salvador-
Carulla & Bertelli (2008) describe ID as a construct that includes a wide range of
conditions deriving from diverse biological, psychological, and social factors.

For families, the experience of having a child with ID or ID and MD has a
great impact, often quite painful, and frequently giving rise to moments of crisis
with intense repeated feelings of uncertainty, sensations of disorder and lack of
balance, and deep pain. This may lead to a feeling of loss, and of the rupture of
projects, expectations, and ideals associated with a healthy child. This situation
implies a grief that has to be worked through, with the need for accompaniment
throughout the different moments of the life cycle of the family nucleus. General
systems theory and the life cycle theory of Rolland (2000) are of great utility in
understanding the situation of illness or disability that may befall any member of
the family. Deinstitutionalization and the shift towards a model of community-
based care have led to an increase in the burden assumed by family members in
the care of individuals diagnosed with ID and MD (WHO, 2001; Singer & Ryff,
2001). This has also implied an increase in the importance of the role of the carer
as a consequence of the informal care provided to family members with chronic
illnesses (Fadden, Beddington & Kuipers, 1987; Platt, 1985).

The term family burden has been used by many authors to describe the negative
repercussions - physical, psychological, emotional, and financial - of providing
care (Tessler & Gamache, 1995). The carers themselves view their personal
situation as being highly stressful, and say that the lack of effective strategies and
insufficient resources for facing their situations engenders a heightened sense of
burden (Lazarus & Folkman, 1984; Maes et al, 2003). However, the carer may
also experience positive consequences of the care of the child, such as satisfaction
and feelings of pleasure from the care that is offered (Blacher & Baker, 2007;
Dykens, 2006). Furthermore, the use of the term ‘family burden’ shunts aside the
positive, gratifying aspects of caring for a family member with ID and/or a mental
illness (Blacher & Baker, 2007; Szmukler, Burguess, Herrman, Benson, Colusa,
& Boloch, 1996).

The present study was designed to adopt this concept, referring to the family
impact of care from a new, wider perspective of the phenomenon under study that
includes both the negative and the positive aspects while focusing on the complete
view of the care. In addition, this research aims to uncover the usefulness and
meaning of RS for the participating families with children attending an occu-
pational center.

10
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Methodology

The methodological design of the present study was qualitative and exploratory,
aiming to learn about and understand the subjective, individual experiences of the
subjects, and to make sense of these experiences by interpreting the meanings
attributed to them by the mothers, as outlined by Denzin & Lincoln (1994).

The main research questions for which responses were sought were the fo-
llowing: Is the impact of the care provided through the various stages of the
development of the child entirely negative - that is, one of burden on the mothers?
Have they been able to enjoy positive and gratifying experiences that had a
significant effect upon them, thereby providing support to fall back on in difficult
times? What parts of their lives have the mothers had to abandon in order to care
for their children? What other elements, factors, or support would be useful so as
to reduce the burden and improve their well-being and quality of life? And has RS
been a source of relief for the mothers?

Participants and setting of the study

The inclusion criteria for participation were: Mothers living with their children
<18 years of age, with ID and associated MD, who are linked to the center and
have attended RS. The participants were the four mothers who fulfilled all of the
inclusion criteria. The study was carried out in Barcelona, Spain, at the Occu-
pational Center Sant Jordi of the Parc Sanitari Sant Joan de Déu, a day community
center for individuals 18 and older with ID and ID and/or MD.

Analysis of content

An in-depth interview was used to collect data, and for the exploration and
interpretation of the data obtained in the interviews the software program ATLAS.ti
v6 was used. Two dimensions and their corresponding categories were established
for the analysis of the content of the interviews. The first dimension, family
impact of care, had the following categories: impact of the discovery of the
disability of the child; the perception of care; basic care in day-to-day life; leisure
and free time activities; areas of reduced activity; formal and informal support
and enabling factors. The second dimension, respite service, had the following
categories: prior process and the decision to attend RS; first visit and successive
Visits.

11
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Results and Discussion
Family impact of care

To begin, regarding the results of the perception of care by the participating
mothers there are various elements that generate a negative impact, but there are
also elements that represent a positive impact on care.

The accounts given by the mothers make it clear that they suffered a negative,
painful impact upon learning of their children’s handicap. This experience un-
doubtedly caused family crises marked by sadness, pain, disappointment, rage,
feelings of guilt, and a sense of loss.

There is a feeling of grief. You have to learn to live with a great deal of anxiety. 1
lay down and felt as if I was suffocating... (P3, female, 55 years old, April, 2014).

In addition to the impact of the discovery of the handicap of the child, you
have to factor in the pain and stress associated with the chronic nature of the
disability and its effect on the entire life cycle of the family. As described by
Blanca Nunez (2007): “The evolutionary life cycle of the family suffers greatly
with the birth of a child with a disability; in addition to the normal evolutionary
crisis you have to add in the effect of this accident, with its characteristic un-
predictability and disruption.” (Nunez, 2007: 60).

The accounts given by the participants speak of concern about the care of their
children. The greatest concern shared by all the participants is what will become
of their children when they can no longer care for them. As to the most negative
experiences, they speak of overprotectiveness and mutual dependence, and of the
feeling of overload due to the ongoing need to provide supervision in care:

My son could probably take care of himself well enough, but I do almost
everything for him. It’s just that I see him as helpless, as a kind of man-boy (P1,
female, 57 years old, April, 2014).

I've come to realize that he should be more independent of me, but in fact we are
dependent on each other (P3, female, 55 years old, April, 2014).

I know that she is my child, and my responsibility, but I am getting on and it is
getting harder and harder to look after her (P2, female, 62 years old, April, 2014).

From these extracts taken from interviews in the study it is clear that there is
a negative impact of care, and there is both over protectiveness and mutual
dependence in the relationship between mother and child with ID, all of which
makes it that much harder for there to be independence and autonomy (Mannoni,
1984). Regarding the feeling of overload, “motherhood is reduced to carrying a
loaded backpack, which soon drains you both physically and psychologically,”

12
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according to (Nunez, 2007:195). Additionally, this author adds that the mother
may come to see herself as a provider of attention and continuous care— ‘sublime
love’, as it were-in the process becoming quite attached to her self-image as a
mother sacrificing herself for the well-being of her helpless child.

Another aspect that needs to be highlighted is that of the shortcomings that
come about in the lives of the participants. First among these is the lack of private
space, which was given voice to by all the mothers.

Ever since X was born we haven't gone anywhere without him. We are there just
Jor him (P1, female, 57 years old, April, 2014).

Idon’t have any free space. I've always looked after others—first my grandmother,
then my daughter, and now my mother as well ... (P2, female, 62 years old, April,
2014).

The only thing missing now is to find time for myself (P3, female, 55 years old,
April, 2014).

Secondly, the participants speak of having to give up their work and their
personal projects because there simply wasn’t any time for them:

Obviously I gave up work; my working life came to an end because the doctors
told me that I had to be with him and motivate him (P4, female, 52 years old, April,
2014).

Thirdly, it is clear that the psychological, physical, and emotional repercussions
are consistent with the results of other studies of the consequences of caring for
individuals in a state of dependency.

I didn't feel like singing, or dancing, or laughing, nothing; everything was about
X [...] Lhaven't been able to like myself for a long time. I felt inferior to other people,
either because of what I was going through or else my mood was out of whack. [...]
I have been living with incredible anxiety for three years. In fact I am taking anti-
depressants - I have been for two years now - and I'm afraid to come off them because
I feel better now (P4, female, 52 years old, April, 2014).

Also, there is a broad consensus among researchers on the repercussions of
providing care to people with dependency. As maintained by Krauss, Kim, Green-
berg & Seltzer (2003), these families usually experience physical and mental
health problems, as well as negative consequences on their psychological well-
being as a result of the stress created by the circumstances in which the care is
carried out.

It should be noted that from the analysis of the present research there is seen to
be a positive impact from the perception of care and from the inter-relations in the
nucleus of the family. It is clear that following a period of grieving there is

13
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acceptance and then assimilation of the child’s ID, leading to a reorganization of
the family system and gratification derived from the care:

I was able to swallow it all, but only little by little, in bits. When I found out about

my son’s condition, and that there was no chance of a change, I finally accepted
things (P1, female, 57 years old, April, 2014).

Then my son X's brother was born, and that changed our lives again, for the better.
I'm experiencing motherhood in a different, less obsessive way. So good, I'm relaxing
and we are beginning to live again (P3, female, 55 years old, April, 2014).

Additionally, there is another positive dimension to the impact of care, which
is the satisfaction related to the feelings of pleasure and gratitude for the help
provided—that is, an improvement in the quality of the relationship with the
dependent person through the task of providing care. The loving bond is reinforced
(Blacher & Baker, 2007; Marks, Lambert & Choi, 2002).

The results of this research also show that there are areas that are broadened,
such as the positive aspects deriving from the gratification in caring. By way of
example, a mother talks about her experience and the meaning of caring for her
child:

I think that all families with a child with disability discover that the parents
become better people. Providing care makes you see and understand life in a different
way. That has been my experience... There are problems and things that are difficult,
but the positive outweighs the negative (P1, female, 57 years old, April, 2014).

Respite service

The experiences of the participants with respect to RS were examined as a
process divided into three stages: the earlier process and the decision-making, the
first visit, and successive visits. All of the interviewed mothers agreed that RS
was a valuable resource for their children. However, these four mothers also
spoke of the difficulty in making the decision to send their children to RS; all of
them had great reticence to do so at the outset.

Respite service? Great, a place that will provide my child with a little more
independence (P3, female, 55 years old, April, 2014).

Respite would be fine, I thought, for me and for my daughter, since she could go
there for a time and make friends, and I could get a bit of rest (P4, female. 52 years
old, April, 2014).

Yes, yes, the word is fear and none other... it was turning my child around... and
it had me going as well...it was like they were going to take him away from me (P1,
female, 57 years old, April, 2014).

14
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In regard to the preceding observations, it may be said that the prior ideas of
the participants regarding RS are in line with the aims of this service, such as
providing assistance of a non-permanent nature to family members living with
individuals with ID. This has the goal of helping to reconcile personal, family,
and social life and to afford the family some rest (Chou, 2008; FEAPS, 2008).
Concerning the first visit, there was a common feeling of deep suffering brought
on by the separation, along with feelings of guilt and abandonment. One mother
described her experience as follows:

Terrible. I took it very badly. [...] I was crying, wondering why I had taken her. 1
felt very guilty, as if I had abandoned her. I felt remorseful every day (P2, female, 62
years old, April, 2014).

As noted by Blanca Nunez (2007), feelings of guilt plague families with ID
throughout the family life cycle. That’s why, according to Chadwick (2013),
families need support and attention. Work needs to be done to build stronger
relations with the families, paying attention to satisfying their needs so that they
are better able to confront the challenges that face them.

Finally, regarding successive visits to RS, three of the four mothers interviewed
used the service more than once, and they agreed that it did indeed provide respite
and relief to them. As one of them put it:

When she is in Respite I can breathe [‘respirar’in Spanish] (P2, female, 62 years
old, April, 2014).

In essence, then, as asserted by Abbeduto, Seltzer, Shattuck, Krauss, Orsmond
& Murphy, (2004), a structure of complementary support for families guarantees
both the task of providing care and needed rest from it, by reducing the levels of
stress, anxiety, and depression experienced by the carers. We must note, however,
that despite the satisfaction felt by the families that use RS, they are few. The low
level of use of the service is rather paradoxical, given that what it offers is
desirable and much needed.

Conclusions

The main conclusions to be drawn from the analysis and interpretation of the
results include the view of the family and of ID as complex systems whose
understanding is essential to guarantee multidisciplinary intervention. Secondly,
the experiences of the participants in relation to the impact of care reveal aspects
that are negative and painful, as well as others that are positive and gratifying,
meaning that there is a double dimension to the perception of care. And thirdly,
RS is shown to be a necessary support to relieve feelings of overload resulting
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from the care and attention given by the mothers to their children. From these
conclusions we may formulate proposals as to how to make improvements that
would provide additional, beneficial support. Among these would be the pro-
motion of social, educational, medical, and psychological actions through co-
mmunity-based services leading to the implementation of inclusive interactive
user-family-professional-community programs. The inclusion of families in social
and health care plans also needs to be promoted. And support groups for families
of people with ID, with or without MD, need to be set up by specialized services.
Escort services for one-time support for people in the community with ID and MD
need to be set up as well. And, finally, information needs to be disseminated more
effectively to encourage the use of respite services, thereby helping to reconcile
the family and social lives of the affected individuals.
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7.DISCUSION

A continuacion, se exponen y se debaten los principales hallazgos de los cuatro

estudios que forman la presente tesis.

7.1 Comparacion de la carga familiar en discapacidad intelectual, en
trastorno mental severo y en trastorno mental asociado a la

discapacidad intelectual.

El cuidado de un familiar con DI-TM conlleva un mayor grado de carga familiar
gue la atencién y el cuidado de una persona con esquizofrenia o DI. La presencia
de DI como unico diagnéstico genera impacto familiar, pero éste es menos
significativo que el causado por los sintomas psiquiatricos, resultando la
interaccion entre DI y la presencia de trastorno mental (diagndstico DI-TM) un

mayor impacto que cuando estos diagndsticos se presentan por separado.

Este resultado obtenido en nuestro primer estudio (ver apartado 6, Articulo 1),
evidencia que los trastornos mentales son comunes en la poblacion adulta con DI
y que esta situacion genera un impacto mas elevado en los cuidadores y las
cuidadoras (Salvador-Carulla y Saxena, 2009). Por un lado, la alta prevalencia de
trastorno mental en personas adultas con DI, con mas del 30%, lo confirman los
estudios epidemioldgicos mas destacados a nivel internacional (Cooper y Van der
Speck, 2009; Salvador-Carulla et al., 2007; Whitaker y Read, 2006). Ademas, a
esta situacion se le afiade que existe un infradiagnotico para esta poblacion de DI-
TM, por tanto una pobre evaluacién psiquiatrica (Cain et al., 2010; Cooper et al.,
2007; Holden y Gitleson, 2003) o un inadecuado uso de psicotropicos en muchos
casos y de otros tratamientos alternativos (Deb y Unwin, 2007).

En relacién con la carga familiar de los familiares que estan al cuidado de
personas en situacion de dependencia, cabe destacar las teorias de desgaste-
desgarro y la teoria de adaptacion, ambas nos pueden ayudar a comprender
mejor el proceso de adaptacion familiar y su evolucién durante todo su ciclo vital.
La primera teoria afirma que tanto el agotamiento fisico como el psicolégico a
largo plazo son esperables por parte de los cuidadores y las cuidadoras, ya que

sus recursos fisicos y psicoldgicos se van agotando progresivamente (Johnson y
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Catalano, 1983). La segunda teoria sugiere que el ajuste del rol por parte del
cuidador o cuidadora mejora con el tiempo (Townsend, Noelker, Deimling y Bass,
1989). Nuestro primer estudio del presente trabajo (ver apartado 6, Articulo 1)
sugiere mediante los resultados obtenidos del analisis entre los tres grupos
diagndsticos (DI y DI-TM y esquizofrenia), que la tendencia a la aparicién de los
sintomas psiquiatricos en un sistema familiar se adecuan mejor a la hipétesis de
desgaste, mientras que probablemente para los cuidadores y las cuidadoras de
personas con DI se ajustan mas a la teoria de adaptacion. En este sentido,
Williams y Robinson (2010), sefalan que la interdependencia, el cuidado mutuo y
la compafia que proveen las personas con DI con sus cuidadores y cuidadoras
son aspectos favorables. Segun nuestro parecer, este planteamiento se ve
motivado, en primer lugar, por el hecho de que la DI se diagnostica mas pronto
(generalmente en la infancia), mientras que el inicio habitual de la enfermedad
mental se da en la adolescencia, lo que implica un diagndéstico mas tardio. En

segundo lugar, el curso de la DI es mas estable que el de la enfermedad mental.

En este sentido, son ilustrativos los datos obtenidos en nuestra primera
investigacion (ver apartado 6, Articulo 1), al encontrar diferencias significativas en
Preocupaciones (médulo E) del ECFOS-Il y al analizarlo con la edad de las
personas con DI, los resultados indican que un mayor nivel de carga familiar se
asocia con las personas mas jovenes. Por tanto, a medida que aumenta la edad
de la persona con DI, disminuyen los motivos de preocupacion por parte del
cuidador o cuidadora, lo cual podria ser entendido como resultado de un proceso
de adaptacion. Las preocupaciones sobre el futuro (moédulo E) estan igualmente
presentes en los grupos de cuidadores y cuidadoras de personas con
esquizofrenia y con DI, y la cantidad de tiempo y preocupaciones suscitadas por
las actividades de la vida diaria (médulo A), asi como el reemplazo por otras
personas que cuidan (médulo F) son iguales para ambos grupos de cuidadores y
cuidadoras. Pero, en consonancia con la hipotesis desgaste, los resultados de
este estudio indican como el cuidar a una persona con esquizofrenia tiene un
impacto significativamente mayor en los dominios de su vida (médulo D), asi
como sobre la salud del cuidador o cuidadora (md6dulo G). Respecto al grupo de
DI-TM, los resultados obtenidos mediante el ECFOS-II indican que los cuidadores

y las cuidadoras que cuidan de alguien con DI-TM estan preocupados por el
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futuro de su familiar (médulo E) y tienen que pasar gran parte de su tiempo para
ayudarles con las actividades de la vida diaria (médulo A). Ademas el reemplazo
de otras personas que cuidan (modulo F) es inferior para este grupo, en estas
areas la carga familiar se ve incrementada. Por tanto, las consecuencias de la
misma pueden tener un impacto negativo del cuidado percibido por el cuidador o
la cuidadora y afectar sobre su salud mental, su salud fisica, en las relaciones
familiares o sociales, en el trabajo y tener problemas financieros (Gaugler et al.,
2000).

Finalizamos nuestro estudio (ver apartado 6, Articulo 1) sefialando que la atencién
especializada en salud mental para las personas con DI es actualmente escasa, y
gue por tanto deben incorporarse politicas sociales y sanitarias con un enfoque de
atencion integral, teniendo en cuenta todo el ciclo vital de la persona afectada.
Ademas, es necesario seguir en la linea de ampliar la investigacion en este

ambito dado que aun existen varias lagunas y limitaciones importantes.

En esta linea, se debe de tener presente que a medida que pasa el tiempo y
aumenta la distancia desde el inicio del proceso de desinstitucionalizacion, el
papel de la familia en el cuidado de las personas con discapacidad/dependencia
es aun mas pronunciado, y que en consecuencia el modelo biopsicosocial de
atencion y apoyos debe de adecuarse y ampliarse a las necesidades del colectivo
en cuestion. Tal como sefiala Salvador-Carulla et al. (2007), existen
aproximadamente 82.000 personas con DI-TM y/o con TC, sin embargo la
cobertura de los servicios especializados no alcanza el 5% de la poblacion. Como
indica FEAPS (2007, 2008) es un complejo desafio de caracter social y sanitario,
que ambas é&reas, la de servicios sociales y la de servicios de salud (y, cuando
sea necesario, la educativa), deben establecer de forma coordinada y planificada

los recursos y acciones necesarios para afrontar este reto.

7.2. Las \variables clinicas, de discapacidad funcional vy
sociodemograficas relacionadas con la carga y el impacto familiar

del cuidado.

Algunas variables clinicas, presencia de DI-TM vy discapacidad funcional son
factores que explican los niveles mas altos de la carga familiar en cuidadores y

cuidadoras de personas con DI y/o DI-TM.
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Estos resultados se extraen de nuestra segunda investigacion (ver apartado 6,
Articulo 2), segun nuestro conocimiento hasta la fecha no habia una investigacion
gue evaluara las variables clinicas y funcionales en relacién con la carga familiar
de manera integral. En este estudio encontramos que los factores clinicos que
influyen en la carga familiar son: la presencia de TC, el trastorno orgénico,
afectivo y trastorno psicético, un menor nivel de cociente intelectual y presencia

de trastorno mental en la DI (DI-TM).

En dicho estudio los resultados muestran nuevamente la evidencia de una alta
prevalencia de trastorno mental en poblacion adulta con DI, como ya se ha

comentado previamente.

Datos actuales sobre la prevalencia de enfermedad mental en poblacion adulta
con DI en Espafia son aportados por la investigacion Proyecto POMONA-Espafia.
Los resultados preliminares de este estudio son ofrecidos por los investigadores
principales Rafael Martinez y M2 José Cortés, y avanzan que se ha encontrado
una alta prevalencia de enfermedad mental, sobre medicacion y problemas
bucales y de obesidad. Se sefala la alta prevalencia de trastorno mental asociado
a la DI tanto en el dmbito de centros de atencion general como en los
especializados en salud mental, en un 29% y un 75% respectivamente. Ademas,
de ellos mas de un 20% son trastornos de conducta y otro 20% psicosis (Plena
inclusién, 2016). Otros estudios relevantes de la comunidad internacional
demuestran la comorbilidad de trastorno mental en personas adultas con DI
(Hemmings, Tsakanikos, Underwood, Holt y Bouras, 2008; Maes et al., 2003;
Mcintyre et al., 2002). En cuanto al TC, los estudios de prevalencia estiman que
estan presentes entre un 10%-45% de los adultos con DI (Cooper y Van der
Speck, 2009; Emerson et al., 2001; Hastings, Reed y Watts, 1997; Jones et al.,
2008; Salvador-Carulla et al., 2007). Asi mismo, el estudio de Hussein et al.
(2015) apunta que el TC es altamente significativo para determinar el grado de

carga familiar.

En la actualidad, persiste un acuerdo generalizado sobre la elevada prevalencia
de trastorno mental en poblaciébn adulta con DI, tal como indican recientes
resultados en literatura internacional y nacional (Bertelli, Munir, Harris y Salvador-

Carulla (2015); Salvador-Carulla et al. 2013). Cabe destacar, y coincidimos en
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este trabajo con los planteamientos de los autores Bertelli, Bianco, Piva Merli y
Salvador-Carulla (2015) que sefialan que la poblacion adulta con DI tiene una alta
vulnerabilidad a padecer una enfermedad mental, debido a la compleja interaccion
entre los factores biologicos, psicolégicos, sociales y familiares que padece esta

poblacién.

Pocos estudios han evaluado y comparado la discapacidad funcional en poblacion
con DI y/o DI-TM. Con relacion a la discapacidad funcional, en nuestro estudio
(ver apartado 6, Articulo 2) hallamos que las areas de participacion en sociedad y
de cuidado personal son las que determinan un grado mas elevado de carga
familiar. En esta investigacion se encuentra que el perfil de las personas con DI-
TM presentan mas discapacidad funcional que las personas con DI en todas las
areas evaluadas en el WHO-DAS-II y ademas, encontramos que estos
participantes presentaron un nivel mas elevado de trastornos afectivos, psicoéticos
y del comportamiento. En concordancia con nuestro estudio, Bouras et al. (2004)
encuentran que personas con DI y esquizofrenia tienen menor funcionalidad que

aqguellas con DI Unicamente.

En este segundo estudio (ver apartado 6, Articulo 2) encontramos en relacién con
los resultados referidos a la carga familiar y las dimensiones psicosociales, de
salud y econOmicas relativas al cuidado, igual que en el primer estudio (ver
apartado 6, Articulo 1), que la carga familiar tiene mas impacto en los cuidadores
y las cuidadoras de personas con DI-TM que DI Unicamente.

En este segundo estudio, también la carga familiar fue también medida mediante
la escala ECFOS-II que incluye las siguientes areas: actividades de la vida diaria,
problemas conductuales, diferentes ambitos de la vida y preocupaciones, ayuda
por parte de otros cuidadores y cuidadoras y problemas de salud del cuidador o
cuidadora. Los resultados determinan que un mayor namero de cuidadores o
cuidadoras de personas adultas con DI-TM, segun se recoge en la ECFOS-II,
tuvieron que dejar el trabajo, y que ademas le dedican mas horas de atencion a la
semana que el otro grupo de cuidadores y cuidadoras de personas con DI
Gnicamente. Esta situacion puede ser explicada, en parte, porque al existir un
deterioro en las funciones basicas tales como el cuidado personal, la dependencia

es mayor, lo que causa un efecto negativo sobre la carga familiar. Ademas,
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cuando las personas tienen una escasa interaccion social o tienen dificultades de
comunicacién, éstas estan mas aisladas y pasan mas horas en el hogar, lo que

también genera una mayor carga familiar para sus cuidadores y cuidadoras.

Los datos de nuestro segundo estudio concuerdan con otras investigaciones que
sefialan que las personas con DI-TM generan mayores niveles de demanda, los
cuidadores y cuidadoras dedican mas horas al cuidado y los costes econémicos
asociados al cuidado son mayores (Greenberg et al., 1993; Heller et al., 1997;
Pinquart y Sérensen, 2006; Winefield y Harvey, 1993). Encontramos resultados
similares en estudios de Maes et al. (2003) y Miltiades y Pruchno (2001) al
sefalar éstos que el diagndstico de DI-TM junto con un TC grave, es un factor, a
menudo primario, que reduce la calidad de vida y la participacién en la comunidad
de las personas con DI o DI-TM, debido a la disfuncionalidad en el contexto de

interaccion y participacion social.

En esta linea cabe remarcar los estudios de Kim et al. (2003); Lazarus y Folkman,
(1984) y Maes et al. (2003), al afirmar que la carga familiar aumenta
considerablemente en cuidadores y cuidadoras de personas con DI-TM, dado que
perciben su situacién personal altamente estresante y consideran que la falta de
estrategias efectivas para hacer frente y los recursos insuficientes les provoca
mayor sensacion de carga. Asi mismo, el estudio de Unwin y Deb (2011) sefiala
mayor presencia de carga familiar en 44 familiares cuidadores y cuidadoras de
personas adultas con DI y presencia de conducta agresiva, comorbilidad con
salud mental, epilepsia y autismo, indicando que 28 personas (63,6%) de la
muestra tienen un trastorno psiquiatrico. De igual forma, Mcintyre et al. (2002)
mostraron que el nivel de estrés era mas elevado en los cuidadores y las

cuidadoras con hijos varones diagnosticados de DI-TM.

En referencia a los factores sociodemograficos, al perfil y rol de estos cuidadores
y cuidadoras principales, cabe mencionar que predomina la figura materna como
manifiestan la mayoria de los estudios y censos, situaciéon que se da tanto a nivel
internacional como nacional. En el perfil basico de los cuidadores o las cuidadoras
informales en Espafia en el afio 2012, segun datos del Instituto Nacional de
Estadistica (INE), se puede observar un predominio del género femenino (83,6%).

De igual modo, un estudio de Emerson et al. (2010) en el Reino Unido sobre los
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cuidadores y las cuidadoras remunerados de personas con DI, encontraron que el
75% de estas personas eran las madres, y que éstas habian estado cuidando y
asistiendo a su familiar con DI durante mas de 20 afios. Ademas, en este mismo
estudio, un 26% inform6é no tener un empleo remunerado, por lo que la
incorporacion al mundo laboral de la mujer resulta dificil, especialmente en
familias con hijos e hijas con DIy DI-TM, y que el 48% restante emplea 100 o mas
horas a la semana cuidando a su familiar. En nuestro estudio, coincidiendo con
otras investigaciones previas, encontramos un predominio del género femenino en
la tarea del cuidado. Asi mismo, en referencia a la situacion laboral, en este
estudio se encontraron diferencias estadisticamente significativas entre los
diferentes grupos, dandose un porcentaje mas elevado de madres cuidadoras del
grupo de DI-TM que tuvieron que abandonar su puesto de trabajo. Ademas a
diferencia del grupo de DI dedican un numero mayor de horas a la semana al
cuidado de su familia (Emerson et al., 2010).

En nuestro estudio (ver apartado 6, Articulo 2) concluimos sefialando que un
mayor conocimiento sobre qué factores o variables contribuyen a aumentar la
carga familiar de los cuidadores y las cuidadoras de personas con DI o DI-TM,
resulta de gran utilidad para ayudar a dar mas precision a la hora de desarrollar
disefios més eficaces de intervenciones sociales, educativas y terapéuticas en la
comunidad. Ello con el fin de reducir la discapacidad funcional y sintomas
psicoticos de personas con DI y DI-TM, y disminuir la carga familiar y el impacto
familiar percibido por los cuidadores y las cuidadoras. En consecuencia, resulta
fundamental la necesidad de realizar estudios futuros para ampliar la
investigaciéon a nivel clinico, tanto para priorizar una deteccidon precoz y un
tratamiento adecuado, como para identificar las necesidades y apoyos dirigidos a
aliviar la carga global percibida en los cuidadores y las usuarias. Estas
investigaciones y acciones no deben de realizarse unicamente desde el modelo
biomédico dado que éste reduce la mirada de todo el contexto psicosocial,
subjetividad y experiencia de las personas y sus familias. En cambio es necesario
tener como marco teorico de referencia un modelo mas integral y holistico como
el biopsicosocial, propuesto inicialmente por George Engel en 1977,
posteriormente desarrollado por la OMS (2001), asi como el modelo

multidimensional del funcionamiento humano perfeccionado por Luckasson et al.
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(2002). Tal como se recomienda en dicho manual se deberian llevar a cabo
intervenciones eficaces orientadas también a las habilidades y discapacidades de
las personas con DI y/o DI-TM basadas en un enfoque multidimensional. Por
tanto, el grado de discapacidad tanto clinica como funcional debe de ser
contemplado con el fin de crear una red adecuada de apoyo social para aliviar la
carga global percibida por los cuidadores y las cuidadoras de las personas con DI
y DI-TM (Bax, 2000). Para ello es necesario identificar cuales son los apoyos
requeridos para desarrollar las habilidades de afrontamiento que faciliten la
integracion social de las personas con DI y/o DI-TM. Aspectos tales como la
adaptacion social y las habilidades de comunicacion son importantes para el
funcionamiento personal en un contexto social, que consecuentemente mejora la
calidad de vida y puede reducir la carga familiar (Verdugo, Cordoba, Restrepo,
Cardona y Pefia, 2009). Asi mismo, como complementariedad y mejora
terapéutica, cabe conocer la perspectiva del desarrollo neuroldgico y evaluar la
cognicion. Esta debe estar dirigida a identificar aquellas disfunciones que tienen el
mayor impacto en el comportamiento individual, habilidades, adaptacion,
autonomia y calidad de vida a lo largo de toda la vida, destacando las fortalezas y
debilidades cognitivas que pueden ser Uutiles en la comprension del
funcionamiento personal y en la determinaciéon de las intervenciones (Bertelli,
2015).

7.3. Estado de la cuestion sobre la carga familiar y el impacto familiar del

cuidado.

En el tercer estudio de la presente tesis, se presenta una revision bibliogréfica
sistematica que explora tres areas tematicas relacionadas con la carga familiar en
referencia al diagnéstico (DI-TM): las variables diagndsticas y clinicas, los factores

psicoldgicos y sociales, y los factores facilitadores para reducir la carga familiar.

Variables clinicas de la carga familiar en cuidadores y cuidadoras de
personas diagnosticadas de discapacidad intelectual y trastorno mental

asociado.

Todos los estudios analizados evidencian que el diagnostico DI-TM asociado

suponen un mayor nivel de carga familiar, y algunas investigaciones afladen que
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esta carga familiar se ve aumentada cuando este diagndstico dual ademas se

asocia con TC.

Por un lado, los resultados del estudio de Mcintyre et al. (2002) demuestran que
las madres de hijos e hijas jovenes-adultos diagnosticados de DI presentan un
nivel elevado de carga familiar cuando la DI esta asociada a problemas de
conducta y de salud mental, siendo la carga familiar mas significativa cuando los
hijos son varones. Por otro lado, la investigacion de Maes et al. (2003) una de las
primeras y mas destacable investigacion sobre carga familiar en los progenitores
gue conviven con personas con DI-TM, indica que de 37 personas evaluadas con
DI-TM, el 48,6% presentaba conducta agresiva, seguido de depresion, trastorno
de personalidad dependiente con un 29,7 % y psicosis en un 18,9 %. Se concluyo
gue cuando el trastorno mental esta asociado a la DI, la carga familiar se
incrementa, y tiene un impacto negativo en la situacion familiar, la cual se agrava
aun mas cuando se asocia con sintomas conductuales. En esta linea, pero desde
una perspectiva cualitativa, Faust y Scior (2007) analizan el impacto de la carga
familiar en cuidadores y cuidadoras con hijos e hijas con DI-TM con el fin de
comprender en profundidad las experiencias de los progenitores. Uno de los
resultados de este estudio muestra que los datos concuerdan con la descripcion
de los progenitores entrevistados sobre los altos niveles de comportamiento
alterado, presentados mayoritariamente en forma de irritabilidad, agitacion y
llanto. En cambio, los niveles de dependencia fisica resultan ser bajos. Ademas,
este estudio evidencia que la mayoria de los padres y madres perciben un “golpe
doble” al conocer el diagndstico de trastorno mental afiadido a la DI, cuyo impacto
negativo es percibido tanto en los progenitores como en hermanos y otros

familiares.

Otra investigacion de Martorell, Gutiérrez-Recacha, Irazdbal, Marsa y Garcia
(2011), también evidencia que el grupo de personas con DI-TM presenta mas
impacto familiar que el grupo de personas con DI Unicamente. Ademas, la
regresion multiple por pasos mostro que el TC, el trastorno afectivo y psicético, la
discapacidad en la participacion social, la discapacidad en el cuidado personal y

la presencia de DI-TM, explican mas del 61% de la varianza en la carga familiar .
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Se aflade, la investigacién de Unwin y Deb (2011), que estudia a 44 cuidadores y
cuidadoras de personas adultas con DI y presencia de conducta agresiva,
comorbilidad con salud mental, epilepsia y autismo. En este caso la carga del
cuidador fue significativamente mayor en aquellos que cuidan a una persona con
DI-TM (t=2,23, df= 41, p=.03). Otros resultados, los del estudio de Hussein et al.
(2015) apuntan a que el TC es altamente significativo para determinar el grado de
carga familiar. Los autores de este estudio afirman que el TC es comun entre los
adultos con DI, especialmente en varones. Por tanto indican que los sintomas
psiquiatricos y el grado de la carga familiar aumentan especialmente cuando se
asocia con el TC.

Factores psicologicos y sociales de la carga familiar en cuidadores y
cuidadoras de personas diagnosticadas de discapacidad intelectual y

trastorno mental asociado.

Autores como Syeda, Weiss y Lunsky (2011), reflejan en su estudio la experiencia
subjetiva por parte de los cuidadores y las cuidadoras con un alto nivel de estrés
familiar, evallan la experiencia subjetiva de crisis y angustia, en una muestra de
29 familias de personas adultas con DI-TM. El andlisis de los datos refleja que el
58% de las familias estaban en crisis 0 cerca de estarlo. Como se puede
constatar el estrés es un factor determinante en el estudio de la carga familiar. Asi
mismo, Mclntyre et al. (2002) mostré que el nivel de estrés era mas elevado en
los cuidadores y las cuidadoras con hijos varones diagnosticados de DI-TM. En el
articulo de Maes et al. (2003) también se evidencian una serie de factores que
son importantes para comprender la situacion de los cuidadores y las cuidadoras
de personas con DI-TM con o sin TC. Por otro lado, también evidencia que la
carga familiar es aln mayor cuando los progenitores conviven con sus hijos e
hijas diagnosticados de DI-TM, siendo la situacion mas compleja, por lo que sus
progenitores tienden a desgastarse tanto fisica como emocionalmente. Los
autores constatan su hipétesis de que la busqueda de apoyo formal se ve
incrementada. Ademas, demuestran como el diagndéstico DI-TM, junto con TC
grave es un factor a menudo primario que reduce la calidad de vida y la
participacion en la comunidad de las personas con DI, situacion que también se
da para las personas que conviven con ellos, ya que los autores constatan un

efecto negativo en la calidad de vida de las familias que experimentan angustia y
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dificultades cuando su hijo/a tiene tanto DI como problemas psiquiatricos y/ o

conductuales.

Asi mismo, pero desde un punto de vista cualitativo, Faust y Scior (2007),
investigan una serie de variables que ilustran el impacto familiar, indicando que
las dificultades de los jovenes con DI-TM aumentaron el estrés, la presion y las
responsabilidades, no sélo de sus padres y madres, sino también de la red
familiar extensa. Este mismo estudio evidencia que el alto nivel de estrés que los
padres expresan proviene de la intensa preocupacion, de la necesidad de una
vigilancia constante y de la presencia de TC, y no tanto de la dependencia fisica,
como cabia esperar. También se muestra la vision negativa que tienen los padres
respecto a los efectos y el alcance de los problemas de la DI y el trastorno mental
de sus hijos e hijas. S6lo en muy pocos casos, al existir una creencia religiosa
marcada, emerge un significado y unos puntos de vista mas positivos al respecto.
Sobre el estigma, la gran parte de los progenitores entrevistados son muy
conscientes del estigma social y lo relacionan con las dificultades que presenta la
situacion de su hijo o hija, y evitan hablar con otros acerca de sus dificultades,
incrementando asi el aislamiento social. Otro hallazgo, que sorprende a los
propios autores, tiene relacion con las experiencias de que los padres expresan
no sentirse ni ayudados ni escuchados por parte de los servicios,
incrementandose con frecuencia la incertidumbre y el temor al no saber a dénde
acudir en busca de ayuda. Igualmente, esta investigacion muestra como la
presencia de DI-TM es vivida por los progenitores como una experiencia que se

caracteriza por la confusion y el desconcierto.

El estudio cuantitativo y comparativo de Martorell et al. (2011) evalta la carga
familiar total en diferentes grupo diagnésticos (DI, DI-TM y esquizofrenia) y
concluye que hay una puntuacion significativamente mas alta para el grupo con
DI-TM. En relacion con las dimensiones psicosociales, de salud y econdmicas
relativas al cuidado, estdn medidas mediante la escala ECFOS-II, que incluye
diferentes areas especificas de la carga familiar: las actividades de la vida diaria,
problemas conductuales, diferentes ambitos de la vida y preocupaciones, ayuda
por parte de otros cuidadores y cuidadoras y problemas de salud. Asi mismo, los
resultados presentados por Irazabal et al. (2012) determinan que las diferentes
areas de la discapacidad funcional evaluadas con el WHO-DAS-II fueron
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estadisticamente mayores en el grupo de personas con DI-TM en cuestiones tales
como la movilidad en el entorno, cuidado personal, relaciones con los demas,
actividades diarias y participacion en la sociedad. También se aflade que un
mayor numero de madres de personas adultas con diagnéstico en DI-TM, segun
se recoge en el ECFOS-II, tuvieron que dejar el trabajo, y que, ademas, dedican
mas horas de atencion a la semana que el otro grupo de cuidadores y cuidadoras
de personas con DI unicamente. Del mismo modo, el estudio de Syeda et al.
(2011), reafirma que los factores socioeconomicos, los problemas financieros y de
empleo generaron un mayor nivel de estrés para las familias. Los autores indican
gue mas del 50% de los cuidadores y las cuidadoras tuvieron que dejar su puesto
de trabajo o reducir horas de trabajo y que el 54% de ellos también se enfrentaron
a dificultades para pagar las facturas mensuales durante este proceso. Esta
dificultad se asocia con bajos niveles de empoderamiento y de resistencia,
ademas de presentar altos niveles de fatiga.

Otros aspectos de interés fueron recogidos en el estudio de Unwin y Deb (2011)
gue encontraron una fuerte asociacion entre los aspectos positivos del cuidado
expresados por el cuidador o la cuidadora y la carga percibida por ellos,
resultando que conforme disminuye el sentimiento positivo, la carga aumenta. Los
autores alegan que, tal vez, esta percepcion positiva de la carga sea para

protegerse de experimentar una mayor carga.

Por ultimo, en la investigaciéon de Hussein et al. (2015) estudian la percepciéon de
carga familiar mediante la escala Zarit Burden (Zarit, Orr y Zarit, 1985) cuya
puntuacion fue significativamente mas alta en cuidadores y cuidadoras con hijos e
hijas diagnosticados de DI-TM, especialmente en aquellos que ademas
presentaban alteraciones conductuales. ElI género también resulté ser

significativo, aumentando la carga familiar respecto a los hijos varones.

Propuestas y acciones para reducir la carga familiar.

La mayoria de los articulos revisados concluyen que la reduccion de la carga
familiar debe de ser un objetivo fundamental para los servicios especializados.
Por tanto, una adecuada y eficaz atencion por parte de los servicios
especializados resulta primordial para garantizar una intervencion integral, asi

como para facilitar la reduccién de la carga familiar. En este sentido, Mclntyre et
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al. (2002) resalta que la gestion de los problemas de salud mental y/o
conductuales debe ser una alta prioridad para los servicios a lo largo de toda la
vida de los usuarios y las usuarias, pero especialmente durante el periodo de alto
riesgo, que supone el paso de adulto joven a adulto. De la misma manera, Maes
et al. (2003) concluyen que es necesario fomentar la utilizacién de los recursos y
servicios asistenciales de respiro, asi como ampliar la red social y la organizacion
de reuniones con otras familias que se enfrentan a los mismos problemas, con el
fin de darse apoyo emocional y de informarse sobre como hacer frente a la
situacion. Es necesario centrarse en los puntos fuertes de la familia y en la
promocion positiva de la misma. De otro modo, el estudio de Faust y Scior (2007),
muestra que la opinién de los cuidadores y las cuidadoras entrevistadas respecto
a los servicios de salud mental resultdé ser negativa, incrementandose con
frecuencia la incertidumbre y el temor por parte de los padres al no saber a donde
acudir en busca de ayuda, ni sintiendo que eran escuchados debidamente por los
proveedores de servicios. Esta situacion indica la necesidad de una mejor
atencion por parte de los servicios en este sentido. Martorell et al. (2011),
evidencian la necesaria accién de las politicas sociales como la LAPAD, que
refleja la importancia de los cuidadores y las cuidadoras como parte del sistema
de atencidn de las personas con discapacidad. Ademas, se apunta que es
necesaria una mayor investigacion en este campo para comprender mas
ampliamente cuales son las necesidades de estas familias con el fin de apoyarlas
de forma mas eficaz. Ademas, Irazabal et al. (2012) afiaden que para reducir la
carga familiar es esencial un enfoque integrado con intervenciones eficaces y
multidimensionales, tanto para las personas con DI y DI-TM como para sus
cuidadores y cuidadoras. En esta linea, Syeda et al. (2011) ponen de relieve que
ciertos tipos de servicios e informacion son prioritarios para los cuidadores y las
cuidadoras: obtener informacion sobre opciones de tratamiento, programas de
asesoramiento para hacer frente a los sintomas y los comportamientos, y ademas
también priorizan el obtener mas informacioén sobre actividades para su familiar.
Esta situacion sugiere que tanto los servicios de salud mental, como los servicios
de apoyo para la planificacién financiera y los servicios de respiro, pueden ayudar
a las familias a enfrentarse mejor a los factores de estrés y a reducir asi la
aparicion de una posible crisis. Asi mismo, Unwin y Deb (2011) concluyen que el

apoyo social y el apoyo a la familia puede servir para reducir la percepciéon de
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estrés de los padres y otros atributos del cuidador, tales como la auto-eficacia.
Por ultimo, Hussein et al. (2015), también recomiendan investigar a la poblaciéon
adulta de personas con DI-TM y con presencia de TC, dado que una deteccion

precoz y un tratamiento adecuado pueden disminuir la carga familiar.

7.4. El impacto familiar del cuidado y los servicios de respiro.

Existen varios estudios que indican la alta presencia de un mayor nivel de impacto
familiar en personas adultas diagnosticadas de DI-TM, sin embargo es necesario
ampliar la investigacion en este campo, tal como indican algunos autores (Maes et
al., 2003; Martorell et al., 2011; Wodehouse y McGill, 2009). En el tercer estudio
del presente trabajo (ver apartado 6, Articulo 3) se evidencia que se ha prestado
muy poca atencion a dicho fenbmeno, asi mismo cabe remarcar que la existencia
de estudios de tipo cualitativo publicados en las bases de datos internacionales

son aun mucho mas escasos.

Consecuentemente, se valora necesario explorar este fenomeno con el fin de
ampliar el conocimiento sobre dicha area tematica, por lo que se lleva a cabo el
cuarto y ultimo estudio del presente compendio (ver apartado 6, Articulo 4). Se
trata de un estudio exploratorio desde una vision cualitativa que da cabida a la
mirada subjetiva y vivencial del impacto familiar del cuidado, proporcionando con
este estudio un espacio para la expresion y narracibn por parte de las
participantes.

A continuacién, se presentan y se discuten los principales hallazgos del estudio 4
en tres subapartados: Modelos nosoldgicos, Impacto familiar del cuidado, Los
servicios de respiro e intervencion integral y ampliacion y mejora de la red de

servicios.

Modelos nosolégicos.

La contextualizacidon nosologica de este estudio exploratorio (ver apartado 6,
Articulo 4), se basa principalmente en el modelo biopsicosocial de la discapacidad
y en el modelo familiar sistémico. La concepcion de la discapacidad del cual se
nutre dicho estudio, es el modelo biopsicosocial, adoptado por la CIF, OMS
(2001), resulta transcendental porque se basa en la integracion del modelo

meédico y del social, y consigue una sintesis que comprende de forma coherente
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el funcionamiento de la discapacidad al contemplar una triple perspectiva,
biolégica, individual y social. Este modelo establece factores facilitadores de
apoyo y denuncia las barreras con las que se encuentra la persona con
discapacidad, y considera que la discapacidad aparece cuando el ser humano con
una determinada condicién de salud encuentra barreras en su entorno que le
priva de una participacion plena, efectiva y en igualdad de condiciones con los
otros (Carbonell, 2000). Desde esta perspectiva se ha podido desarrollar la actual
concepcion de la promocioén de la autonomia de la persona y de la diversidad
funcional de la DI (Rodriguez y Ferreira, 2010), creandose importantes nociones
gue van tomando fuerza en la actualidad y que son de suma importancia, como es
la reclamacion y puesta en practica de los Derechos de las Personas con
Discapacidad de la Convencion Internacional (ONU, 2006).Asi como, el cambio
de nocion frente a la calificacion de discapacidad, que opta por una nueva vision
basada en el concepto de diversidad funcional (Romafiach y Palacios, 2008). La
concepcion del modelo familiar sistémico, es el que permite una interpretacion y
comprension mayor de las experiencias y vivencias de las personas, porque
contempla la familia como un sistema inmerso en un medio social donde sus
origenes y pautas de relacion estan interrelacionados con los cambios que se dan
en la sociedad/entorno al que pertenece. Ademas, se entiende como un conjunto
organizado e interdependiente de personas en constante interaccion, que se
regula por unas reglas y por unas funciones dinamicas que existen entre si y con
el exterior. En este contexto, la familia se comprende como un conjunto
organizado, una totalidad, una realidad que va mas alla de la suma de los
miembros que la componen (Minuchin, 1979). Desde esta perspectiva, la
estructura familiar es compleja y dindmica, ya que es mediada por el
funcionamiento particular de cada subsistema en los diferentes ciclos de la vida
del sistema familiar (Rolland, 2000).

Impacto familiar del cuidado.

En este cuarto estudio de la presente tesis, se encuentra que el impacto familiar
del cuidado conlleva experiencias y vivencias tanto negativas y dolorosas, como
positivas y gratificantes, aunque estas ultimas estan menos presentes. Podemos
concluir, por tanto, que existe una doble dimension de la percepcion del cuidado.

En nuestro estudio se explora la percepcion del impacto del cuidado, por parte de
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madres con hijos e hijas con DI-TM, y se revela el gran impacto vivido ante el
descubrimiento de la discapacidad de su hijo o hija, al que se afiade el dolor y el
estrés que supone la cronicidad de la discapacidad a lo largo de todo el ciclo vital
familiar. Destacamos la idea de Ndufiez (2007) de que se trata de un momento
evolutivo del ciclo vital familiar que sufrira un intenso impacto cuando el que nace
es un nifio con discapacidad con sus caracteristicas de imprevisibilidad y
disrupcion. Y que ademas esta situacion genera una sensacion de sobrecarga, y
puede dejar la maternidad reducida a cargar con una mochila muy pesada que

agota fisica y psicol6gicamente.

Otros aspectos importantes son analizados en este Ultimo estudio del presente
compendio, en el que se describen las manifestaciones de las participantes sobre
sus vivencias de relacion vincular entre madre e hijo de sobreproteccion y
dependencia mutua, ademas expresan la sensacidon de sobrecarga por la
continua necesidad de supervision del cuidado. También se muestra algunas
consecuencias del cuidar y atender a los hijos e hijas, que manifiestan las propias
participantes, como la falta de espacio propio, la obligacién de tener que dejar de
trabajar y abandonar varios proyectos personales, la afectacion emocional,
psicoldgica y/o fisica. De estas declaraciones por parte de las madres cuidadoras,
se desprende que la atencion y cuidado a sus hijos o hijas es vivida con una
sensacion de estrés, sobrecarga y pérdida de proyectos personales.

En referencia a la carga familiar existe un amplio consenso en las investigaciones
sobre el tema de las repercusiones que se derivan del cuidado de personas con
dependencia, tal como sostienen Krauss et al. (2003). Estos familiares suelen
experimentar problemas de salud fisica y mental asi como consecuencias
negativas en su bienestar psicolégico derivados del estrés originado por las
circunstancias en que se desarrolla el cuidado. Asi mismo, Tessler y Gamache
(1995), se refieren al concepto de carga desde una perspectiva de consecuencias
y perjuicios relativos a diferentes aspectos y dimensiones, como por ejemplo: los
efectos de la sobreproteccion familiar, la rutina familiar, el ocio, el trabajo, la salud
mental, la salud fisica, el uso de farmacos, la red de soporte social, las personas
ajenas a la familia, asi como las consecuencias econdmicas, la ayuda en
actividades de la vida diaria, la supervision, la motivacién, el malestar, el estigma,

las preocupaciones, la vergiienza y la culpa.
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Cabe resaltar que la carga familiar y el impacto familiar del cuidado aumenta
considerablemente en cuidadoras y cuidadores de personas con DI-TM, dado que
perciben su situacion personal altamente estresante y consideran que la falta de
estrategias efectivas para hacerle frente y los recursos insuficientes, les provoca
mayor sensacion de carga (Kim et al., 2003; Lazarus y Folkman, 1984; Maes et
al., 2003; Martorell et al., 2011). Ademas las personas con DI-TM asociado
generan mayores niveles de demanda, se aumentan las horas de cuidado y la
necesidad de asistencia personal, asi como los costes econdmicos asociados al
cuidado (Greenberg et al., 1993; Heller et al., 1997; Pinquart y Sérensen, 2006;
Winefield y Harvey, 1993). Syeda et al. (2011) afirman que los factores
socioecondmicos, los problemas financieros y de empleo, generaron un mayor
nivel de estrés para las familias, dificultad que se asocia con bajos niveles de
empoderamiento y de resistencia, ademas de presentar altos niveles de fatiga.
Otro aspecto a tener presente, y que cabe sefalar para recordar a la hora de
trabajar con las familias, es que el impacto familiar del cuidado, tanto negativo
como positivo, no solo es percibido por los cuidadores o las cuidadoras
principales, sino que también influye en los demas miembros de la familia, en la
dindmica familiar y en las relaciones entre sus miembros (Nufiez y Rodriguez,
2005).

Aun prevaleciendo los aspectos menos favorables del cuidado, en esta
investigacion cualitativa (ver aparato 6, Articulo 4) se da lugar a que emerjan y se
expresen las vivencias gratificantes en relacion con el cuidado a personas adultas
con DI-TM. Del andlisis de dicha investigacion se desprende un impacto positivo
de la percepcion del cuidado y de las interrelaciones en el nucleo familiar de
convivencia. Se constata que tras un proceso de duelo se da una aceptacion y
una asimilacion de la DI de su hijo o hija, estableciéndose asi una reorganizacion
en el sistema familiar y una gratificacion de dicho cuidado. Aparece por tanto la
dimension positiva del impacto del cuidado, la satisfaccion que se relaciona con
los sentimientos de placer y gratitud por la relacion- vinculo amoroso que se
establece entre madre-hijo o hija. Coincidimos con la idea de que la relacion de
ayuda y de cuidado que se proporciona, establece una mejoria en la calidad de

relacion con la persona con dependencia en la tarea del cuidado y por tanto se da
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un vinculo amoroso fortalecido (Blacher y Baker, 2007; Marks, Lambert y Choi,
2002).

En este sentido, cabe resaltar la mirada de autores que trabajan con poblacién
infantil como Blacher y Baker (2007) y Dykens (2006) los cuales afirman que el
cuidador o cuidadora puede experimentar consecuencias positivas del cuidado de
su hijo o hija, como la satisfaccion, los sentimientos de placer y la experiencia
adquirida de una adecuada asistencia. En la misma linea, Williams y Robinson
(2010) sefialan que la interdependencia, el cuidado mutuo y la compafiia provista

por las personas con DI son aspectos favorables.

Los Servicios de Respiro.

Con el fin de explorar sobre medidas e intervenciones que puedan reducir el
impacto familiar del cuidado y la sensacién de sobrecarga, se considera de
utilidad analizar las experiencias y vivencias de las participantes con respecto al
servicio de respiro. Para ello en nuestro estudio (ver apartado 6, Articulo 4) se
pretende indagar el servicio de respiro como un proceso y, por tanto, se dividié en
tres momentos: proceso previo y toma de decision; primera estancia y estancias
sucesivas. Todas las madres entrevistadas expresan una opinion comun sobre el
servicio de respiro asegurando que es un buen recurso para sus hijos e hijas. Sin
embargo, cabe sefialar que a pesar de la satisfaccion de las familias en relacion
con el servicio de respiro, su nivel de utilizacion es bajo, lo que muestra que
paradodjicamente aunque deseados y necesitados los servicios de respiro, son
poco utilizados. De todos los testimonios se desprende la manifestacion sobre la
dificultad con la que se encontraron durante el proceso y la toma de decision de
gue su hijo o hija acuda al servicio de respiro, existiendo una gran reticencia a que
ellos utilicen el servicio de respiro. Respecto a la primera estancia, el sentimiento
comun fue el profundo sufrimiento que les produjo la separacién, aparece también
el sentimiento de culpabilidad y de abandono. Y por ultimo, en las sucesivas
estancias del servicio de respiro, de las cuatro madres entrevistadas, tres lo han
utilizado mas de una vez, y coinciden en que este servicio es un respiro y un alivio
para ellas. Como sefiala Blanca Nufiez (2007) los sentimientos de culpabilidad
acompafnan a muchas familias con hijo e hijas con DI a lo largo de todo su ciclo

vital. Por ello, como indica Chadwick et al. (2013), es necesario atender y apoyar
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a las familias, trabajar y construir mejores relaciones con ellas, y tener en cuenta
la satisfaccion de sus necesidades, con el fin de que puedan afrontar con mas

alivio sus desafios.

Se puede constatar que las ideas previas de las participantes sobre el servicio de
respiro concuerdan con algunos de los objetivos de dicho servicio, como es el de
dar apoyo de caracter no permanente a los familiares que conviven con personas
con DI, con el fin de facilitar la conciliacién satisfactoria de su vida personal,
familiar y social y procurar facilitar el descanso de la familia (Chou, Tzou, Pu,
Kréger y Lee, 2008; FEAPS, 2008). La organizacion Plena inclusion manifiesta
gue la familia es el principal soporte para la persona con discapacidad intelectual
o del desarrollo, y considera que se deben tener en cuenta medidas que faciliten
la conciliacion familiar, laboral y personal de sus integrantes. Por ello, creen que
es necesario, por un lado, impulsar la adopcién de medidas de accion positiva que
permita confeccionar nuevas politicas y estrategias publicas, de acuerdo con el
Plan de Apoyo a Familias (2015-2017) en estrecha colaboracion con las
organizaciones representativas. Y por otro lado, sefialan la necesidad de
mantener y desarrollar programas de respiro familiar, en colaboracién con
entidades sociales, a fin de ofrecer apoyo y descanso para familiares que cuidan
a personas con discapacidad intelectual o del desarrollo, favoreciendo su

permanencia en el domicilio familiar (Plena inclusion, 2015).
Intervenciones integrales y ampliacion y mejora de la red de servicios.

En todos los estudios del presente trabajo se quiere resaltar la necesidad de
ampliar y mejorar la investigacion, las intervenciones y la red de servicios que

atienden a la poblacion objeto de estudio.

De acuerdo con Abbeduto et al. (2004) es necesaria una estructura de apoyos
complementarios para las familias, ya que ello les garantizara las tareas del
cuidado y de su propio descanso, puesto que este respaldo hara disminuir el nivel
de estrés, de ansiedad y de depresion de los cuidadores y las cuidadoras. De
igual modo, creemos, tal como sefiala Mcintyre et al. (2002), que la gestion de los
problemas de salud mental y/o conductuales debe ser una alta prioridad para los
servicios especializados a lo largo de toda la vida de los usuarios y las usuarias
para conseguir una reduccion de la carga familiar. En esta linea, Syeda et al.
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(2011) ponen de relieve que se ha de ampliar la informacién que recibe la familia
sobre tratamientos y servicios. Ademas, es necesario incluir y hacer participe a la

familia en el plan de cuidado de su familiar.

En la presente tesis se pretende mostrar, entre otros aspectos la necesidad de
ampliar la investigacion en la tematica objeto de estudio para garantizar también

una deteccién precoz y un tratamiento adecuado a la poblacién estudiada.

En consecuencia, un conocimiento cientifico proporcionado por la investigacion
POMONA-Espafia nos servird para planificar, promover y reivindicar acciones y
politicas que serviran para mejorar la atencion social y sanitaria del colectivo de

personas con DI y/o DI-TM, (Plena Inclusion, 2016).

De igual modo, para una adecuada atencion a esta poblacién, es necesario,
segun nuestro parecer intervenir segun el modelo centrado en la familia
desarrollado en el SAFDID (DINCAT, 2010) que se basa en el acompafiamiento a
las familias a lo largo de todo su ciclo vital facilitando los soportes necesarios para
mantener o mejorar su calidad de vida y, en la medida de lo posible, garantizar el

bienestar social de todos sus miembros.

Cabe sefalar que desde el Trabajo Social con familias con hijos e hijas con DI y/o
DI-TM se realiza un seguimiento personalizado por parte de estos profesionales
especializados, son referentes para estas familias, y ademas desde sus
intervenciones promueven la incorporacién de las mismas no solo en los planes
individualizados de atencion, sino también en otros servicios de la comunidad. En
consecuencia, desde el trabajo social con familias, resulta primordial tener en
cuenta el contexto y el entorno social de la familia, para garantizar asi una

intervencién sociofamiliar integral (Ferndndez y Ponce de Leo6n, 2011).

Igualmente, resulta de gran utilidad en la intervencién con familias en situacion de
crisis o de estrés permanente, tener en cuenta el concepto de resiliencia o
capacidad para superar los desafios que plantea la vida, dado que es una nocion
muy valiosa para la comprension y el tratamiento de las personas que sobreviven
a un trauma o a la adversidad. La compresion de la resiliencia familiar nos permite
reconocer y reafirmar los recursos de la familia, y edificar a partir de estos para

superar los desafios vitales a lo largo de su existencia e influir en el bienestar de
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la unidad familiar en su conjunto, asi como en el bienestar individual (Walsh,
2004). Asi mismo, en la intervencion directa con las familias es necesario tener en
cuenta la perspectiva de fortalecimiento, de capacitacibon o empoderamiento
(Segado, 2011).

Por ultimo y no menos fundamental, es necesario que las politicas sociales en el
ambito de la familia y la salud garanticen un minimo bienestar social y econémico.
Para ello es importante la coordinacién entre los diversos departamentos,
administraciones y asociaciones de usuarios y usuarias y padres para que
disefien servicios basados no solamente en la logica administrativa de los
diferentes recursos, sino también en la logica de la atencién al usuario y su familia
(Collet y Riera, 2006).



Conclusiones generales

8. CONCLUSIONES GENERALES

1)

2)

3)

4)

Los mayores niveles de carga familiar se hallan entre el grupo de cuidadores
y cuidadoras de personas con DI-TM, seguido del grupo de esquizofrenia,

presentando menor carga familiar el grupo de DI.

Los niveles mas altos de carga familiar de los cuidadores y las cuidadoras se
relacionan con una mayor discapacidad funcional en todas las é&reas
evaluadas del WHO-DAS-II, con un menor cociente intelectual, con el
diagndstico de DI-TM y con la presencia de trastornos organicos, psicoticos-

afectivos y del comportamiento.

La carga familiar es mas prevalente cuando se asocia con la comorbilidad
entre DI y trastorno mental asociado (DI-TM), y aumenta especialmente

cuando se asocia con el TC grave.

La carga familiar y el impacto familiar del cuidado tienen consecuencias y
repercusiones emocionales, psicologicas, de salud, sociales y econdmicas
en los cuidadores y las cuidadoras de personas con DI y/o con DI-TM. Por
un lado, los factores psicolégicos: la vivencia de estrés y sentimiento de
sobrecarga, la vigilancia constante y continuada en el tiempo, y por otro lado,
los factores sociales y econdémicos: gran numero de horas de atencion de
forma continuada, escasa ayuda externa, y problemas financieros y de
empleo, generan un alto nivel de estrés y fatiga. Situacion que contribuye a:
incrementar el aislamiento social, reducir el nivel de empoderamiento y
resistencia, disminuir la capacidad de afrontamiento y participacion en la
comunidad, en definitiva, aumenta la carga familiar y disminuye la calidad de

vida de los cuidadores y las cuidadoras.

Las participantes manifiestan un impacto negativo ante el descubrimiento de
la discapacidad de su hijo o hija, destacan la falta de espacio propio, y la
afectacibn emocional, psicolégica y fisica. Respecto a la percepcion del
cuidado resaltan la sobreproteccion, la dependencia mutua, la sensacion de
sobrecarga y la preocupacion por el futuro, pero también aparecen
sentimientos de placer y gratitud y amor por el cuidado, estos ultimos en

menor medida, sin embargo, es necesario rescatar la mirada sobre los
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mismos. Para las cuidadoras el servicio de respiro resulta ser un apoyo
necesario para aliviar el sentimiento de sobrecarga que se deriva del

cuidado y la atencion a sus hijos e hijas.
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9. LIMITACIONES Y FORTALEZAS

Limitaciones.
A continuacion se presentan las principales limitaciones de la investigacion.

Estudio 1-. Se debe puntualizar que los participantes de esta investigacion
presentan el rango de DI leve y moderada, por ello nuestras conclusiones no
pueden ser generalizables a los grupos de personas con DI que necesitan

MAas soportes.

Estudio 2 - Una de las posibles limitaciones del estudio es que algunas de
las variables que pueden mediar o paliar la carga familiar de los cuidadores o
las cuidadoras, como por ejemplo las estrategias de afrontamiento por parte
de los mismos, no han sido analizadas. Otra limitacion es que la naturaleza
de un estudio transversal nos permite establecer relaciones entre variables,
pero no identificar los predictores de mayor carga familiar a nivel longitudinal.
La dltima limitacion que cabe mencionar es que todos los participantes
estaban inscritos en uno de los dos centros donde se realizaron y, como
tales, posiblemente no son representativos de toda la poblacion con DI y DI-
TM.

Estudio 3 Limitacion por el acceso a todas las bases de datos electronicas
a nivel internacional, asi como la imposibilidad de acceder y conocer todas
las fuentes bibliograficas no indexadas de forma estandarizada sobre la

materia objeto de estudio.

Estudio 4 Una de las posibles limitaciones, se refiere al nimero de
participantes que es reducido y que solo esté vinculado a un CO. Otra posible
limitacion, es que no se incluye la vision del propio usuario y usuaria, ni de
otros centros e instituciones. Ademas, no se ha efectuado el método de la
triangulacion con otros informantes, que determina la total congruencia y

verificacion de los resultados.



Limitaciones y fortalezas

Fortalezas.

A continuacion se exponen algunas de las aportaciones de la presente tesis.

1)

2)

3)

4)

5)

Una de las principales fortalezas de esta investigacion radica en que se
contribuye a ampliar el nimero de investigaciones y su posterior publicacion,
dada la escasa bibliografia a nivel nacional e internacional. Por tanto, se
aporta un mayor conocimiento sobre una tematica poco estudiada y menos
aun publicada en las bases de datos mas consultadas a nivel internacional.
Los dos primeros estudios (estudio 1 y estudio 2) que se presentan en esta
tesis, son aportaciones importantes a la literatura internacional, ya que éstos
aparecen sobre un total de solo tres articulos en la busqueda en PubMed con
los términos boléanos: adultos, DI-TM y carga familiar, y dos nuevos articulos
se hallan en PsycINFO. Ademés, se afiade como puntos fuertes a estas
investigaciones, su rigurosidad metodoldgica, un ndmero considerable de

participantes y de los instrumentos de evaluacion.

Otro aspecto importante de la trayectoria de esta investigacion es el analisis
del fendmeno a estudiar que parte de lo global a lo especifico, al incluir
primero tres grupos diagndésticos diferentes para posteriormente decidir
reducir y focalizar la poblacion a estudiar en personas adultas con DI-TM, por
ser este diagnostico el menos investigado en referencia al impacto familiar

del cuidado y la carga familiar.

Ademas, esta investigacion contribuye con una importante aportacion como
es una revision sistematica que reune todo lo publicado sobre el tema a
estudiar. Hasta la fecha la doctoranda no tiene conocimiento de la existencia
de otra revision bibliografica sobre poblacion adulta donde se haya recopilado

todo lo publicado en las principales bases de datos electronicas.

Por otra parte, cabe destacar de esta investigacion la utilizacion de dos
paradigmas metodoldgicos diferentes- el cualitativo y el cuantitativo-
aplicados en el disefio de los estudios presentados, esta complementariedad
de enfoques amplia la mirada del fenémeno estudiado y por tanto contribuye
a conocerlo y comprenderlo en profundidad.

Por ultimo, este trabajo pretende también hacer emerger y rescatar el
aspecto positivo y satisfactorio del cuidado para contribuir a abandonar una
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visibn exclusivamente negativa e insatisfactoria del mismo. Desde un
modesto estudio se quiere mostrar la necesidad de una transicién de la
nocion conceptual de la carga familiar como un aspecto Unicamente
perjudicial, hacia una mayor comprension y aplicacion del término impacto
familiar del cuidado, cuya nocion resulta ser mas inclusiva, lo que nos
permitird una investigacion mas integral sobre la temética objeto de estudio.
En esta linea, la presente investigacion subraya y refuerza la compresion de
la familia, la DI y la salud mental, como fendmenos complejos que interactdan
entre si, resultando esencial para garantizar una intervencion integral y eficaz

la vision desde la complejidad.
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10. FUTUROS ESTUDIOS Y LINEAS DE INVESTIGACION

A continuacion se plantean futuros estudios y lineas de investigacion que quedan

abiertas a partir de los resultados obtenidos en este trabajo.

Se realizara un nuevo estudio en el que se pretende ampliar las perspectivas
de la investigacion cualitativa (estudio 4 de la presente tesis), con el fin de
ampliar el espectro de los agentes participantes. Se incluirian los propios
usuarios y usuarias, otros profesionales del CO Sant Jordi, asi como los
profesionales y usuarios y usuarias, de otros servicios, como por ejemplo un
CO de otra zona geografica y uno o dos recursos comunitarios

especializados, se valorara si incluir o no el servicio de respiro.

Otras investigaciones futuras de igual importancia irian en la linea de
aumentar la investigacion participacion—accion para ampliar la formacion de
los profesionales que trabajamos con y para los usuarios y las usuarias y sus
familiares, con el fin de profundizar y mejorar las estrategias de intervencion.
También resulta necesario investigar sobre los recursos personales y las
estrategias de afrontamiento por parte de las familias cuidadoras. Asi mismo,
cabe tener presente en dicha propuesta de investigacion, los fundamentos

tedricos de la resiliencia y del empoderamiento por parte de los familiares.

En futuras investigaciones se realizaran estudios en el ambito de la salud en
general, incluyendo la salud mental, y el género femenino en poblacién adulta
con DI y DI-TM, los datos a analizar seran extraidos de la base de datos del
Proyecto POMONA-Espafia, del cual la doctoranda forma parte como

investigadora colaboradora.
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11.

ORIENTACIONES PARA LA IMPLEMENTACION EN LA

PRACTICA

La investigacion presentada tiene importantes implicaciones practicas, tanto para

la prevencion como para la intervencion, dirigidas a los usuarios y a las usuarias y

a sus cuidadores y cuidadoras, asi como a los profesionales.

Este trabajo concluye destacando algunas de las orientaciones para la

implementacion en la préactica al considerarlasespecialmente relevantes:

1)

2)

3)

4)

Promover de forma continuada la investigacién tedrica, asi como la
investigacién accion, para ampliar la investigacion tanto a nivel clinico, para
priorizar una deteccidn precoz y un tratamiento adecuado dirigido a los
usuarios y a las usuarias, como a nivel social para identificar las necesidades
y apoyos dirigidos a aliviar la carga global percibida en los cuidadores y las

cuidadoras.

Fomentar acciones desde los dispositivos comunitarios, tanto de atencion
primaria como especializada, para que se implementen de forma inclusiva e
interactiva entre los principales agentes implicados usuario-familia-

profesionales-comunidad.

Facilitar especialmente la incorporacion de la familia en los planes de cuidado
y atencién de los servicios comunitarios de salud y atencién social, para
garantizar que las familias con hijos e hijas con DI y DI-TM dispongan de un
seguimiento personalizado por parte de profesionales especializados y sean

referentes para estas familias.

Implementar grupos de apoyo en los servicios especializados para personas
con DI con o sin trastorno mental asociado con el fin de ofrecer y fomentar la
participacion de sus familiares, padres, madres, asi como hermanos y
hermanas. Espacios grupales dirigidos a potenciar el conocimiento y el
contacto con otras familias para compartir las necesidades, dudas y
preocupaciones, en definitiva compartir su experiencia de convivir con una

persona con DI-TM. Este soporte emocional reduciria el sentimiento de



Orientaciones para la implementacién en la practica

5)

6)

aislamiento y fomentaria el sentimiento de pertenencia a un grupo de padres

y madres con similares vivencias y necesidades.

Promover iniciativas de accién social desde los diferentes dispositivos del
movimiento asociativo cercanos al entorno familiar, para ofrecer servicios de
acompafamiento que atiendan de forma puntual a las personas con DI-TM,

facilitando asi la conciliacion de la vida familiar y social de estas familias.

Mejorar la informacion y el apoyo para fomentar aun mas el uso de los
servicio de respiro. Promover un aumento de plazas de dichos servicios y
disefiar una mayor flexibilidad respecto a los periodos para sus solicitudes,
asi como posibilitar que los servicios de respiro se sitlen territorialmente mas

cerca del domicilio de las familias.
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13. ANEXOS

Anexo 1: Consentimiento informado.

Parc Sanitari

Sant
Joan
deDéu

Nom__ Cognoms

NUm. HC Edat

Nom Cognoms

Edat DNI

*Parent/a del/de la pacient, representant legal.

*L.’ordre de la relacié per a I'autoritzacidés el sealient: pacient. coniuae. pares. fills/es.

DECLARO: que Marcia Irazdbal Giménezcol-legiat/da numero__ xxxx m’ha proposat participar
en l'estudi d'investigacio:

Impacto familiar del cuidado y experiencias del Servicio de Respiro: Experiencias y
vivencias de madres con hijos o hijas en edad adulta con discapacidad intelectual y
trastorno mental asociado, atendidos en el Centre Ocupacional Sant Jordi del PSSSJD i
després de rebre la informacio corresponent, manifesto que:

1. He rebut el full informatiu i he compreés la informacié sobre I'estudi en el que participaré.
2. He estat informat/da de les implicacions derivades de la participacio.

3. Sb6c conscient que la meva participacié és voluntaria i em puc retirar en el moment que
decideix i sense haver de donar explicacions i sense que repercuteixi en la meva atencio.

4. D'acord amb la Llei 15/1999 de Proteccié de Dades de Caracter Personal (LOPD) i l'article 3,
punt 6 del Reial Decret 223/2004, declaro haver estat informat/da de les meves dades formaran
part d'un fitxer de titularitat del Parc Sanitari Sant Joan de Déu (PSSJD) i que la seva finalitat és
d'utilitzacié per a recerca clinica. Parc Sanitari li informa que pot exercir els drets d'accés,
rectificacid, cancel-lacié i oposicié previstos en la LOPD, per exemple: sol-licitar les seves dades
personals, rectificar-les si fos necessari, aixi com revocar l'autoritzacié d'inclusio en I'estudi. La
seva peticio sera atesa de forma immediata.
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Parc Sanitari

He entes les explicacions que m’hanfacilitat en un llenguatgeclar i senzill, i el facultatiu que
m’haatésm’hapermeésrealitzar totes les observacions i m’haaclarittotselsdubtes que he plantejat.

| en talscondicions,

[] []

SI NO

DONO EL MEU CONSENTIMENT per a participar en l'estudi d'investigacio

Sant Boi de Llobregat, d de 20

Signatura mare del pacient: Signatura del representant/tutor: Signatura de la
professional:

DNI DNI Col-legiat/da
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Anexo 2: Ficha de la entrevista.

Informacién de la Entrevista:

Fecha :

Participante niumero:

Hora de inicio: Hora de finalizacién: Duracion:

Consentimiento informado: SI ] NO [

Grabacion realizada: SI [0 NO [ Mediante:

Lengua utilizada:

Nombre investigador/a que conduce la entrevista:

Transcripcion de la entrevista: SI L1 NO [

Numero de paginas:

Datos sociodemogréficos de la participante:

Nivel de estudios:

Profesion:

Situacién Laboral:

Estado civil:

Numero de hijos o hijas:

Observaciones e impresiones sobre el desarrollo de la entrevista en general: (si

ha sido relajada, empatica, tensa, etc.).

Observaciones e impresiones sobre la participante, aspectos sobre

comunicacion verbal no verbal de destacar: (incomoda, emocionada, etc.).

la
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Observaciones e impresiones sobre la entrevistadora (como me he sentido,

coémoda o no, se ha creado empatia o no, etc.).
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Anexo 3: Instrumento para la recogida de la informacién y guion de la

entrevista.

Introduccion.

Se realiza la presentacion del entrevistador o entrevistadora, dandoles a las

participantes la bienvenida y el agradecimiento por la participacion en el estudio.

Se procede a una breve explicacion de los objetivos y propésitos del estudio:

“El presente estudio se basara en sus relatos y explicacion sobre sus experiencias
y vivencias, con el propdsito de, por un lado, dar un espacio propio para su
expresion a las participantes, y por otro lado, para de contribuir a una mejora en
nuestra practica profesional, asi como para la adecuacion de los modelos de
atencién e intervencion integral para este colectivo tanto a nivel de salud, social,

familiar como educativo”.

Se les garantiza la confidencialidad de sus datos e informaciones aportadas en
las entrevistas, asi como que los resultados seran divulgados manteniendo el
anonimato y con fines para la mejora en la atencién social y familiar. Se les facilita
y explica el Consentimiento Informado del Estudio de Investigacion (ver Anexo 1)

y se les solicita permiso para la grabacion de la entrevista.

En cada entrevista con las participantes se cumplimentara la “Ficha de la
entrevista”, en la que se recogen: datos de la entrevista y datos personales y

socio demograficos de las participantes (ver Anexo 2).

A continuacion, se realiza la entrevista propiamente dicha, siguiendo la siguiente

“Guia de la Entrevista™

Guidén de la entrevista.

1) ¢Cual fue su experiencia y qué vivencias tuvo con relacion a aquellos
momentos en que descubrid o le informaron de que su hijo o hija tenia algun

problema del desarrollo?
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2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

¢Recuerda algun hecho que le haya impactado significativamente, con
relacion a cémo el entorno (vecinos, familiares, escuela, servicios médicos,

etc.) reaccion6 ante la discapacidad de su hijo o hija?

¢,Como ha sido y cémo se ha sentido Usted, con respecto al cuidado que

necesitaba su hija o hijo?
¢, Qué ha significado o qué significa este cuidado para Usted como madre?

¢, Qué aspectos le preocupan mas del cuidado/atencion de su hijo o hija?,

¢,Cuales son los motivos?

¢, Qué aspectos del cuidado de su hijo o hija le resultan mas satisfactorios? (le

causan alegria y felicidad).

¢, Cuales son las actividades basicas de la vida diaria, (como vestirse, comer,
aseo personal, salidas a la calle, etc.) en qué su hijo o hija necesitaba o

necesita mas de su atencion y acompafiamiento?

¢ Le resulta este acompafamiento, una atencion que es de su agrado o por lo

contrario de peso o dificultad?

¢, Qué actividades le gusta hacer a usted con su hijo o hija, en el tiempo libre

0 en las vacaciones?

10)¢Alguna vez, se ha sentido molesta o incomoda por posibles

comportamientos diferentes o alterados de su hijo o hija?, en caso afirmativo

11)¢,En qué situaciones, en qué lugares?, ¢Le ocurre frecuentemente?, ¢Qué

sentimientos le general?

12)¢,Qué areas de su vida personal o propia (salud fisica, psicoldgica, relacional

y/o laboral), cree se han visto modificadas o mermadas (afectadas o
perjudicadas) en algun sentido u otro por el cuidado y atencion que requiere
su hijo o hija? (salud fisica, emocional, estado de &animo, vida laboral,

relaciones familiares...).

13)¢Como se encuentra en general a nivel de salud, tanto fisica como

emocional, estado de animo (cansada, estresada, reaccion positiva, con

fuerzas,...)?



Anexos

14)¢ Siente que tiene suficiente apoyo para la atencién y cuidados que necesita
su hijo o hija, tanto por parte de los servicios y profesionales, como de los

familiares o amigos?

15)¢,Qué tipo de ayudas o soporte le serian utiles y necesarios, para atender de
forma mas llevadera y comoda a su hija o hijo? (Recoger propuestas de las
propias madres. Ex: Grupo de madres, atenciéon psicolégica individual o

grupal, ayudas economicas, mas Servicio de Respiro, etc.).

16)¢,Cuando conoci6 la existencia del servicio de respiro?, ¢Qué pensod, qué
ideas le sugirieron sobre este servicio, con relacion a Usted misma, a su

familia o a su hijo o hija? (reticencias, pensamientos positivos, buena idea...).

17)¢Le resultd dificil tomar la decision de que su hijo o hija acudiera al servicio

de respiro?, ¢ Qué fue lo que mas le ayudd?, o ¢Qué le resulto mas dificil?

18)¢Los demas miembros de la familia participaron en la decision?, ¢Cuales

fueron sus comentarios o vivencias?

19)Expligueme el primer dia que llevaron a su hija o hija al Respiro. ¢ COmo vivio
y qué sinti6 o pensé durante la primera estancia de su hijo o hija en el

Servicio de Respiro?
20)¢ Los demas miembros de la familia quedecian al respecto?

21)Con relacidn a las estancias sucesivas. ¢Qué aspectos positivos destacaria

de esta experiencia? y ¢ Qué aspectos negativos destacaria?

22)¢Quiere hacer algun otro comentario, respecto a cualquier cuestion sobre la
gue hemos hablado?
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Anexo 4: Consentimiento informado.

PROJECTE D'INVESTIGACIO

“ANALISI DE LA CARREGA FAMILIAR EN PERSONES DIAGNOSTICADES DE
PATOLOGIA DUAL”

Benvolgut/da Sr./SIa .......ceuiriiiiii e

Sol-licitem la seva col-laboracié per participar en el projecte d’'investigacié “Analisi
de la carrega familiar en persones diagnosticades de patologia dual’. Aquest
projecte ajudara a ampliar el nostre coneixement sobre I'impacte que té en els
cuidadors/es el fet de tenir al carrec una persona amb una Discapacitat

intel-lectual i un trastorn mental associat.

L’estudi implica que li seran administrats una serie de questionaris i escales que
ens ajudaran a perfilar per un costat el diagnostic de la persona amb patologia
dual (Quocient intel-lectual, esquemes de funcionament...) aixi com valorar la

carrega gue aquesta patologia implica en el cuidador/a.

La participacio en aquesta investigacio és totalment voluntaria i es pot retirar d’ella
en qualsevol moment sense que hagi de donar explicacions a ningu. La negativa
a participar a la investigacié no tindria cap repercussio en el seu tractament. En

gualsevol cas, participi 0 no en I'estudi, seguira rebent les visites habituals.

Tota la informacié sobre voste i la seva malaltia sera tractada de manera
confidencial i només podra tenir accés a ella els professionals responsables de la

seva atencio.

Si desitja més informacié sobre aquest projecte pot parlar amb els

professionals responsables d’aquest estudi.
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CONSENTIMENT INFORMAT A L’ESTUDI DE

“ANALISI DE LA CARREGA FAMILIAR EN PERSONES DIAGNOSTICADES DE
PATOLOGIA DUAL”.

JO, €l SI/Sra. .o accedeixo a participar en
'estudi d’investigacio “Analisi de la carrega familiar en persones diagnosticades

de patologia dual” i manifesto que:

1. He rebut i compreés la informaci6 sobre I'’estudi en el que participaré.
2. He rebut un full informatiu que explica les caracteristiques de I’estudi.
3. He estat informat de les implicacions derivades de la meva participacio.

4. SoOc conscient que la meva participacio és voluntaria i em puc retirar en
el moment que decideixi sense haver de donar explicacions i sense que

repercuteixi en la meva atencio.

D’acord amb la L.O. 15/1999, de 13 Decembre i de Protecci6 de Dades de
Caracter Personal (article 3, punt 6 del Reial Decret 223/2004), declaro haver
estat informat del registre de dades de Sant Joan de Deéu-SSM i de la seva

utilitzacié per recerca per part de I'investigador principal del projecte.
Estic d’acord en participar en I estudi.

Pacient/tutor: Investigador/a:

Firma: Firma:



Anexo 5: Informes razonados de las directoras de la presente tesis por

compendio de publicaciones.

El presenta informe hace referancia al primer articulo cientifico gue la doctoranda
Marcia Irazabal Giménez adjunta en su tesis doctoral por compendic de
publicaciones, titulada "Carga e impacto familiar de las cuidadoras y los
cuidadores de personas aduitas con discapacidad intelectual con o sin frastormo
mental asociado’.

La cita del artlculo es:

Estudio 1: Martorell, A., Gutiérrez-Recacha, P., Irazabal, M., Marsa, F. y
Garcia, M. (2011). Family impact in intellectual disability, severe mental
health disorders and mental health disorders in |D. A comparison. Research
in Developmental Disabilities, 32 (6): 2847-52.

* Revista situada en el primer cuartil, primer cuartil en las matenas de
educacion espacial y rehabilitacion respectivamente y con &l factor de
impacto de 4410 (Joumal Citation Reports 2012 y Wab of Scence,
WOS.

*Citada 12 veces en articulos indexadas en WOE,

La doctoranda Marcia Irazabal ha participade en la elaboracidn de este articulo
come queda constancia por su co-autoria en él. Por ello, la docteranda ha
parlicipado en el disefio del estudio, en el trabajo de campo v coordinacién, en
la redaccion del articule y en las posteriores revisiones, Se cerifica, ademas,
que este articulo no ha sido wWilizado para ninguna tesis doctoral previamente a
la de la doctoranda Marcia Irazabal

El estudio del que pane este aficulo fue realizado en diferentes centros de
atencidn, entre ellos Parc Sanitari Sant Joan de Déu (PSSJD) v fue financiado
por una beca competitiva ctorgada por el Fonhdo de Investigaciones Sanitarias,
Instituto de Salud Carlos Il (Exp: 06184). En este sentido, Marcia Irazabal
constaba como invesfigadora en el proyecio y ejercia como investigadora
principal en el cantra PSSJD,

Farte de sus funciones fueron la participacion en el disefo de |a propuesta de
estudio v en la redaccion del provecto, asl como en el protocolo de evaluacion.
Ademas, una vez concedido el proyecto se encargd de la coordinacion del
estudio en el centro, facilitando la inclusion de pacientes que cumplian los
criterios. Una vez detectados los casos incluidos, también participd activamente
an la evaluacion, antranamiento y seguimianto de estos casos, protagonizando



una parte imporante del trabajo de campe. En total se realizd una evaluacion
en mas de 90 personas con discapacidad y trastorng mental asociado.

Con relacidn a la redaccion del articulo |la doctoranda participd activamente,
aportando las ideas para su redaccion y aportando mejoras considerables.
Ademas de esto. Marcia Irazabal revisd las siguientes wversiones del
documento, asi como las revisiones previas a su publicacion, La publicacion de
este articulo en una revista de un alto factor de impacto, siendo la mejor revista
de su campo en la que se podria publicar, culmina un frabajo de investigacidn
con un buen disefo y una perfecta ejecucion. Esta publicacion ademas aporta
un mportante conacimiento al area de estudio y faciitard la mejora de la
atencién a las personas con discapacidad intelectual y con frastorno mental
.asociado,

La contribucién de la doctoranda a l|a realizecion de este arficulo es
<onsiderable como se ha podido comprobar en las tareas descntas
previamente. Cabe destacar tambsén las aptitudes de la doctoranda para todo
&l proceso de investigacion que subyace a esta publicacion, slendo una
parsona entusiasta, molivada, rigurosa y con un claro interés clinico que facilita
que los resultados de la investigacidn se apliguen en |a practica diaria.

Y, para gue asi consie firmamos el actual informe como directoras de la tess a
fecha de 15 de marzo de 2017,

H .
Susana Ochoa Crescencia Pastor
Coordinadora de la Unidad de lnveshgseion Profasora Tilular
de Fare Sanitarl Sant Joan de Déu Universitai Barcelons



Informe razonade de articulo de tesis por compendio de
publicaciones

El presente informe hace referencia al segundo ariculo cientifico que la
doctoranda Marcia Irazabal Giménez adjunta en su tesis docloral por compendio
de pubbcaciones, titulada “Carga e impacto familiar de las cuidadoras y los
cuidadores de personas adultas con discapacidad intelectual con o sin trastomo
mental asociado”.

La cita del articulo as:

Estudio 2. lrazabal, M., Marsa, F., Garcia, M., Gutiérrez-Recacha, P.. Martorell,
A, Salvador-Carulla, L. y Ochea, 5. (2012). Family burden relafed fo clinical
and functional vanables of people with intelleciual disabilify with and without a
mental disorder. Research in Developmental Disabilities, 33 (3):786-803.

* Revista situada en el primer cuartil y primer cuartil, en las materias de
aducacion especial v rehabilitacién respectivamente y con 2l factor de
impacto de 4 410 (Journal Citation Reports 2012 y Web of Science,
WOS.

*Citado 17 veces en articulos indexados en WOS

La doctoranda Marcia lrazabal ha coordinado la elaboracion de este articulo
como gueda constancia por su primera autoria en el documenta. Marcia
Irazébal ha sido la principal escritora del articulo junto con la colaboracion del
resto de investigadores/as que figuran en él, Ademas claramente ha participado
en el disefio del estudio, en el trabajo de campo y coordinacion, en la redaccion
de las posteriores revisiones, Se cerffica, ademas, que esta articulo no ha sido
utilizado para ninguna tesis doctoral previamanta a la de la doctoranda Marcia
Irazabal,

Este estudio fue realizado en Parc Sanitari Sant Joan de Déu (PSSJD), en
colaboracion con otros centros asistenciales. La investigacidn fue financiada
por una beca competitiva otorgada por el Fondo de Investigaciones Sanitarias,
Instituto de Salud Carles Il (Exp: 06184), en la que Marcia Irazabal constaba
como investigadora en el proyecto y ejarcia como investigadora principal en el
centro PSSJD.



Las funciones de la doctoranda fueron kB particpacién en e disefio de la
propuesta de estudio y en la redaccién del proyecio, asi como en el protocolo
de evaluacion. Ademas, una vez concedido el proyecio se encargt de la
coordinacién del estudio en el centro, faciitando la inclusion de pacientes que
cumplian los criterios. Una vez detectados los casos incluidos, también
participd activamenta en |a evaluacion, entrenamiento y seguimiento de astos
casos, protagoenizando una parte importante del trabaje de campo. En total se
realizd una evaluacidn de 140 personas con discapacidad y trastomo mental
asociado,

Con relacion a la redaccién del articulo la dectoranda tuvo la idea, redactd el
primer borrador del articulo v participd activamente en la coordinacion de los
comentarios del resio del equipo investigador. Marcia lrazabal fue ta autora de
correspondencia, se encargd de gestionar el articulo y de revisar las siguientes
versiones del documento, asi como las revisiones previas a su publicacion. El
articulo ha sido publicado en una revista de un alto factor de impacto, siendo la
mejor revista de su campo en la que se podria publicar, culminando asi un
trabajo de investigacion brillante. Los resultados que se derivan de esta
publicacitn son de clara utilidad para aumentar el conocimiento al area de
estudio y facilitar |a mejora de |la atencién a las personas con discapacidad
intelectual y con trastormo mental asociado,

La contribucidn de la doctoranda a la realizacidn de este articulo es primordial,
como s& hace evidente por su primera autoria en él. Es importante destacar
ademas, las capacidades organizativas, de coordinacién y de gestion de |la
informacion de la doctoranda. Su actitud positiva, rigurosa, y aplicada en |a
investigacidn han hecho posible gue los resultados de este proyecto hayan
podido ser publicados en una revista de este alto factor de impacto.

¥, para que asl conste firmames el actual informe como directoras de ia tegis a
fecha de 15 de marzo de 2017,

—

-.'--""'-.-'-.__._._'_
Susana Ochoa Crescencia Fastor

Coomdinadora de la Unidad de Investigacidn  Profesora Tifular
da Parc Sanilar Sanl Joan de Déu Universitat de Barcelona



Informe razonado de articulo de tesis por compendio de publicaciones

El presenie informe hace referencia al tercer articule cientifico que la docloranda
Marcia Irazdbal Giménez adjunta en su tesis docloral por compendio de publicaciones,
titulada: Carga e impage familiar de las cuidadoras ¥ los culdadores de personas
adulias con discapacidad intelectual con o sin frasiome mental asociado,

La ota del arficulo es!

Irazdbal, M. (2016). La carga familiar de los cudadoresias de personas jovenes y
adultas diagnosticadas de discapacidad inteleciual v trastorno mental: una revision
sistematica. Paguialr Bial, 23, #3-102

Ravisla categoria B, Indexada en SCOPUS,

Este arficule ha side elaborado totslmente por fa docloranda y revieado para su
publicacion por las directoras de la tesis |as doctoras Susana Ochoa y Crescencia
Fastar.

En este estudio, la doctoranda realiza una revision sistematica para conocer el estado
de |la cuestidn actual sobre las siguientes dreas: diagndstico de discapacidad vy
diagndstico de discapacidad infelectual y trastorno mental asociade, carga € impacio
familiar y adultos. Siguié un disefio metodaldgico centifico para |a bOsqueda de todos
los estudios potencialmente relevantes junio con wnos criterios  explicitos vy
reproducibles, fijados de antemano. Dscha busqueda la realizé en las bases de datos
glectrorscos més significativas del ambilo: PubMed, Psycinfo, PSICCDOC vy Social
Services Abstracts, utilizando unos determénados operadores boléanos y palabras
claves sobre |la tematica objeto de esiudio

Dada la poca investigacion realizada en este campo tanto & nivel infernacional como
nacional, los resultados son relevantes para aumentar el conocimianto sobre esta area
da estudic asi como para la mejora de |a alencion a las personas con discapacdad
intalactual adullas con trastorng mental asociado,

La realizacion de esie articulo y su posterior publicacidn en una revista reconocida en
el campo de estudio, muestran |as capacidades y rigurosidad investigativa de |a
doctoranda.

¥, para gue consts, firmamos el aclual informe como directoras de |a fesis en
Barcelona a guince de Marzo da 2017

o =

“Ereacencia Pastor Susana Ochoa
Frofesora Titular Coordnadora de la Unidad de Investigacion  de
Parc Sanitart Sant Joan de Déu



io de publicaciones

TN e T

El presents informe hace referencia al cuaro aricule cientlfico que la
doctoranda Marcia lrazdbal Giménez, adjunta en su tesis doctoral por
compendic de publicaciones, titulada "Carga e impacto familiar de las
cuidadoras y los cuidadores de personas adultas con discapacidad intelectual
con o sin frasiomo mental asociado”

La cita del articulo es:

Articulo 4:

Irazabal, M., Pasfor, C. y Molina, M.C, {2018). Family impact of care and raspita
sarvice: life experiences of mothers of adult children with Intellectual disability
and mental disorders. Revista de Cercelare s/ Inferventie Sociala, 55, 7-18

“Revista situada en el cuarfo cuartl y en &l segundo cuaril, en i35
materas de frabajo social ¥ sociologia, respechivamenis.

***Caclor de Impacto de 0,424 (Journal Citation Reporis 2015 y Wab of
Science, WOS.

***Normaltiva UB Tesis por compendio; Revista categoria A, Indexada en
el Joumnal Citalion Report del Social Science Citation Index,

Este arficulo se basa en el Trabajo Final de Investigacidon del Master
infarvencions Educalives | Socials de la Facullat d'Educacid, Universitat de
Barceldona, dingdo por las doctoras M. Cruz Molina Ganiz y Crescencia Pastor
Vicenie, coautoras y supervisoras del mismo

El enfoque metodolégico del presente estudio se enmarca en una perspectiva
cualitativa de cardcter exploratorio y amplitud micro socioldgica. Se levd a cabo
an el Centro ccupacional del Parc Sanitar Sant Jean de Deu (PSSJD), lugar de
trabajo de |la doctoranda desde hace tlempo como trabajadora social, En dicho
estudio =& pretende conocer &l impacto familiar ded cuidado en las madres de
cuidadoras de personas adultas con discapacidad intelectusl con trastorno
mental asociado que llevan a sus hijos al Centro Respir de Hogares Mundet,
entravistando a la totalidad de madres que en al momento de la Investigacion
sa enconfraban en esa situacion,

La docloranda ha coordinado el disefio del estudio, el trabajc de campo, la
redaccidn del articulo v las posteriores revisiones. La publicacion de este
articulo en una revista de un alto faclor de impacto, es & resultado de un
trabajo de investigacion comectamente disefiado v ejecutado. Esfa publicacitn
ademas aporta un importante conocimiento al drea de estudic y facilitara la
mejora de la atencidn a las personas con discapacsdad intelectual con trastorno
mental asociado.

Es de remarcar las aptitudes de la doctoranda en todo el procesc de
investigacion que subyace a esta publicacidn, La rigurosidad, motivacidn, e
interés por el tema facilita que los resultados de la investigacion se apliquen an
la practica diaria.



Y para que conste , firmamos el actual informe como directoras de la tesis en
Barcelona a 15 de Marzo de 2017,

—
50 P
[ -J;#__.__-

: Crescancia Pastor Susana Ochoa
Profesora Trular Coordinadora da la Unidad de Investigaciin
Universidad de Barcelona da Pare Sanitar Sant Joan de Déu
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