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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

últimas dos décadas en España. Sin embargo, dicha temática apenas ha sido

investigada en nuestro país. La presente investigación pretende contribuir al

conocimiento sobre estas áreas, y tiene por finalidad analizar los principales

factores sociales y psicológicos, así como las variables clínicas y diagnósticas que

explican mayores niveles de carga e impacto familiar del cuidado en un contexto

comunitario. La presente tesis está compuesta por cuatro estudios, los dos

primeros con un enfoque metodológico cuantitativo, el tercero se basa en una

revisión sistemática 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 sociodemográficas, factores sociales y psicológicos, diagnósticos

clínicos 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 más altos de carga familiar se relacionan con una mayor discapacidad

funcional en todas las áreas evaluadas del WHO-DAS-II, un menor cociente

intelectual, diagnóstico de DI-TM, y con la presencia de trastornos orgánicos,

psicótico-afectivos y del comportamiento.

El tercer estudio, “La carga familiar de los cuidadores/as de personas jóvenes y

adultas diagnosticadas de DI-TM: una revisión sistemática”, pretende dar a

conocer el estado de la cuestión actual sobre las siguientes áreas, diagnóstico de

DI-TM, carga e impacto familiar, adultos. Esta revisión evidencia que la carga

familiar prevalece cuando se asocia con la comorbilidad entre DI y TM,
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aumentando especialmente cuando se asocia con el trastorno conductual grave.

Así mismo, se constata que el impacto familiar del cuidado tiene repercusiones

emocionales, psicológicas, sociales y de salud en los cuidadores y cuidadoras de

personas con DI-TM.

Por último, 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. Además, el servicio de respiro

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

La evidencia empírica de estos estudios nos permite constatar que las familias en

cuestión se enfrentan ante un gran reto a lo largo de todo su ciclo vital, por lo que

es fundamental apoyarlas, acompañarlas y empoderarlas mediante el modelo de

intervención social y familiar centrado en la familia. La presente tesis doctoral

enfatiza en la utilización metodológica del trabajo social individual, familiar y

grupal, para contribuir al diseño de modelos y programas socioeducativos,

psicosociales y sanitarios dirigidos a estas familias. Así mismo, estas

implementaciones prácticas deben ser consideradas por los responsables de las

políticas sociales y sanitarias, con el fin de garantizar una intervención integral,

facilitar la conciliación 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.
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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 jóvenes y

adultas diagnosticadas de discapacidad intelectual y trastorno mental: una

revisión sistemática”, 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.



Listado de estudios

6

LISTADO DE ESTUDIOS

La presente tesis doctoral se basa en los siguientes estudios:

1) Martorell, A., Gutiérrez-Recacha, P., Irazábal, M., Marsà, F. y García, 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.

2) Irazábal, M., Marsà, F., García, 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.

3) Irazábal, M. (2016).La carga familiar de los cuidadores/as de personas

jóvenes y adultas diagnosticadas de discapacidad intelectual y trastorno

mental: una revisión sistemática. Psiquiatr Biol, 23, 93-102.

4) Irazábal, 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.



Abreviaturas

7

ABREVIATURAS

 AAID American Association on Intellectual and Developmental

Disabilities.

 AAMR American Association on Mental Retardation.

 CAD Centro de Atención a las personas con Discapacidad.

 CAE Centro de Atención Especializada.

 CCI Coeficientes de Correlación Intraclase.

 CET Centro Especial de Trabajo.

 CI Cociente de Inteligencia.

 CIE-10 Clasificación Internacional de Enfermedades. Décima

edición.

 CIF Clasificación Internacional del Funcionamiento, de la

Discapacidad y de la Salud.

 DI Discapacidad Intelectual.

 Dincat Grup d’Entitats de discapacitat intel·lectual o del

desenvolupament a Catalunya.

 DI-TM Discapacidad Intelectual con Trastorno Mental Asociado.

 DSM IV-R Manual de diagnóstico y estadística de los trastornos

mentales, la cuarta edición revisada del manual.

 ECFOS-II Entrevista de Carga Familiar Objetiva y Subjetiva cuya

escala fue desarrollada para el análisis de la carga familiar.

 EVO Equipo de Valoración y Orientación.

 FEAPS Confederación Española de Organizaciones a favor de

personas con DI.

 FIS Fondo de Investigaciones Sanitarias del Instituto Carlos III.

 FITS Federación Internacional de Trabajadores Sociales.

 GRITS Grup de Recerca i Innovació en Treball Social.

 ICAP Inventario de Planificación del Cliente y Agencia.

 INE Instituto Nacional de Estadística.

 LAPAD Ley de la Promoción de la Autonomía Personal y Atención a

las Personas en Situación de Dependencia.



Abreviaturas

8

 NPV Negative Predictive Value.

 OMS Organización Mundial de la Salud.

 ONU Organización Internacional de Naciones Unidas.

 PAS-ADD Checklist Lista de Evaluación Psiquiátrica para Adultos con

Discapacidad para el Desarrollo.

 POMONA-
España

Proyecto POMONA-España: Indicadores y estado de salud

en discapacidad intelectual.

 POMONA-II Estudio europeo POMONA-II: La salud en personas con

discapacidad intelectual.

 PPV Positive Predictive Value.

 PSICODOC Base de datos bibliográfica de Psicología.

 PSICOST Asociación Científica PSICOST;J erez de la Frontera,

Cádiz.

 PSSJD-BCN Parc Sanitari Sant Joan de Déu de Sant Boi de Llobregat,

Barcelona.

 PsycINFO Base de datos de la American Psychological Association.

 PubMed Base de datos de la Biblioteca Nacional de Medicina de los

Estados Unidos.

 SAFDID Servicio de Atención a las Familias Especializado en

Personas con DI y del Desarrollo.

 Social
Services
Abstracts

Base de datos bibliográfica de trabajo social, los servicios

sociales y materias similares, entre las que se incluyen el

bienestar social, la política social y el desarrollo

comunitario.

 TC Trastorno conductual.

 UFR Unidad de Formación y Recerca UFR - Escola de Treball

Social, Facultat d’Educació, Universitat de Barcelona.

 WAIS-III Versión española de la Escala de Inteligencia Weschler

para Adultos. Tercera edición.

 WHO-DAS-II Lista de Evaluación de la Discapacidad de la Organización

Mundial de la Salud.



9

ÍNDICE DE TABLAS Y FIGURAS

Tabla 1: Resumen del diseño metodológico de los cuatro estudios……………67

Figura 1: Diagrama de flujo, proceso de selección de los artículos .................69

Tabla 2: Criterios de rigor científicos de los estudios según el paradigma de

investigación……………………………………………………………………………80



10

ÍNDICE DE CONTENIDO
1. INTRODUCCIÓN .............................................................................................................. 14

1.1 Presentación de la tesis. ......................................................................................... 14

1.2 Justificación de la investigación. ............................................................................ 16

1.2.1 Justificación social. ................................................................................................. 16

1.2.2 Justificación teórica. ............................................................................................... 17

1.2.3 Justificación personal............................................................................................. 20

1.3 Presentación de los artículos publicados. ............................................................ 21

1.3.1 Líneas e interrogantes de la investigación. ........................................................ 23

2. MARCO TEÓRICO ........................................................................................................... 27

2.1 Discapacidad intelectual: Evolución de la concepción y modelos actuales. ... 27

2.2 Discapacidad intelectual y trastorno mental asociado. ............................................ 31

2.3 Concepto de carga familiar en el ámbito de la discapacidad intelectual y la

salud mental. Hacia un cambio conceptual y terminológico: De la carga familiar al

impacto familiar..................................................................................................................... 34

2.4 Intervención en trabajo social con familias: Comprensión del sistema familiar,

de la discapacidad intelectual y de la salud mental desde la perspectiva del

pensamiento complejo......................................................................................................... 38

2.5 Marco legal y red de servicios públicos para personas con discapacidad

intelectual y/o trastorno mental asociado. ........................................................................ 44

3. OBJETIVOS....................................................................................................................... 51

4. METODOLOGÍA ............................................................................................................... 52

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

disorders and mental health disorders in ID. A comparison. ......................................... 52

4.1.1 Enfoque y diseño metodológico. .......................................................................... 52

4.1.2 Selección de la muestra. ....................................................................................... 53

4.1.3 Instrumentos de evaluación. ................................................................................. 54

4.1.4 Análisis estadístico................................................................................................. 59

4.1.5 Procedimiento. ........................................................................................................ 59



11

4.1.6 Criterios de rigor. .................................................................................................... 59

4.1.7 Consideraciones éticas y legales......................................................................... 60

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

with intellectual disability with and without a mental disorder........................................ 60

4.2.1 Enfoque y diseño metodológico. .......................................................................... 60

4.2.2 Selección de la muestra. ....................................................................................... 61

4.2.3 Instrumentos de evaluación. ................................................................................. 61

4.2.4 Análisis estadístico................................................................................................. 62

4.2.5 Procedimiento. ........................................................................................................ 62

4.2.6 Criterios de rigor. .................................................................................................... 63

4.2.7 Consideraciones éticas y legales......................................................................... 63

4.3 Estudio 3: La carga familiar de los cuidadores/as de personas jóvenes y

adultas diagnosticadas de discapacidad intelectual y trastorno mental: una revisión

sistemática............................................................................................................................. 64

4.3.1 Enfoque y diseño metodológico. .......................................................................... 64

4.3.2 Unidades de análisis.............................................................................................. 68

4.3.3 Instrumentos de recogida de la información. ..................................................... 68

4.3.4 Análisis de contenido de la información. ............................................................ 68

4.3.5 Criterios de rigor. .................................................................................................... 68

4.3.6 Consideraciones éticas y legales......................................................................... 69

4.4 Estudio 4: Family impact of care and respite service: life experiences of

mothers of adult children with intelectual disability and mental disorders. .................. 69

4.4.1 Enfoque y diseño metodológico. .......................................................................... 69

4.4.2 Selección de los participantes.............................................................................. 71

4.4.3 Ámbito de estudio................................................................................................... 71

4.4.4 Instrumento de recogida de información. ........................................................... 71

4.4.5 Análisis de contenido de la información. ............................................................ 71

4.4.6 Procedimiento. ........................................................................................................ 72

4.4.7 Criterios de rigor. .................................................................................................... 73



12

4.4.8 Consideraciones éticas y legales......................................................................... 74

4.5 Tabla 1: Resumen del diseño metodológico de los cuatro estudios. ............... 74

4.6 Tabla 2: Criterios de rigor científico de los estudios según el paradigma de

investigación.......................................................................................................................... 78

5. RESULTADOS .................................................................................................................. 79

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

disorders and mental health disorders in ID. A comparison. ......................................... 79

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

with intellectual disability with and without a mental disorder........................................ 80

5.3 Estudio 3: La carga familiar de los cuidadores/as de personas jóvenes y

adultas diagnosticadas de discapacidad intelectual y trastorno mental: una revisión

sistemática............................................................................................................................. 81

5.4 Estudio 4: Family impact of care and respite service: life experiences of

mothers of adult children with intellectual disability and mental disorders. ................. 81

6. EL COMPENDIO DE ARTÍCULOS PUBLICADOS ..................................................... 83

6.1 Artículo 1.................................................................................................................... 84

6.2 Artículo 2.................................................................................................................... 90

6.3 Artículo 3.................................................................................................................... 98

6.4 Artículo 4.................................................................................................................. 108

7. DISCUSIÓN..................................................................................................................... 121

7.1. Comparación de la carga familiar en discapacidad intelectual, en trastorno

mental severo y en trastorno mental asociado a la discapacidad intelectual. .......... 121

7.2. Las variables clínicas, de discapacidad funcional y sociodemográficas

relacionadas con la carga y el impacto familiar del cuidado. ...................................... 123

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

............................................................................................................................................... 128

7.4. El impacto familiar del cuidado y los servicios de respiro. ................................... 134

8. CONCLUSIONES GENERALES.................................................................................. 142

9. LIMITACIONES Y FORTALEZAS ................................................................................ 144

10.FUTUROS ESTUDIOS Y LÍNEAS DE INVESTIGACIÓN .......................................... 147



13

11. ORIENTACIONES PARA LA IMPLEMENTACIÓN EN LA PRÁCTICA ............. 148

12. REFERENCIAS .......................................................................................................... 150

13. ANEXOS ...................................................................................................................... 168



Introducción

14

1. INTRODUCCIÓN

1.1 Presentación 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 Educació i

Societat de la Facultat d’Educació de la Universitat de Barcelona y en la línea de

investigación de Treball Social, Serveis Socials i Política Social. La tesis se realiza

por compendio de artículos cuyos ejes fundamentales se basan en los siguientes

ámbitos de investigación; por un lado, la carga familiar y el impacto familiar del

cuidado en el contexto comunitario y los modelos de intervención social y familiar,

y por otro lado, la discapacidad intelectual y la discapacidad intelectual con

trastorno mental asociado, en este último diagnóstico se incluye el trastorno de

conducta grave.

En las tres últimas décadas se ha incrementado la relevancia e interés por el

estudio de la situación 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 aún es necesario ampliar la investigación 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 investigación pretende contribuir a un mayor conocimiento sobre la

temática a investigar para dar a conocer el estado de la cuestión de la misma, y

favorecer que las políticas sociales contemplen y fomenten los modelos integrales

e intervenciones eficaces para la población objeto de estudio, y así poder

garantizarles una atención e intervención social y familiar integral.

Con este fin se han realizado los cuatro estudios que componen la presente tesis,

que tiene como objetivo investigar los principales factores sociales y psicológicos,

así como las variables clínicas y diagnósticas 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. Además, trata de
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aportar elementos para una mayor comprensión de sus experiencias y vivencias

relacionados con el cuidado informal.

La experiencia laboral de la doctoranda comienza hace veinticinco años y hasta la

actualidad como trabajadora social en el ámbito 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 investigación comienzan hace veinte años con la

colaboración (búsqueda 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 (Martínez et al.,

2000). Estos estudios fueron difundidos, publicados y premiados, con el premio

Ferran Salses i Roig, (Martínez et al., 2002). Dichos estudios no forman parte del

presente compendio, pero sí son un ejemplo de la trayectoria investigadora de la

doctoranda.

Para dar continuidad a la trayectoria investigativa de la doctoranda, hace diez

años se inicia y focaliza como línea de investigación; 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 teóricos que dan unidad temática a la presente tesis

contemplan la DI, la salud mental y la familia según el modelo biopsicosocial, la

teoría de los sistemas, la complejidad y la perspectiva del trabajo social, con la

finalidad de comprender en profundidad y de manera holística el fenómeno 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 terminológico, en el presente trabajo

se opta por utilizar la expresión de impacto familiar del cuidado, por ser éste más

abierto e inclusivo, a excepción que se haga expresa referencia a investigaciones

concretas que utilicen originariamente el término de carga familiar. La

metodología que se ha utilizado en los estudios presentados en este trabajo son

de tipo cuantitativo y cualitativo, con el fin de aportar una mirada más amplia

sobre la temática objeto de estudio.

A continuación se desarrollan y argumentan con más amplitud los puntos

expuestos en esta breve presentación.
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1.2 Justificación de la investigación.

A continuación se describe la justificación de la presente tesis a nivel social, teórico y

profesional.

1.2.1 Justificación social.

Los principales hallazgos reflejados en la literatura revisada nos explican que el

progresivo abandono de los modelos institucionales de cuidado, junto con la

paralela asunción de modelos más comunitarios, han puesto de relieve el papel

esencial de los cuidadores y las cuidadoras informales, principalmente familiares

de personas con enfermedades crónicas, más adelante denominadas en situación

de dependencia, según se define en la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de

Promoción de la Autonomía Personal y Atención a las Personas en Situación de

Dependencia (LAPAD). Esta situación 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 Convención Internacional de Naciones

Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU, 2006). Los

cambios en los modelos familiares durante los últimos años manifiestan la

importancia del papel de los cuidadores y las cuidadoras informales como agentes

esenciales en el fenómeno de la discapacidad (Hemmings, 2008 y Salvador-

Carulla, Martínez-Leal y Salinas, 2007). De igual modo, la progresiva implantación

del Modelo Biopsicosocial y la  Clasificación Internacional del Funcionamiento, de

la Discapacidad y de la Salud (CIF) (Organización Mundial de la Salud [OMS],

2001), como marco de atención a la discapacidad, ha señalado la importancia del

papel de la familia, gracias al lazo que este modelo establece entre los niveles

biológicos, personales y sociales. Los dos colectivos más afectados por estos

cambios sociales son aquellos con enfermedades mentales crónicas, con DI y con

DI-TM. Sin embargo, la literatura existente sobre la temática objeto de estudio es

escasa, tanto a nivel nacional como internacional. Se evidencia que existen pocos

estudios sobre la situación de los cuidadores y las cuidadoras informales de

personas adultas con DI, así como que se ha prestado poca atención a la carga

familiar en el cuidado informal de personas con DI-TM  (Maes, Broekman, Dosen,

y Nauts, 2003; Wodehouse y McGill, 2009). Además, en España las necesidades

de estos cuidadores y cuidadoras de personas con diagnósticos 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). Así mismo, en la literatura revisada no se han

encontrado investigaciones que en un mismo estudio relacionen factores de la

carga familiar con diagnósticos clínicos y discapacidad funcional en adultos con DI

y con DI-TM.

En resumen, nos encontramos ante fenómenos complejos que interactúan entre

sí; 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 país, por lo que no

hay muchos estudios que evalúen las variables que definen los grados más altos

de la carga familiar, y menos aún que valoren el nivel de impacto familiar del

cuidado.

Cabe resaltar por tanto, que tras la implantación de un modelo más comunitario,

las familias han asumido el cuidado de sus familiares en situación de dependencia

sin existir una red de servicios lo suficientemente amplia para dar un apoyo

adecuado a dicha atención y cuidado. A pesar de la relevancia de la situación

comentada, ésta no ha sido suficientemente investigada, y en consecuencia, es

necesario ampliar el conocimiento sobre este ámbito 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 temática objeto de estudio con el fin

de favorecer una mejora social y facilitar que las políticas 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

práctica asistencial, tanto para las personas en situación de dependencia como

para sus cuidadores y cuidadoras, con la finalidad de reducir el impacto familiar

del cuidado y garantizar una intervención integral.

1.2.2 Justificación teórica.

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

ofrece Alemany (2014), respecto a que la sociedad está necesitada de actitudes,
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de modelos de organización, intervención y de orientación teórica, que permitan

profundizar y desarrollar propuestas integrales e integradoras, que den respuesta

a la complejidad y a las nuevas necesidades humanas y sociales.

La fundamentación teórica 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 teorías del modelo

biopsicosocial (Engel, 1977), en la CIF (OMS, 2001),en la teoría general de los

sistemas (Bertalanffy, 1976) y en la terapia familiar sistémica según las Escuelas

de Palo Alto y Milán (Minuchin y Fishman, 1984). Estas dos últimas concepciones

pensadas como un todo bajo la compresión de la teoría de la complejidad (Morin,

1994).

En la presente investigación se tienen presentes algunos de los pilares

fundamentales del trabajo social como son la intervención social y familiar, los

problemas de las personas en exclusión social y el énfasis en el compromiso con

la justicia social y con los derechos humanos. Además, contempla la intervención

social y familiar desde la visión de la disciplina del trabajo social, tal como la

define la Federación Internacional de Trabajadores Sociales, FITS (2014), como

promotora del cambio por sus profesionales a través de la solución de

problemática social, haciendo partícipes 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.

Así mismo, esta investigación enmarca los fenómenos de la salud, la salud

mental, la DI y la familia bajo una comprensión compleja, dinámica,

multidimensional y holística, y aboga por una mirada de dichos fenómenos como

constructos sociales (Pantano, 2003) en contraposición a una visión fraccionada

del funcionamiento humano. En esta línea, se defiende la teoría de la DI como un

constructo que está en relación 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 relación dinámica y recíproca entre habilidad intelectual,

conducta adaptativa, salud, participación, contexto y apoyos individualizados

(Wehmeyer et al., 2008). Los planteamientos teóricos 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 acción de diversos factores biológicos, psicológicos y

sociales. Así como de Leonardi, Bickenbach, Ustun, Kostanjsek y Chatterji (2006)

que consideran la DI y la salud mental como fenómenos que han de ser

comprendidos desde un enfoque multidimensional, que requiere de una

interrelación de aspectos fisiológicos, psicológicos, médicos, educativos y sociales

de la actividad y la conducta humana. En este trabajo se tiene en consideración la

nueva mirada sobre la condición social del concepto DI, cuya aportación es la

concepción del término “diversidad funcional” (Romañach y Lobato, 2005;

Romañach y Palacios, 2008). Así como la perspectiva sistémica de la intervención

individual y familiar que tiene un modelo de comprensión 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 más 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 físicas,

psicológicas, emocionales como económicas de proporcionar el cuidado informal

de personas con DI-TM (Grandón, 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), señalan que el cuidador o

cuidadora puede experimentar consecuencias positivas del cuidado de su hijo o

hija, éstas son la satisfacción, los sentimientos de placer y la experiencia

adquirida de una adecuada asistencia.

En la literatura actual aún persiste de forma amplificada la utilización 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 más 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

así “un granito de arena” a una transición conceptual del término carga familiar.

1.2.3 Justificación personal.

Esta investigación es el resultado de la trayectoria profesional de la doctoranda

como trabajadora social durante veinticinco años en el PSSJD de Barcelona, los

primeros diez años con dedicación exclusiva en el Área de Salud Mental y los

quince siguientes hasta la actualidad, además de la asistencia directa en el Área

de DI y TM, a esta actividad laboral se añade la actividad en investigación y

docencia en el Departament de Treball Social de la Facultat de Pedadogia, actual

Unitat de Formació i Recerca, UFR- Escola de Treball Social, Facultad

d’Educació, Universitat de Barcelona. La finalidad de esta trayectoria es el interés

constante por ampliar, indagar y profundizar en el conocimiento del ámbito de la

salud mental, de la DI y de la familia. La línea de investigación comienza con la

participación en estudios sobre las redes sociales de personas con esquizofrenia,

y desde hace diez años 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 situación psicosocial y

en los apoyos que necesitan.

Dicha trayectoria profesional de atención social y familiar realizada de forma

simultánea con la actividad investigadora, permite una aproximación a la

investigación-acción en el contexto de la intervención sociofamiliar. De la

observación de esta práctica asistencial se desprenden una serie de

incertidumbres e interrogantes, los cuales se pretende indagar y conocer más en

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

Por consiguiente, la presente investigación tiene la finalidad de aproximarse a

ampliar nuevos horizontes y miradas que favorezcan una mejora en nuestra

práctica profesional, en intervenciones sociales y familiares más efectivas, así

como contribuir al diseño de modelos y programas de atención socioeducativa y

sanitaria más adecuados, que deben de ser considerados por los responsables de

las políticas sociales, dirigidas a mejorar la calidad de vida del nombrado

colectivo.



Introducción

21

1.3 Presentación de los artículos publicados.

En este apartado, primero se citan los artículos publicados en revistas

internacionales y nacionales indexadas. Seguidamente, se realiza una breve

descripción de los mismos, y posteriormente se especifican las líneas e

interrogantes de la investigación más relevantes que surgen a lo largo de todo el

proceso de esta investigación, compuesta por cuatro estudios.

Se adjuntan (Anexo 5) los informes de las directoras de la presente tesis por

compendio de artículos, en los que se detalla de forma exhaustiva cuál ha sido la

participación de la doctoranda en cada uno de los cuatro artículos que componen

el presente trabajo y se justifica que ningún coautor o coautora de dichos artículos

los ha utilizado, implícita o explícitamente, y que tampoco están pendientes de

utilizarlos en un futuro para elaborar una tesis doctoral.

Artículo 1.

Martorell, A., Gutiérrez-Recacha, P., Irazábal, M., Marsà, F. y García, 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 artículos indexados en Web of Science, WOS. En google

scholar el artículo ha sido citado 15 veces. Marzo del 2016 (Anexo 6).

 Revista situada en el primer cuartil y primer cuartil, en las materias de

educación especial y rehabilitación respectivamente.

 Factor de Impacto de 4,410 (Journal Citation Reports 2011 y Web of

Science, WOS.

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

Journal Citation Report del Social Science Citation Index.

Artículo 2.

Irazábal, M., Marsà, F., García, 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 artículos indexados en WOS. En google scholar el artículo ha

sido citado 33 veces. Marzo del 2016 (Anexo 6).

 Revista situada en el primer cuartil y primer cuartil, en las materias de

educación especial y rehabilitación, respectivamente.

 Factor de Impacto de 4,410 (Journal Citation Reports 2011 y Web of

Science, WOS.

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

Journal Citation Report del Social Science Citation Index.

Artículo 3.

Irazábal, M. (2016).La carga familiar de los cuidadores/as de personas jóvenes y

adultas diagnosticadas de discapacidad intelectual y trastorno mental: una

revisión sistemática. Psiquiatr Biol, 23, 93-102.

 Normativa UB Tesis por compendio: Revista categoría B, Indexada en

SCOPUS.

Artículo 4.

Irazábal, 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 sociología, respectivamente.

 Factor de Impacto de 0,424 (Journal Citation Reports 2015 y Web of

Science, WOS.

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

Journal Citation Report del Social Science Citation Index.

Además de las citadas publicaciones también se han realizado varias actividades

de difusión presentadas en congresos, jornadas, seminarios, etc., (CV adjuntado

en soporte digital).
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1.3.1 Líneas e interrogantes de la investigación.

A continuación, se describen brevemente los cuatro estudios publicados, las

líneas y preguntas de investigación más relevantes, desarrolladas durante toda la

trayectoria investigativa de la presente tesis.

Líneas de la investigación.

Para el desarrollo del hilo conductor de la presente investigación se

preestablecieron unas áreas o ejes temáticos que se consideran centrales en

todos y cada uno de los estudios que componen esta tesis. Estas áreas temáticas

son: 1) Los grupos diagnósticos, 2) Principales factores sociales y psicológicos,

así como las variables clínicas y diagnósticas que explican mayores niveles de

carga e impacto familiar del cuidado en un contexto comunitario. Así mismo, se

contempla la acentuación y aproximación a la transición de la concepción

terminológica: de carga familiar a impacto familiar del cuidado, 3) La pluralidad de

enfoques metodológicos y 4) Las propuestas de intervención social y familiar.

En primer lugar, en referencia a los grupos diagnósticos: en el estudio 1 se

investigan tres colectivos distintos de cuidadores y cuidadoras con familiares con

los tres tipos de diagnósticos 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 diagnóstico de DI-TM.

En segundo lugar, el análisis de los principales factores sociales y psicológicos,

así como las variables clínicas y diagnósticas que explican mayores niveles de

carga e impacto familiar del cuidado en un contexto comunitario. La acentuación y

aproximación a la transición de la concepción terminológica: de carga familiar al

de impacto familiar del cuidado, cabe mencionar que en el estudio 1 y estudio 2

se utiliza más notablemente la denominación 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 búsqueda bibliográfica de ambas nomenclaturas y

finalmente en el estudio 4 se desarrolla más ampliamente la noción de la

concepción impacto familiar del cuidado.

En tercer lugar, respecto al paradigma metodológico 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 metodología de investigación sistemática y rigurosa de

búsqueda documental y síntesis bibliográfica.

Y por último, los cuatro estudios pretenden demostrar la necesidad de profundizar

en la implementación de modelos integrales de intervención socio familiar, que

contemplen la mirada de la salud mental, la DI y la dinámica familiar desde el

enfoque interdisciplinario y comunitario.

Interrogantes de la investigación.

En primer lugar se realiza el estudio 1 y el estudio 2 que derivan de la difusión del

proyecto de investigación titulado: “Análisis de la carga familiar en personas con

esquizofrenia, con discapacidad intelectual y con patología 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 investigación es nacional, multicéntrico, de tres años de duración

(2006-2009). Para el desarrollo de los dos primeros estudios presentados en esta

tesis se ha contado con la financiación del Fondo de Investigaciones Sanitarias

del Instituto Carlos III (FIS: Expediente Nº 06184).

El estudio 1, con un diseño metodológico de tipo cuantitativo, tiene por objetivo

general conocer la carga familiar en los cuidadores y las cuidadoras de personas

con tres diagnósticos 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

metodológico cuantitativo.

El estudio 2, también de diseño metodológico cuantitativo, la línea de

investigación se centra en conocer las causas de la carga familiar en los dos

grupos diagnósticos, DI y DI-TM, concretamente se espera explorar qué factores

sociales y psicológicos y qué diagnósticos clínicos explican mayor carga familiar.

Además, nos preguntamos qué variables sociodemográficas, clínicas y de

discapacidad funcional explican los niveles más 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 evalúan la
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carga familiar, a fin de contribuir y ayudar a la práctica social y clínica a tener más

elementos para una intervención de más calidad.

En el estudio 1 y también en el estudio 2, se encontró que el grupo de cuidadores

y cuidadoras de personas con DI-TM, tenían más carga familiar, resultado

determinante, ya que éste influye y guía las futuras línea de investigación de la

presente tesis.

En segundo lugar, para dar continuidad a la línea 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 investigación en el grupo diagnóstico de DI-TM.

El estudio 3, una revisión bibliográfica sistemática, que pretende conocer el

estado de la cuestión sobre el objeto de estudio, actualizando y revisando

exhaustivamente toda la literatura publicada en las principales bases de datos

electrónicas. Se evidencia la escasa literatura publicada sobre este colectivo,

siendo aún menor la bibliografía existente desde una perspectiva cualitativa.

Por consiguiente, se desprende un interés especial en incrementar la

investigación desde un enfoque cualitativo tanto por una motivación personal

como profesional, ya que la actividad asistencial de la doctoranda se basa en la

intervención 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

que hacen estas familias del Servicio de Respir de Llars Mundet de la Diputación

de Barcelona.

En consecuencia, surge y se justifica el estudio 4, que se basa en el Trabajo Final

de Investigación del Máster Intervencions Educatives i Socials de la Facultat

d’Educació, Universitat de Barcelona. Esta investigación es de índole 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 más en

profundidad a dicho colectivo con relación al impacto familiar del cuidado para

alcanzar una comprensión subjetiva y social más amplia del fenómeno. 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 más

perjudiciales, como los positivos, así como sus potencialidades, fortalezas,

necesidades y prioridades. Se pretende, por consiguiente, responder las

siguientes preguntas de investigación: ¿Supone el impacto familiar del cuidado

para estas madres, a lo largo de las diferentes etapas evolutivas de su hijo o hija,

una mera percepción negativa (sobrecarga)? ¿Han podido vivenciar también otras

experiencias positivas y gratificantes que hayan tenido algún efecto significativo

para ellas que les ayuden a superar o sobrellevar situaciones difíciles? ¿Supone

para estas madres el servicio de respiro un alivio? ¿Qué otros elementos, factores

o apoyos les serían de utilidad y necesidad para reducir la percepción de

sobrecarga o para mejorar su bienestar y su calidad de vida?

Para finalizar este apartado de introducción, mencionar el deseo y la pretensión

de que la trayectoria de esta investigación contribuya mínimamente 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 intervención integral más eficaz.
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2. MARCO TEÓRICO

2.1 Discapacidad intelectual: Evolución de la concepción y modelos
actuales.

En este estudio se enmarca la comprensión de los fenómenos de la DI, junto con

el contexto sociofamiliar bajo una mirada compleja, multidimensional y holística,

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

En la actualidad aún prevalece la concepción hegemónica del modelo médico

sobre la discapacidad, en el sentido de que la definición operacional de la DI no

ha cambiado en relación con la de retraso mental. En el proceso de diagnóstico

actual las diferencias no se ponen de manifiesto, aunque sí existe un cambio

conceptual a nivel más subyacente. En esta línea, Schalock, Luckasson y

Shogren (2007) plantearon que el término DI “incluye la misma población de

individuos que previamente fueron diagnosticados con retraso mental en número,

clase, nivel, tipo y duración de la discapacidad, y la necesidad de las personas

con esta discapacidad de servicios y apoyos individualizados” (p. 116). En esta

definición se refleja un cambio de concepción de la discapacidad, que implica una

comprensión de la discapacidad desde una perspectiva ecológica y

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 español existe un nuevo discurso frente a la calificación de

discapacidad basado en el concepto de diversidad funcional, promovido a partir

de la comunidad virtual que el movimiento español por una Vida Independiente

creó en Internet en 2001, Foro de Vida Independiente. El 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 sí

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 Romañach, 2007; Romañach y Lobato, 2005; Romañach y Palacios,

2008). En este sentido, la diversidad funcional es una propuesta de contenido

ideológico, una transición conceptual aún en desarrollo.

Los modelos conceptuales de la DI más actuales son el modelo biopsicosocial y el

modelo de la CIF (OMS, 2001). Históricamente el modelo biomédico considera la

discapacidad como un problema de la persona directamente causado por una

enfermedad, trauma o condición de salud. Es a partir de aquí 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 más integrales. En contraste con el modelo

biomédico, el modelo social postula que la discapacidad reside en la inadecuación

de la sociedad para adaptarse al individuo. El modelo psicológico, a caballo entre

el modelo biomédico y el social, establece que la discapacidad es algo más que

inherente al propio individuo, por lo que contempla influencias del entorno social.

Con la integración de dichos modelos se alcanza el modelo biopsicosocial

derivado de la teoría de los sistemas y definido en sus orígenes por G. Engel en

1977, quien propone comprender la salud como una interacción de las tres

perspectivas (biomédica, psicológica 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 síntesis biopsicosocial

de la discapacidad, del contexto y de los factores ambientales, que a nuestro

entender es más coherente para la compresión del funcionamiento humano.

Además, este modelo establece factores facilitadores de apoyo y rechaza las

barreras con las que se encuentra la persona con discapacidad. Como señala

Carbonell (2000), la discapacidad aparece cuando el ser humano con una

determinada condición de salud encuentra barreras en su entorno que le priva de

una participación plena, efectiva y en igualdad de condiciones con los otros.

Pantano (2003) señala que la CIF se basa en la integración del modelo médico y

del modelo social, y que aún siendo modelos opuestos consigue una síntesis que

a su entender es más coherente para la comprensión del funcionamiento de la

discapacidad, porque contempla una triple perspectiva, biológica, individual y
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social. Por consiguiente, resulta  transcendente el modelo multidimensional de la

CIF, porque 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 participación, dando lugar al aspecto social y cultural de

la discapacidad.

Desde esta nueva perspectiva la concepción de la terminología de la

discapacidad  evoluciona y cambia en el año 2004, cuando hubo un consenso a

favor del uso del término discapacidad intelectual. Schalock et al. (2007), señalan

que la American Association on Mental Retardation (AAMR) cambió su nombre

por AAIDD y se procede a utilizar el término discapacidad intelectual como

sinónimo de retraso mental. Posteriormente, se ha ido avanzado hacia una

concepción multidimensional del retraso mental, que se contempla por primera

vez en la novena edición del Manual de la AAMR, en el que Luckasson et al.

(1992) adopta la siguiente definición:

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 más de las siguientes

áreas de habilidades de adaptación: comunicación, auto-cuidado, vida del

hogar, habilidades sociales, utilización de la comunidad, autodirección,

salud y seguridad, habilidades académicas funcionales, tiempo libre, y

trabajo. El retraso mental se ha de manifestar antes de los 18 años de

edad. (p.1).

Esta definición establece una nueva concepción del retraso mental y supuso una

modificación sustancial, por lo que se la califica de cambio de paradigma. En esta

línea, la AAMR establece cuatro dimensiones diferentes para la evaluación del

retraso mental: funcionamiento intelectual y habilidades adaptativas,

consideraciones psicológicas-emocionales, consideraciones físicas, de salud y

etiológicas, y consideraciones ambientales.

Seguidamente, en la décima edición, Luckasson et al. (2002) revisó y mejoró el

enfoque multidimensional ya propuesto, se introdujo de forma significativa la

dimensión de la participación y se profundizó aún más en los modelos de apoyos.
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Posteriormente, en 2010 se publica la undécima edición, última actualización de la

definición 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 prácticas. Schalock et al. (2010), especifican que para realizar un

diagnóstico 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 práctica, bien sea

en una medida general de las tres o en alguna de ellas, y c) la edad de comienzo

antes de los 18 años. Es importante señalar que el mismo autor, Schalock et al.

(2010) en el Manual de la AAIDD (2010), implanta un sistema de clasificación

multidimensional que garantiza un adecuado estudio y diagnóstico de la DI, por lo

que es necesario tener en cuenta las siguientes dimensiones conceptuales: a)

Aptitudes Intelectuales, b) nivel de adaptación conceptual, práctico y social, c)

participación, interacciones y roles sociales, d) salud física, mental y etiológica, 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:

Más 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 gestión responsabilidad colectiva de la sociedad

en lo que respecta a todas las áreas de la vida social y política, que se

configura en un asunto de derechos humanos y de índole política. (p.32).

Esta autora explica que la sociedad en la que vive la persona con discapacidad es

un componente más, 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

múltiples maneras, básicamente a través de las estigmatizaciones de la persona y

de su situación de discapacidad, de invisibilidad. Añade que la falta de



Marco teórico

31

reconocimiento de la discapacidad tiene un alcance universal desde el punto de

vista humano.

En síntesis, la presente investigación centra su mirada en la DI desde el modelo

integral biopsicosocial y su ampliación, el modelo CIF, en el sentido de que

también se ocupa del aspecto social y cultural de la discapacidad, y tiene una

visión integradora y no aislada de los fenómenos tanto en el mundo de la

naturaleza, como en el mundo cultural. Se aboga por una comprensión de la DI

sin o con trastorno mental asociado desde el modelo integral, al considerar el

fenómeno fundamentalmente como una cuestión social y principalmente como un

asunto centrado en la compleja integración de las personas en la sociedad, por lo

tanto se requiere la actuación social y la responsabilidad colectiva de la sociedad

y las modificaciones ambientales para lograr la plena participación de las

personas con discapacidades y sus cuidadores y cuidadoras principales en todas

las áreas 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 señalar la alta prevalencia de TM en población adulta con DI debido

a la compleja interacción de factores biológicos, psicológicos, sociales y familiares

que elevan la vulnerabilidad a padecer una enfermedad mental en esta población

(Salvador-Carulla y Bertelli, 2008). La DI es una condición prevalente de alto

impacto a lo largo del ciclo vital, especialmente cuando se asocia con trastorno

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

La mayoría de investigaciones revisadas evidencian la presencia de

sintomatología psicopatológica en la DI, lo que corrobora la alta comorbilidad de

TM en personas adultas con DI. A nivel internacional los estudios epidemiológicos

de prevalencia han mostrado de forma consistente que entre el 20% y 40% de las

personas con DI también tienen algún diagnóstico 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 están 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). Así 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 español, 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

años 2005 y 2008, indica que en España, la presencia de trastornos psicóticos en

las personas con DI es hasta 31 veces más frecuente que en la población general

(Martínez-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 comparación con la población sin DI.

Además, Cooper et al. (2007), Holden y Gitleson (2003) y Salvador-Carulla,

Rodríguez-Blázquez, Rodríguez, Pérez-Marín y Velázquez (2000) reiteran y

coinciden en que existe un infra diagnóstico de esta población, es decir, que

existe, en muchos casos, una inadecuada evaluación psiquiátrica en la población

adulta con DI. Esta situación se debe a diferentes aspectos: a la heterogeneidad

en la presentación de los síntomas de los TM, a la oculta morbilidad psiquiátrica,

al uso inadecuado de drogas psicotrópicas y a la presencia de TC que puede

dificultar un diagnóstico correcto. Además, la  especificidad y fiabilidad de los test

para la evaluación de estos síntomas en personas con DI es limitada, a lo que se

le suma la falta de formación específica en este campo por parte de algunos

profesionales. Así como a la limitada disponibilidad de profesionales y de servicios

especializados.

Algunos aspectos de dicha situación se ven reflejados en los recientes resultados

del proyecto de investigación POMONA-España, financiado por el FIS:

Expediente nº PI12/01237, de tres años de duración (2013-2016). El proyecto

POMONA-España es coordinado por la Fundación Villablanca, con la

participación del PSSJD (proyecto en el que la doctoranda participa como

investigadora colaboradora) y Confederación Española de Organizaciones a favor

de personas con DI (FEAPS), actual Plena Inclusión, organización que representa

en España a las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo. Dicho

proyecto de investigación evalúa indicadores y estado de salud de una población

adulta con DI, en una muestra de 943 personas. Los resultados de este estudio

son avanzados por los investigadores principales, Rafael Martínez y Mª José

Cortés, informando que se ha encontrado una alta prevalencia de enfermedad
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mental, sobre medicación, problemas bucales y de obesidad. Por un lado, indican

que el 84% de las personas con DI toman medicación diariamente, por otro lado,

existe una sobre medicación en las personas con DI, teniendo en cuenta que,

además, toman una media de 4 medicamentos diarios y que el 86% de la

medicación es psiquiátrica. Además, 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-España, dado que existe relativamente poca

información sobre este colectivo. (Grup d’Entitats de discapacitat intel·lectual o del

desenvolupament a Catalunya, [DINCAT], 2016).

Otro motivo por el cual esta población está erróneamente evaluada a pesar de la

alta prevalencia de trastorno mental en la población adulta con DI, es debido al

llamado efecto eclipsador o ensombrecimiento diagnóstico, término que refiere la

tendencia a diagnosticar y denominar la causa de los síntomas psiquiátricos 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) señalan que los grupos de expertos estiman que la mitad de

las personas con DI-TM no están adecuadamente evaluados y que el 95% en

España no reciben la atención que requieren.

Es necesario señalar que el interés por el estudio de la salud mental en la DI se

ha visto incrementado durante estas últimas dos décadas, fundamentalmente por

dos razones, tal y como señalan Hemmings (2008) y Salvador-Carulla, Rodríguez

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 atención médica, y

por otro lado, por el interés en fomentar la inclusión de dicha población en la

comunidad y en promover la utilización de los recursos comunitarios. En este

contexto cabe destacar que la asistencia en salud mental para esta población

pasa a ocupar paulatinamente una parte integrada de los servicios sanitarios

comunitarios. Como señalan Hall, Parkes, Samuels y Hassiotis (2006) y

Hemmings (2008), la atención en salud mental para la población con DI es

relativamente reciente, aunque el interés por este ámbito está aumentando.

A nivel del estado español,  la situación de la atención 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

Autónomas para mejorar la red de servicios, pero aún ésta es escasa. El autor

Salvador-Carulla (2007), plantea que la revisión de los costes y la economía de la

salud mental en España, es una de las asignaturas pendientes en materia de

política sanitaria. Además, este mismo autor señala que se debería incorporar

políticas sociales y sanitarias con un enfoque de atención integral teniendo en

cuenta todo el ciclo vital de la persona afectada, y además es necesario seguir en

la línea de ampliar la investigación en este ámbito dado que aún existen varias

lagunas y limitaciones importantes (Salvador-Carulla et al., 2013). Es un complejo

desafío de carácter social y sanitario, que ambas áreas, 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 ámbito de la discapacidad intelectual
y la salud mental. Hacia un cambio conceptual y terminológico: De la
carga familiar al impacto familiar.

La presente tesis pretende reforzar e incorporar la terminología de impacto

familiar del cuidado en población adulta con DI y DI-TM, dado que esta expresión

tiene una dimensión más inclusiva y amplia sobre el fenómeno objeto de estudio,

y además, tiene en cuenta los aspectos tanto desfavorables como favorables

derivados del cuidado a las personas en situación de dependencia.

En las últimas décadas se ha incrementado el interés por el estudio de la

situación de las familias responsables del cuidado de alguno de sus miembros en

situación de dependencia, en parte motivado por la desinstitucionalización hacia

un modelo de atención asistencial más 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). Además, y paralelamente, se

intensifica el reconocimiento de derechos para este colectivo, lo que ha

proporcionado su progresiva inclusión en la comunidad. En este contexto se

incrementa la importancia del papel de los familiares como elementos esenciales

en el fenómeno de la discapacidad, así 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

que conviven con su familiar con DI y/o DI-TM, cabe mencionar que predomina la

figura materna como manifiestan la mayoría de los estudios y censos, según

datos nacionales e internacionales. En España, el perfil básico de los cuidadores

o las cuidadoras informales en el año 2012, según datos del Instituto Nacional de

Estadística (INE), se puede observar un predominio del género femenino (83,6%),

estas cuidadoras están dentro del grupo de mediana edad, 45-64 años, y respecto

al nivel de estudios se destaca la baja escolaridad de éstas (INE, 2012). Krüger y

Jiménez (2013) explican que España se ha enmarcado dentro del modelo

mediterráneo 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,  encontró

que el 75% de estas personas eran las madres, y que éstas habían estado

cuidando y asistiendo a su familiar con DI durante más de 20 años; un 26%

informó no tener un empleo remunerado debido a sus responsabilidades y que el

48% restante dedica 100 o más horas a la semana cuidando a su familiar

(Emerson et al., 2010). Otros elementos importantes en las dinámicas familiares

son la identificación del rol y el género de las personas que ejercen de cuidadoras

principales, que en gran mayoría son mujeres. En este sentido Bódalo (2010)

afirma “se espera que cuidar de los familiares dependientes sea una tarea de las

mujeres, como una continuación 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 obligación, en función 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 mayoría de los

casos, tiene la sensación de sobrecarga y desorientación ante el papel que tiene

que cumplir y las exigencias del paradigma tradicional de familia productora,

educadora y cuidadora. Si además de esta situación, se le añade la discapacidad
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y los problemas de salud mental, en los núcleos familiares de convivencia se

genera un fuerte impacto negativo que produce unas determinadas necesidades

que requieren apoyos complementarios.

La concepción del concepto de carga familiar, término inglés family burden,

utilizado originariamente y más frecuentemente en la literatura científica, proviene

del campo de la salud mental, y ha sido asumido por diferentes autores como un

término global para describir las repercusiones negativas tanto físicas,

psicológicas, emocionales, sociales como económicas 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 únicamente las dificultades que conlleva el cuidado de una persona con

enfermedad crónica (Biegel y Schultz, 1999; Grandón y Jenaro, 2002; Schene,

1990). Así 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

sobreprotección familiar, la rutina familiar, el ocio, el  trabajo, la salud mental, la

salud física, el uso de fármacos, la red de soporte social, las personas ajenas a la

familia, así como las consecuencias económicas, la ayuda en actividades de la

vida diaria, la supervisión, la motivación, el malestar, el estigma, las

preocupaciones, la vergüenza y la culpa. En esta misma línea, los autores Krauss

et al. (2003), sostienen que las personas que cuidan, madres en la mayoría de los

casos, son las que asumen el cuidado de una persona con una dependencia

crónica, y éstas suelen experimentar problemas de salud física y mental así como

consecuencias negativas en su bienestar psicológico 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 afectación sobre la salud

mental, la salud física, 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 situación personal altamente

estresante y consideran que la falta de estrategias efectivas y escasos recursos,

les provoca mayor sensación de carga (Kim, Greenberg, Seltzer y Krauss, 2003;
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Lazarus y Folkman, 1984; Maes et al., 2003). Así mismo, McIntyre, Blacher y

Baker (2002) mostraron que el nivel de estrés era más 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

que 28 personas (63,6%) de la muestra tienen un trastorno psiquiátrico. Además,

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,

así como los costes económicos asociados al cuidado (Greenberg, Seltzer, y

Greenley, 1993; Heller, Miller y Factor 1997; Pinquart y Sörensen, 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 dimensión

más amplia cuyo espectro abarca una mirada multidimensional de los fenómenos

estudiados. El cuidado de personas con DI y DI-TM implica de forma inherente

aspectos difíciles 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 satisfacción,

los sentimientos de placer y la experiencia adquirida de una adecuada asistencia.

Estos mismos autores señalan que la calificación de carga familiar rechaza y

olvida los aspectos positivos y gratificantes que también están 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 cuestión, 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 encontró una fuerte asociación 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 relación

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

proveída por las personas con DI son aspectos favorables.

Con relación al sistema y grupo familiar, cabe señalar 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 demás miembros de la

familia, en la dinámica familiar y en las relaciones entre sus miembros. Núñez y

Rodríguez (2005) señalan que los hermanos o hermanas de personas con DI

suelen ser los principales afectados por recibir menos atención de sus padres. Así

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 núcleo 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 jóvenes con DI-TM

aumentaron el estrés, la presión y las responsabilidades, no sólo de sus padres y

madres, sino también de la red familiar extensa.

En conclusión, 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 atención a dicho fenómeno, por lo que es necesario ampliar la

investigación en este ámbito (Maes et al., 2003; Wodehouse y McGill, 2009).

2.4 Intervención en trabajo social con familias: Comprensión 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 definición global aprobada en la Asamblea

General de la FITS en Melbourne, Australia en 2014:

El trabajo social es una profesión basada en la práctica y una disciplina

académica que promueve el cambio y el desarrollo social, la cohesión

social y el fortalecimiento y la liberación 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 teorías del trabajo social, las ciencias sociales, las

humanidades y los conocimientos indígenas, el trabajo social involucra a

las personas y las estructuras para hacer frente a desafíos 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 Innovació 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

relación 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

característica principal consiste en identificar y trabajar con las fortalezas

y las potencialidades que presentan las familias y trabajar en ello para

acompañarlas y para darles soporte en las dificultades. Así se favorece

un proceso de cambio mediante la creación de un vínculo relacional,

siempre reconociéndola y aceptándola plenamente en todas sus

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

Los estudios de investigación de la presente tesis se basan en un enfoque

holístico e interdisciplinar centrado en la familia como una totalidad dinámica, y no

únicamente como un sumatorio de los miembros que la componen.  Además la

intervención 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). Así mismo, otros

autores como Fernández y Ponce de León (2011), remarcan que la metodología

en trabajo social con familias ha de ser una intervención flexible y recursiva que

permita al profesional evaluar su actividad y adaptarla a los continuos cambios

familiares y sociales, por lo que la intervención con familias en trabajo social

constituye una actividad racional y científica capaz de motivar cambios en las

problemáticas familiares que se plantean. Además, dentro del marco del trabajo

individual y familiar desde el trabajo social, la teoría del vínculo afectivo, la

relación de ayuda profesional que se nutre de la compresión y la empatía, es el

marco idóneo dentro de la disciplina del Trabajo Social. Tal como señala Howe
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(1997), comprender y ser comprendidos son rasgos potentes de todas las

relaciones humanas.

La comprensión de la intervención del trabajo social con familias se fundamenta y

se nutre de diferentes modelos teóricos: de los aportes psicoanalíticos, de la

teoría de sistemas, del modelo sistémico, de la teoría ecológica y de la teoría de

la complejidad. Dicha intervención requiere una aplicación basada en estos

enfoques porque son integradores, nos explican cómo es la organización de la

familia y aportan elementos comprensivos para la intervención en la misma.

También permite profundizar en el análisis de la interrelación y la comunicación

familiar y comprender mejor la situación que plantea el individuo y su familia.

Además, la comprensión desde la complejidad propone una epistemología, una

orientación en la práctica profesional que nos permite ampliar miradas hacia

nuevos horizontes, hacia unas nuevas perspectivas de comprensión de los

fenómenos que nos ocupan y hacia nuevas formas de intervención profesional.

A continuación se citan algunos apuntes sobre el origen y desarrollo de las

citadas teorías y modelos, y su relación con el sistema familiar. En primer lugar, el

enfoque psicológico de los aportes del psicoanálisis kleiniano (Salzberger-

Wittenberg, 1970) resulta fundamental en la intervención directa, en las

entrevistas individuales para establecer una relación asistencial mediante un

encuadre de escucha, de confianza y contención con el fin de aliviar y

comprender mejor la situación personal individual y familiar de cada una de las

familias.

En segundo lugar, la teoría familiar sistémica que proviene de la teoría general de

sistemas donde cabe destacar la obra de Ludwig Von Bertalanffy (1976) basada

en el funcionamiento de los sistemas delimitados por la física, la cinética y la

termodinámica. Las teorías de Laing (1982) y Fromm-Reichmann (1962) fueron

de gran relevancia, porque sistematizaron los patrones de comunicación entre

padres, madres, hijos e hijas. A partir de estas teorías 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 comunicación para conseguir un equilibrio

homeostático.
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Desde la concepción del modelo familiar sistémico, la familia es un sistema

inmerso en un medio social y sus orígenes y pautas de relación están

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 satisfacción de

necesidades biológicas y afectivas de los individuos, responde del desarrollo

integral de sus miembros, de la inserción de estos en la cultura y de la transmisión

de valores para que se comporten como la sociedad espera de ellos. De ahí que

la pertenencia a una familia constituye la matriz de la identidad individual, de

donde el niño o niña aprende el proceso de socialización y las pautas

transaccionales que le permitirán funcionar a lo largo de su existencia y evolución

individual (Lacasta, 2000). Desde esta perspectiva, la estructura familiar es

compleja y dinámica, ya que está mediada por el funcionamiento particular de

cada subsistema, en los diferentes ciclos de la vida del sistema familiar. La teoría

del ciclo vital de Rolland (2000) es de gran utilidad como base para comprender la

situación de la enfermedad o la discapacidad de cualquier miembro de una

familia. Esta situación influirá de diferente manera en el sistema familiar en

función del periodo de desarrollo y momentos del ciclo vital por el que transita la

familia o el sujeto con discapacidad. La teoría del estrés y del afrontamiento

permite entender el estrés crónico 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 línea, Minuchin,

(1979) describe la familia como un sistema, como un conjunto organizado e

interdependiente de personas en constante interacción, que se regula por unas

reglas y por funciones dinámicas que existen entre sí y con el exterior.

En la intervención con las familias cabe resaltar otros aspectos como es la noción

de la capacitación o empoderamiento que provienen de la teoría general de

sistemas y de la teoría ecológica. En la intervención directa con las familias se

tiene en cuenta la perspectiva de fortalecimiento, de capacitación o

empoderamiento como “un proceso humano que dirige a las personas hacia un

desarrollo saludable, buscando la realización plena de sus potencialidades”

(Segado, 2011, p.72).

Igualmente, resulta de gran utilidad en la intervención con familias en situación de

crisis o de estrés permanente, tener en cuenta el concepto de resiliencia o
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capacidad para superar los desafíos que plantea la vida dado que es una noción

muy valiosa para la comprensión 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

desafíos 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 teórico al que el

presente trabajo pretende aproximarse para comprender el sistema familiar, su

entorno, la discapacidad, así como la salud mental y el pensamiento complejo

como modo desde el cual pensar la experiencia humana (Morin, 1994). En este

sentido, la concepción 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

que la noción de familia, la DI y la salud mental son fenómenos complejos y aún

más lo es su interacción. La antropológica social y cultural, también sitúa a la

noción de familia desde la perspectiva de la complejidad, dado que está en

constante transformación según las épocas y las culturas. Segalen (2012),

entiende la institución familiar como un concepto cambiante, en función de los

cambios que se dan en la sociedad, la autora señala que la institución 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 todavía el lugar primero, e irremplazable, de protección del individuo y de

socialización del niño. La citada autora añade, que como indicaba Mauss (1926),

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

Diferentes nociones del sistema familiar, de la teoría sistémica y de la

complejidad, nos pueden resultar de gran utilidad en la intervención con familias

con DI y DI-TM. Morin (1994), expone los conceptos entropía y neguentropía,

aplicados a la reflexión sobre el momento en que nace una persona, podríamos

describirlo a muy grandes rasgos, como el tránsito del orden al desorden, al caos.

Al nacer pasamos de una situación estable y cálida, como es la intrauterina, al

desequilibrio, a las condiciones adversas del mundo externo. Desde esta visión, la

persona que nace se encuentra en una situación de desorden y de desequilibrio,

se encuentra en una situación de entropía. Pero, aprendemos rápidamente que el

calor, la ternura y el cuidado, generan orden y nos permiten la autoorganización,
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el cuidado en este sentido es un vínculo autoorganizacional que ayuda a

autoorganizarnos, a protegernos del caos y del desorden, pasamos a una

situación de neguentropía. Así mismo, el término autoorganización y autopoiesis,

entiende a la familia como un sistema autoorganizado que vela por su propio

desarrollo y establece estrategias de adaptación y readaptación. Según Morin

(1994), el ser vivo necesita de autoorganización para conseguir su estabilidad y a

su vez la autoorganizacion necesita del desorden y de la entropía. Esta

explicación supone en sí misma una paradoja, si lo extrapolamos a la familia, ésta

necesita de un desorden para alcanzar el orden, hay un proceso de

autoorganización. La organización, 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 útil conocer la noción del principio dialógico, en la

intervención con dichas familias, ya que sirve para analizar dos principios o

nociones antagónicas 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 aceptación. Según Cortés (1997) lo

anormal sólo existe en relación 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 antítesis de

lo normal. La sociedad tiende a ignorar, marginar y esconder aquello que no es

normal.

Así mismo, la noción interdisciplinar es indispensable para el abordaje social con

familias, por lo que el presente trabajo comparte la visión 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 acción de diversos factores

biológicos, psicológicos o sociales. Leonardi et al. (2006), añaden que estos

fenómenos han de ser comprendidos desde un enfoque multidimensional y que

requieren una interrelación de aspectos fisiológicos, psicológicos, médicos,

educativos y sociales de la actividad y la conducta humana.
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En esta línea, bajo el modelo centrado en la familia en el contexto de Catalunya,

DINCAT (2010) ha desarrollado un modelo de servicio de atención a las familias

especializado en personas con DI y del desarrollo (SAFDID),  cuya finalidad última

es justamente acompañar 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 incorporación de la familia en los planes de cuidado y

atención de los servicios comunitarios de salud y atención social para garantizar

que 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 teóricos y de referencia en la presente tesis son

los aportes psicodinámicos, antropológicos, la noción del modelo sistémico,

ecológico y la teoría de la complejidad. El conocimiento de estos modelos teóricos

resultan imprescindibles para garantizar la intervención social y familiar de forma

integral desde el trabajo social. Por tanto, el abordaje desde un modelo

biopsicosocial resultará imprescindible según nuestra concepción, para una

adecuada intervención tanto desde el trabajo social como desde la atención

psicológica y médica. Además, desde esta concepción, también se contempla el

derecho a la autodeterminación, dando lugar y cabida a las voces de los propios

usuarios y usuarias.

Y por último, cabe subrayar que para garantizar dicha intervención es necesario

tener presente la interdisciplinariedad por parte de todos los agentes sociales, de

las políticas sanitarias y sociales, así como de los profesionales. Aquí subyace lo

enriquecedor de la complejidad, la posibilidad de analizar unos acontecimientos

desde diferentes dimensiones simultáneamente para una amplia comprensión y

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

2.5 Marco legal y red de servicios públicos 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 altísima probabilidad de

quedar excluidos de las oportunidades que por derecho les corresponden para

ejercer una ciudadanía 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 sólida de servicios proveedores de apoyo.

Consecuentemente, el objetivo debe ser eliminar o paliar los obstáculos que se

presentan en los diferentes ámbitos de la vida cotidiana de estas personas, tanto

en el terreno personal, formativo o educacional, como en el laboral. Además, debe

procurarse una atención individual e intensiva para alcanzar el máximo progreso

posible en la realización individual de los derechos.

De forma resumida se describe a continuación, el marco legislativo más

destacable sobre los derechos de las personas con discapacidad a nivel

internacional, del estado español y de Catalunya:

A nivel internacional, la consagración de la Convención 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

España el 13 de diciembre de 2007 y entra en vigor en mayo del 2008. Esta

Convención ofrece el enfoque de derechos de las personas con discapacidad,

considerándolas como sujetos titulares de derechos y estando los poderes

públicos obligados a garantizar que el ejercicio de estos derechos sea pleno y

efectivo. Se adopta una amplia clasificación sobre la discapacidad y se reafirma

que 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 convención

de derechos humanos que se abre a la firma de las organizaciones regionales de

integración, por lo que supone un cambio paradigmático de las actitudes y

enfoques respecto a las personas con discapacidad. En la actualidad, sin

embargo, las personas con discapacidad experimentan todavía muchas

dificultades para poder ejercer su pleno derecho.

En el contexto español, como referencia cabe mencionar la Ley 13/1982, del 7

abril, Ley sobre la integración social de las personas minusválidas (LISMI),

dirigida a regular la atención 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 Promoción de la Autonomía Personal y Atención a las Personas

en situación de Dependencia (LAPAD), BOE, Núm. 299, inspirada en gran medida

en la Convención 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 administración ha de

garantizar la no discriminación y la defensa de los derechos de las personas con

DI y no limitarse a realizar tareas asistenciales. El derecho a la vida independiente

queda recogido en esta ley, que establece que las administraciones han de velar

porque ello sea posible, entendiendo como indica la Convención, la inclusión en la

comunidad. La LAPAD fue creada con la finalidad de “atender las necesidades de

aquellas personas que, por encontrarse en situación de vulnerabilidad especial,

requieren de soporte para desarrollar sus actividades esenciales de la vida diaria,

y para conseguir una mejor autonomía personal y poder ejercer plenamente sus

derechos de ciudadanos” (Jiménez y Huete, 2010, p.147). Tal como señala Huete

(2008) esta ley anuncia el avance hacia un reconocimiento del derecho subjetivo

de determinadas prestaciones sociales para un grupo importante de la población.

Cabe destacar que la llamada ley de la dependencia refleja la importancia de los

cuidadores y las cuidadoras como una parte de la atención 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 población dependiente de España (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 población. Esta ley

garantiza una serie de derechos y servicios que pretenden abarcar y cubrir

necesidades principales de la población, así como promover y garantizar la plena

inclusión 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

exclusión. Este hecho comporta la restricción de los derechos básicos y de las
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libertades condicionando u obstaculizando su desarrollo personal, así como el

poder disfrutar de los derechos y servicios disponibles para toda la población y la

posibilidad de contribuir con sus capacidades al progreso de la sociedad.

Los servicios y recursos de la red de atención catalana que atienden todas las

necesidades en las diferentes etapas de la vida de las personas con discapacidad

serían, desde la atención precoz, escuelas de educación especial, servicios de

atención asistencial especializada, centros ocupacionales, centros especiales de

trabajo, centros de atención 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 atención a las personas con discapacidad

(CAD), posteriormente el Equipo de Valoración y Orientación,  (EVO) que orienta

hacia los recursos formativos y socio laborales. Seguidamente se nombran los

recursos residenciales, y por último se citan los servicios de atención ambulatoria

y hospitalización especializada en DI y salud mental.

El CAD es definido por el Departament de Treball, Afers Socials i Famílies,

Generalitat de Catalunya (2016) como un servicio de valoración y orientación que

lleva a cabo actuaciones encaminadas a la consecución de los beneficios

asistenciales y económicos de las personas con discapacidad (física, intelectual,

sensorial y enfermedad mental) a sus familias y a los profesionales. En la

valoración se considera persona con discapacidad, si esta tiene un grado igual o

superior al 33% de discapacidad, este grado se reconoce tras una valoración

médica, psicológica y social siguiendo una escala valorada en porcentajes. En

función de dicha valoración, realizada por el CAD, la persona con discapacidad se

clasifica según el grado de discapacidad otorgado. La clasificación 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 autonomía 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 más dificultades para

conseguir una plena integración 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 integración

social y los servicios que proporcionan una atención 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 atención diurna

más adecuados a las características de la persona con discapacidad a partir de

los 16 años 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 atención especializada (CAE), este último para

personas con un mayor grado de afectación.

El servicio diurno, CO se describe con más detalle, al ser contemplado en el

estudio1, 2 y 4 de la presente tesis. El CO tal como lo define el Departament de

Treball, Afers Socials i Famílies de la Generalitat de Catalunya (2016) es un

servicio diurno y comunitario que atiende a personas mayores de 18 años con un

porcentaje de disminución superior al 65%. Este servicio ofrece una rehabilitación

integral personalizada a través de terapia ocupacional y atención social y

psicológica. Las funciones principales son el ajuste personal y social donde se

incluyen las actividades relacionadas con la rehabilitación, la mejora en la relación

con el entorno social y la ocupación terapéutica, en la que se lleva a cabo

actividades orientadas a asumir habilidades, hábitos 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 conciliación de su vida personal, familiar y laboral,

prestando una atención temporal y a corto plazo a su familiar con discapacidad

(FEAPS, 2008; Diputació de Barcelona, Programa de Respir, 2016). Tal como

indica Abbeduto et al. (2004), una estructura de apoyos complementarios para las

familias, garantizará las tareas del cuidado y de su propio descanso, puesto que

este respaldo hará disminuir el nivel de estrés, de ansiedad y de depresión 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



Marco teórico

49

conjunto, siendo las propias familias las que determinen cuáles 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

tipologías 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 específicos 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 función de

evaluar, diagnosticar y dar atención psiquiátrica, psicológica y social tanto al

usuario/paciente como a su familia. En caso de necesidad de hospitalización

están las Unidades de Hospitalización especializada en DI con el fin de estabilizar

la situación psicopatológica 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 señalar que esta red de servicios y prestaciones sigue siendo en

ocasiones insuficiente y limitada, además no siempre está diseñada

adecuadamente para las necesidades reales de las familias. Por ello, tanto las

familias como los profesionales de la atención 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 políticas sociales.

Las políticas sociales en el ámbito de la familia son áreas fundamentales para

garantizarles un mínimo bienestar social y económico, para ello es necesario la

coordinación entre los diversos departamentos, administraciones y asociaciones

de usuarios y usuarias y padres para que diseñen servicios basados no

solamente en la lógica administrativa de los diferentes recursos, sino también en

la lógica de la atención al usuario y su familia (Collet y Riera, 2006). Es importante

remarcar que las políticas sociales han de tener en cuenta el papel del Tercer

Sector, ya que estas entidades tienen un carácter familiar y están agrupadas en

torno a unas mismas necesidades. En este sentido, se han de realizar

coordinaciones, gestiones y planificaciones de las políticas sociales y del colectivo
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en cuestión para proporcionar una seguridad comunitaria en lucha contra la

exclusión, y a favor de la promoción de la participación social y ciudadana

(Fantova, 2007).

En consecuencia, se reafirma tal como indica FEAPS (2008) que la intervención

sociofamiliar ha de contemplar la concepción de que las familias son únicas en

sus personalidades, estructuras y dinámicas. Así mismo, cabe destacar, como

señala 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 satisfacción

de sus necesidades, con el fin de que puedan afrontar con más alivio sus

desafíos. De acuerdo con este mismo autor, cabe recalcar la idea de que los

proveedores de servicios de la comunidad deben colaborar más estrechamente

con las familias para hacer frente a sus necesidades y que las personas con DI y

sus familias se sientan más apoyadas y empoderadas.
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3. OBJETIVOS

Los objetivos planteados en el trabajo son:

1) Comparar la carga familiar de tres grupos diferentes de cuidadores y

cuidadoras de personas diagnosticadas de DI, DI-TM asociado y trastorno

mental severo.

2) Determinar qué variables sociodemográficas, clínicas y de discapacidad

funcional explican mayores niveles de carga familiar en cuidadores y

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

3) Analizar el  estado actual de la cuestión sobre la carga familiar y el impacto

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

4) Explorar las experiencias y vivencias de madres cuidadoras de hijos e hijas

adultos con DI-TM, en relación con el impacto familiar del cuidado y con los

servicios de respiro.
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4. METODOLOGÍA

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

investigación que integran y configuran la presente tesis doctoral.

Los diseños metodológicos de los cuatro estudios siguen los criterios generales

de rigurosidad investigativa según el enfoque metodológico de cada estudio. Los

estudios 1 y 2 son de carácter cuantitativo y su diseño es de tipo comparativo

observacional transversal; el estudio 3 se basa en la metodología de investigación

científica requerida para una revisión sistemática, y por último, la perspectiva

metodológica del estudio 4 es cualitativa.

Los aspectos metodológicos que se han tenido en cuenta para el diseño de los

cuatro estudios de la presente tesis son: a) Enfoque y diseño metodológico, b)

Muestra: participantes y ámbito del estudio, criterios de inclusión y exclusión, c)

Instrumentos de evaluación y de recogida de información, d) Procedimiento, e)

Análisis estadístico y de contenido de la información, f) Criterios de rigor y g)

Consideraciones éticas y legales. Se elabora un resumen que integran dichos

aspectos metodológicos de los cuatro estudios (Tabla 1, apartado 4.5). Para una

descripción más detallada y específica de los citados aspectos metodológicos, se

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

Para la aplicación de los criterios de rigor científico se han seguido los

procedimientos propuestos por Lincoln y Guba (1985), los convencionales para la

investigación cuantitativa, y los específicos 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.

4.1.1 Enfoque y diseño metodológico.

El carácter de la metodología es de tipo cuantitativo con un diseño comparativo

observacional transversal.

El diseño de la investigación se organizó en 5 fases:
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 Fase I→ Exploración documental.

 Fase II→ Construcción del diseño.

 Fase III→ Trabajo de campo.

 Fase IV→ Análisis de los datos.

 Fase V→ Elaboración de los resultados y conclusiones. Difusión y

publicación en revistas nacionales e internaciones de impacto.

4.1.2 Selección de la muestra.

Participantes y ámbito 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 Español. Un

grupo de 72 usuarios y usuarias con DI fueron seleccionados de los talleres

protegidos y programas de empleo profesional de la Fundación Carmen Pardo-

Valcarce en Madrid; otro grupo de personas adultas (203) diagnosticadas de

esquizofrenia, datos proporcionados por la asociación científica PSICOST Jerez

de la Frontera, Cádiz, pacientes originalmente escogidos de cuatro Servicios

Comunitarios de Salud Mental del estado español: 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 diagnóstico de DI-TM asociado en el

SESM-DI y CO, servicios del PSSJD en Barcelona.

Los criterios de inclusión para toda la muestra fueron tener más de 18 años de

edad y residir en la comunidad con ambos o uno de sus progenitores. Para el

diagnóstico de esquizofrenia; según Clasificación Internacional de Enfermedades

(CIE-10) (OMS, 2002); para DI leve o moderado; según WAIS-III (Weschler, 1999)

y tener un CI<70. Se excluye de este grupo, el diagnóstico psiquiátrico y el

trastorno de conducta según PAS-ADD e ICAP respectivamente, y para

diagnóstico de DI-TM asociado; se incluye un CI<70 (WAIS-III) y nivel de DI leve o

moderado y diagnóstico comórbido o simultaneo de trastorno psiquiátrico según

criterios del CIE-10 del PAS-ADD.

[En el próximo punto 4.1.3. se especifica el nombre completo de cada

instrumento/escala/prueba].
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4.1.3 Instrumentos de evaluación.

En el estudio 1, para cumplir con los criterios de inclusión de la muestra, se

utilizaron los siguientes instrumentos de evaluación que fueron administrados por

investigadores específicamente entrenados.

Para la recogida de los datos sociosdemográficos se creó un cuestionario ad

hoc,en el que se recogieron las siguientes variables: sexo, edad, nivel de estudios

y nivel económico tanto de los usuarios y las usuarias como de sus respectivos

cuidadores y cuidadoras.

Las pruebas utilizadas en el estudio para evaluar a nivel diagnóstico fueron: 1)

WAIS-III para evaluar el cociente intelectual de los usuarios y las usuarias, 2)

PAS-ADD Checklist para evaluar la sintomatología psiquiátrica y detectar

problemas de salud mental en personas con DI, 3) ICAP para determinar

variables de diagnóstico 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 utilizó para evaluar la carga familiar de los cuidadores y de las

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

A continuación se aporta más información detallada sobre los instrumentos

utilizados:

 El WAIS-III→Versión española de la Escala de Inteligencia Weschler para

Adultos, tercera edición (WAIS-III) (Weschler, 1999), se utilizó para evaluar

la capacidad intelectual de los usuarios y las usuarias, mediante los tres

cocientes clásicos: CI verbal, CI manipulativo y CI total. Además esta

versión añade cuatro índices factoriales nuevos: comprensión verbal,

organización perceptiva, memoria de trabajo y velocidad de proceso. Es

una prueba que tiene 14 subtests, 7 verbales y 7 manipulativos. El WAIS-III

permite obtener tres tipos de diagnósticos, discapacidad intelectual, déficits

neuropsicológicos y detección 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 índices factoriales (0,87-0,97). El WAIS-III es una de las

pruebas más utilizadas internacionalmente para delimitar el CI en población

adulta, su validez y fiabilidad está ampliamente demostrada (Weschler,

1997, 1999).

 El PAS-ADD Checklist→ La Lista de Evaluación Psiquiátrica para Adultos

con Discapacidad para el Desarrollo (PAS-ADD) (Moss et al., 1998), en

nuestra investigación se utilizó la versión validada en español (González-

Gordon, Salvador-Carulla, Romero, González-Sáiz y Romero, 2002). Es un

test que evalúa sintomatología psiquiátrica que puede usarse tanto para

detectar problemas de salud mental en personas con DI como para hacer

un seguimiento en población de riesgo. Se administra mediante entrevista

semi-estructurada y consta de dos secciones, una que evalúa presencia o

no de acontecimientos vitales estresantes y una segunda que consta de un

total de 25 ítems con cuatro opciones de respuesta, en las cuales se

obtienen tres puntuaciones globales relacionadas con problemas de tipo

orgánico, afectivo o psiquiátrico. El 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→ El Inventario de Planificación del Cliente y Agencia (ICAP)

(Bruininks, Hill, Weatherman y Woodcock, 1986; Montero, 1993). En esta

investigación se utilizó este instrumento que evalúa las características y

necesidades de las personas que podrían requerir una atención especial.

El ICAP está compuesto por: Primero, un registro del diagnóstico de la

persona, datos personales y limitaciones funcionales. Segundo, de un test

de conducta adaptativa que evalúa las destrezas básicas de la persona

para desenvolverse con independencia en su entorno y que comprende

cuatro escalas que incluyen un total de 77 ítems valorados de 0 a 3 (a

mayor puntuación 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 típicas. Y tercero, de una

prueba sobre problemas de conducta que extrae cuatro índices normativos,

que engloban las conductas: Internalizantes que valoran autolisis y

estereotipias, las Externalizantes referente a la heteroagresividad, la

agitación psicomotriz y las conductas disruptivas, las Asociales que

evalúan el aislamiento social del individuo y las Globales que contienen las

anteriormente nombradas.

El ICAP mide y proporciona también la puntuación de necesidades

globales de servicios, que varía 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 estimación del grado de atención que necesita la persona.

Puntuaciones más bajas indican que se precisa mayor nivel de atención.

Así mismo, el índice de nivel de servicio establece niveles del 1 al 9 a partir

de la puntuación de necesidades globales obtenida. Además, se anotan los

servicios y apoyos que disfruta la persona y se dan recomendaciones

sobre rehabilitación, educación y facilitación de apoyos (Montero, 1993). En

relación con la utilización 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 múltiples discapacidades) y que

presente un registro sistemático de datos evaluables.

 WHO-DAS-II→ La lista de Evaluación de la Discapacidad de la

Organización Mundial de la Salud (WHO-DAS-II) (OMS, 2000), instrumento

diseñado por la OMS para la evaluación del impacto de cualquier condición

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 utilizó la versión heteroadministrada que evalúa 36 ítems 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 II está compuesta por las siguientes subescalas: la

comprensión y la comunicación, la capacidad para moverse en el entorno,

el cuidado personal, las relaciones con otras personas, las actividades de

la vida diaria, la participación 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; Vázquez-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

Üstun, 2002). El WHO-DAS II es uno de los instrumentos más adecuados

en la evaluación de la discapacidad funcional creado por la OMS. Esta

prueba es apropiada porque ha sido validada y adaptada en 16 lenguas en

14 países 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 análisis de la carga familiar en la

esquizofrenia (Vilaplana et al., 2007) y validada para población con DI por

los autores Martorell, Pereda, Salvador-Carulla, Ochoa y Ayuso-Mateos en

el año 2007. Dicha prueba fue utilizada en los estudios 1 y 2 para evaluar a

los cuidadores y las cuidadoras principales. El ECFOS-II es una entrevista

semiestructurada, auto o heteroaplicada, de una hora de duración

aproximadamente. La entrevista está compuesta de un apartado

introductorio para los datos sociodemográficos de la cuidadora o el

cuidador y la frecuencia y calidad de la relación con la persona a la que

presta el cuidado/atención.

El instrumento está compuesto por diferentes módulos que evalúan

diversas dimensiones de la carga familiar, los módulos son los siguientes:

Módulo A. Asistencia en actividades de la vida cotidiana: aseo personal,
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medicación, tareas del hogar, compras, rutina familiar, transporte,

administración económica, organización del tiempo, asistencia a consultas

y gestiones administrativas. Módulo B. Supervisión de comportamientos

alterados: conductas embarazosas, demandas de atención, molestias

nocturnas, heteroagresividad, auto agresividad, abuso de alcohol y abuso

de drogas. Módulo C. Gastos económicos. Módulo D. Impacto en la vida

del cuidador: trabajo, vida social, tareas domésticas, y atención a otros

familiares. Módulo E. Preocupaciones: integridad física, tratamiento, vida

cotidiana, dinero, futuro del familiar al que cuidan. Módulo F. Ayuda

disponible: recepción de ayuda por parte de otros familiares o personal

voluntario. Módulo G. Repercusiones en la salud del cuidador: presencia o

ausencia de afectación en la salud del cuidador, dispositivos a los que

acude, medicación y días de baja. Módulo H. Evaluación 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.

Módulo I. Evaluación 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 módulo está compuesto por tres tipos de puntuaciones referentes a

la presencia o ausencia de necesidades, el tipo de carga objetiva y

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

En el presente estudio el grupo investigador optó por transformar las

puntuaciones de los distintos módulos a una escala común para determinar

un índice general de 0 a 12 y que indica un Total ECFOS-II, según

propusieron Martorell et al. (2009). La puntuación total del ECFOS-II (de 0

a 12) se alcanza a partir del promedio de las puntuaciones en los 8

módulos, A - H. En relación 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 mayoría de
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los casos los valores que se obtuvieron fueron de entre 0,61 y 1 (Martorell

et al., 2009).

El ECFOS-II resultó ser un instrumento válido y fiable en la versión

española 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). Además, el ECFOS-II es de gran interés para esta investigación

por su propósito 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).

4.1.4 Análisis estadístico.

La media de los totales y la media de las puntuaciones de cada módulo de la

ECFOS-II se calcularon utilizando el paquete estadístico para las Ciencias

Sociales (SPSS Inc., IL, 2008). La relación entre edad y género y puntuación total

de cada módulo fue explorado en cada grupo diagnóstico utilizando las pruebas

estadísticas Student T-Studenty Chi cuadrado. Un One-way ANOVA (seguido de

comparaciones post hoc) se llevó a cabo para examinar las diferencias entre la

puntuación total y las puntuaciones medias de los módulos en los tres grupos

diagnósticos.

4.1.5 Procedimiento.

Los investigadores referentes de cada centro envían 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 administración de los instrumentos de evaluación, realizan la pasación de

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

4.1.6 Criterios de rigor.

En el estudio 1 se aplicaron los criterios generales de rigor, según Lincoln y Guba

(1985), los valores de verdad, aplicabilidad, consistencia y neutralidad, propios de

la investigación de tipo cuantitativa. Estos criterios de rigor son propios de la
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investigación 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 último, se aplicó el criterio de juicio de expertos estadísticos (fiabilidad de los

análisis estadísticos del estudio) y de profesionales con amplia experiencia en

investigación y la autoridad de los revisores del equipo editorial de la revista

científica internacional que tiene un alto factor de impacto.

4.1.7 Consideraciones éticas y legales.

Se siguieron las normas éticas propuestas para la investigación, y el estudio fue

aprobado por los correspondientes comités de investigación y ética de cada

centro basado en la Declaración de Helsinki: Principios éticos para la

investigación médica sobre el sujeto humano; 5º Reforma aprobada por la

Asamblea General de la Asociación Médica Mundial (2000). Además 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.

4.2.1 Enfoque y diseño metodológico.

El carácter de la metodología es de tipo cuantitativo con un diseño comparativo

observacional transversal.

El diseño de la investigación se organizó en 5 fases:

 Fase I→ Exploración documental.



Metodología

61

 Fase II→ Construcción del diseño.

 Fase III→ Trabajo de campo.

 Fase IV→ Análisis de los datos.

 Fase V→ Elaboración de los resultados y conclusiones. Difusión y

publicación en revistas nacionales e internaciones de impacto.

4.2.2 Selección de la muestra.

Se seleccionó una muestra total de 217 usuarios y usuarias con sus respectivos

cuidadores y cuidadoras aunque finalmente sólo 203 familiares estuvieron de

acuerdo en participar en la batería de pruebas completa. En la Fundación

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 inclusión para toda la muestra fueron tener más de 18 años de

edad y residir en la comunidad con ambos o con uno de sus progenitores. Para el

diagnóstico de DI; nivel leve o moderado, según WAIS-III (Weschler, 1999) y tener

un CI<70. Se excluye de este grupo, el diagnóstico psiquiátrico y el trastorno de

conducta según PAS-ADD e ICAP respectivamente y para el diagnóstico de DI-

TM asociado, se incluye un CI<70 (WAIS-III) y nivel de DI leve o moderado y

diagnóstico comórbido o simultáneo de trastorno psiquiátrico según criterios del

CIE-10 del PAS-ADD.

4.2.3 Instrumentos de evaluación.

En el estudio 2, para cumplir con los criterios de inclusión de la muestra, se

utilizaron los siguientes instrumentos de evaluación que fueron administrados por

investigadores específicamente entrenados.

Para la recogida de los datos sociodemográficos se creó un cuestionario ad hoc,

en el que se recogieron las siguientes variables: sexo, edad, nivel de estudios y

nivel económico 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: El WAIS-III para evaluar el cociente intelectual de los usuarios y las usuarias,
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el PAS-ADD Checklist evalúa la sintomatología psiquiátrica para detectar

problemas de salud mental en personas con DI, el ICAP para determinar variables

de diagnóstico 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.

4.2.4 Análisis estadístico.

Para el análisis estadístico los datos fueron introducidos y analizados en el

programa informático SPSS v15 (SPSS Inc., IL, 2008). La comparación 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 significación se fijó en p

<0,05. La correlación de Pearson y Student t-test se utilizaron para comparar y

explorar las asociaciones entre las variables clínicas de discapacidad funcional y

sociodemográficas con la carga familiar. Por último, se realizó un análisis de

regresión lineal por pasos (stepwise method) para determinar qué variables

sociodemográficas, clínicas y/o funcionales representan mayores índices de carga

familiar. Las variables incluidas en el modelo fueron las que resultaron

significativas en el análisis anterior.

4.2.5 Procedimiento.

Los investigadores referentes de cada centro envían 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 administración de los instrumentos de evaluación,

realizan la pasación de los mismos en los tres servicios del estado español que

participan en el estudio.
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4.2.6 Criterios de rigor.

De igual forma que en el estudio 1, en el estudio 2, también se aplicaron los

criterios generales de rigor según Lincoln y Guba (1985);los valores de verdad,

aplicabilidad, consistencia y neutralidad, propios de la investigación de tipo

cuantitativa. Estos criterios de rigor son propios de la investigación 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

que 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 aplicó el criterio de juicio de expertos estadísticos (fiabilidad de los

análisis estadísticos del estudio) y de profesionales con amplia experiencia en

investigación y la autoridad de los revisores del equipo editorial de la revista

científica internacional que tiene un alto factor de impacto.

4.2.7 Consideraciones éticas y legales.

Todos los procedimientos requeridos fueron presentados y aceptados por el

Comitè d’Ética y Comitè de Recerca del PSSJD de Barcelona, así como de la

Fundación Carmen-Valcarce, comités que se basan en la Declaración de Helsinki:

principios éticos para la investigación médica sobre sujetos humanos (2000, 5º

Reforma aprobada por la Asamblea General de la Asociación Médica Mundial).

Así 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 jóvenes
y adultas diagnosticadas de discapacidad intelectual y trastorno
mental: una revisión sistemática.

4.3.1 Enfoque y diseño metodológico.

Las revisiones sistemáticas son definidas como investigaciones científicas en sí

mismas, con métodos prefigurados y un ensamblaje de los estudios originales,

que sintetizan los resultados de éstos. Las características básicas que mejor

definen a una revisión sistemática, según los autores Gisbert y Bonfill, (2004), son

las siguientes: a) son síntesis y análisis de la información con un enfoque práctico;

b) se basan en la mejor evidencia científica disponible; c) formulan preguntas

claramente definidas, y d) utilizan métodos sistemáticos y explícitos para

identificar y seleccionar estudios, evaluar éstos críticamente, extraer los datos de

interés y analizarlos.

Por tanto, la revisión sistemática es una investigación científica, en la que la

unidad de análisis son los estudios originales primarios (artículos científicos), a

partir de los cuales se pretende contestar a una pregunta de investigación

claramente formulada mediante un proceso sistemático, riguroso y explícito. Por

ello, a la revisión sistemática se la considera una investigación secundaria

(«investigación sobre lo investigado»). Por el contrario, a las revisiones que no

siguen un proceso sistemático, denominadas revisiones narrativas, no se las

puede considerar dentro de un proceso formal de investigación, sino un formato

de literatura científica basada sobre todo en opinión. Las revisiones sistemáticas

constituyen una herramienta de síntesis de la información esencial para sintetizar

la información científica disponible, incrementar la validez de las conclusiones de

estudios individuales e identificar áreas de incertidumbre donde sea necesario

realizar investigación. Además, son imprescindibles para la práctica asistencial

basada en la evidencia y una herramienta fundamental para la praxis de

intervención tanto médica, como social o psicológica (Ferreira, Urrútia y Alonso-

Coello, 2011).

El estudio 3 de la presente tesis es una revisión sistemática que sigue un diseño

metodológico científico para la búsqueda de todos los estudios potencialmente
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relevantes junto con unos criterios explícitos y reproducibles, todos ellos fijados de

antemano (para más detalle ver el apartado 6, Artículo 3,Metodología).

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

el error aleatorio se incluyeron las siguientes estrategias:

 La búsqueda sistemática y exhaustiva de todos los artículos

potencialmente relevantes.

 La selección, mediante criterios explícitos y reproducibles, de los artículos

que serán incluidos finalmente en la revisión.

 La descripción del diseño y la ejecución de los estudios originales, la

síntesis de los datos obtenidos y la interpretación de los resultados.

Con el fin de seguir un proceso metodológico riguroso la investigación en cuestión

se constituyó en las seis fases siguientes:

 Fase I→ Definición de la pregunta de investigación y objetivos.

 Fase II→ Definición de los criterios de inclusión y exclusión de los estudios.

 Fase III→ Localización y selección de los estudios relevantes.

 Fase IV→ Extracción de datos de los estudios primarios.

 Fase V→ Análisis y presentación de los resultados.

 Fase VI→ Interpretación de los resultados.

Fase I: Definición de la pregunta de investigación y objetivos.

Se realizó una búsqueda sistemática de los artículos y otras fuentes

potencialmente relevantes con la finalidad de que estos estudios nos respondan a

la pregunta principal de la investigación así como para conseguir los objetivos

previamente establecidos del estudio.

Fase II: Definición de los criterios de inclusión y exclusión de los

estudios.

Para la estrategia de búsqueda de los artículos se incluyeron unos determinados

criterios de inclusión y de exclusión.

Fase III: Localización y selección de los estudios relevantes.
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Para la búsqueda de fuentes de información y revisión de la bibliografía se utilizó

una estrategia de búsqueda sistemática y explícita de todas las fuentes y artículos

potencialmente relevantes. Dicha búsqueda se realizó entre Noviembre 2015 y

Enero 2016, en las bases de datos electrónicas más representativas del tema a

estudiar: PubMed, PsycInfo, PSICODOC y Social Services Abstracts. Para la

búsqueda se utilizaron unos determinados operadores boléanos y palabras claves

sobre la temática objeto de este estudio con el fin de realizar una búsqueda más

amplia y precisa.

Para complementar dicha búsqueda, también se tuvieron en cuenta otras fuentes

de material no indexado de forma estandarizada, ni registradas en listados

bibliográficos. El rastreo se hizo de forma sistemática, exhaustiva y estructurada.

Todos los años de publicación existentes en las bases de datos electrónicas

fueron incluidos en la búsqueda.

Para identificar y seleccionar los artículos potenciales de mayor interés para este

estudio, se realizó una lectura previa de los títulos y resúmenes que presentan las

diferentes bases de datos analizadas. Tras una primera selección o cribado, se

efectúo una lectura más extensa de los artículos originales más útiles, así como

de aquellos en que existían dudas, descartándose aquellos que no tuvieran que

ver con la temática a estudiar, o no cumplían con los criterios de inclusión.

Además de las bases de datos mencionadas se rastrearon otras fuentes, revistas

no indexadas que abordan el tema a estudiar, donde se encontraron 3 artículos

potenciales que se incluyeron en el estudio al estar relacionados con la temática y

cumplir con los criterios de inclusión preestablecidos.

Fase IV: Extracción de datos de los estudios primarios.

Finalmente se encontraron un total de 99 estudios, de los cuales sólo se

seleccionaron 8, que cumplieran con los criterios de la presente revisión, para ello

se realizó un diagrama de flujo de la información encontrada que se refleja en la

Figura 1.
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FIGURA 1: DIAGRAMA DE FLUJO, PROCESO DE SELECCIÓN DE LOS ARTÍCULOS.

Fuente: Irazábal, (2016), p.95.

Fase V: Análisis y presentación de los resultados.

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

información detallada. Primeramente, en todos los artículos analizados se

asignaron las siguientes secciones temáticas en función de los objetivos

propuestos: 1) variables clínicas y diagnósticas que indican mayor carga familiar

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

psicológicos 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: Interpretación de los resultados.

Posteriormente, se elaboró una tabla de análisis de los artículos y sus resultados

y conclusiones con los siguientes criterios: a) Autor y año, b) Objetivos, c) Método,

d) Resultados y conclusiones.

94 registros cribados y
elegibles.

44 artículos analizados y
elegibles.

Revisión de texto completo: 36 artículos NO
elegibles/eliminados.

17 artículos NO población joven adulta ni adulta.

19 artículos NO diagnóstico de DI y TM y
muestra NO población joven adulta ni adulta.

8 estudios incluidos.
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4.3.2 Unidades de análisis.

Los estudios originales primarios, los artículos científicos, fueron los hallados en

las diferentes bases de datos ya mencionadas.

El ámbito de estudio de los artículos incluidos fue tanto a nivel nacional como

internacional.

Los  criterios de  inclusión y exclusión prefijados para la estrategia de búsqueda

de los artículos fueron los siguientes: Diagnóstico de DI-TM, según criterio del

DSM IV-R o CIE-10 edad entre 16 y 65 años, y que convivan con sus cuidadores

y cuidadoras principales. Los criterios de exclusión: Diagnóstico de DI o retraso

mental únicamente. Edad de personas entre 0-16 años. También se excluyeron

de la presente revisión sistemática (estudio 3) los siguientes tipos de documentos:

revisiones y revisiones sistemáticas, meta análisis, casos clínicos y validaciones

de instrumentos.

4.3.3 Instrumentos de recogida de la información.

Las bases de datos electrónicas: PubMed, PsycInfo, PSICODOC y Social

Services Abstracts se establecieron como instrumentos de observación

sistemática de los documentos y artículos seleccionados.

4.3.4 Análisis de contenido de la información.

Los datos obtenidos se estructuraron para ser utilizados como fuente de

información y para su extracción y análisis se diseñaron secciones temáticas

preestablecidas (Fase V).

4.3.5 Criterios de rigor.

En el estudio 3, también se han tenido en cuenta la aplicabilidad de los criterios

de rigor generales propios de una investigación cualitativa como la credibilidad, la

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

En primer lugar, el criterio de credibilidad: existe una búsqueda bibliográfica

sistematizada, descripción detallada de todo el proceso metodológico del estudio,

de las unidades de análisis, de las sesiones temáticas preestablecidas y de la

documentación de todo el sumario de lugares de búsqueda. Además, se
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establecieron preguntas de autoevaluación del estudio realizado, para más

información ver apartado específico 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 extraídos de diferentes artículos.

Por último, de forma global se verifica el criterio de rigor de validez y fiabilidad: la

metodología empleada en el estudio fue revisada según juicio de las expertas y

autoridad de las investigadoras especialistas (Directoras de la presente tesis), así

como por la autoridad de prestigio que tienen las bases de datos electrónicas

internacionales.

4.3.6 Consideraciones éticas y legales.

Para este estudio, una revisión bibliográfica sistemática, al no haber personas

implicadas no se requirió autorización ni del Comité de Ética de Investigación

Clínica ni del Comité de Investigación 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.

4.4.1 Enfoque y diseño metodológico.

El enfoque metodológico del presente estudio se enmarca en una perspectiva

cualitativa de carácter exploratorio y amplitud micro sociológica (Sierra, 2001).

El diseño de la investigación se organizó en 5 fases:

 Fase I→ Exploración documental.

 Fase II→ Construcción del diseño.

 Fase III→ Trabajo de campo.

 Fase IV→ Análisis de la información.
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 Fase V→ Presentación de los resultados y elaboración de las

conclusiones y propuestas.

Fase I: Exploración documental.

Se realizó una revisión bibliográfica y documental para la posterior elaboración del

marco teórico. A partir de esta revisión se establecieron los modelos y conceptos

teóricos que constituyen el tema estudiado. El marco teórico sigue abierto a

nuevos marcos conceptuales, siguiendo un proceso abierto y dinámico. Se

estableció la pregunta de investigación, se definieron los objetivos y la

metodología a aplicar.

Fase II: Construcción del diseño de análisis.

Se construyó el diseño del estudio y la operativización de los conceptos más

relevantes extraídos previamente del marco teórico.

Para este estudio se eligió la entrevista en profundidad individual y

semiestructurada como estrategia para la recogida de la información.

Se establecieron las dimensiones y categorías a estudiar que recogen el conjunto

de datos de análisis y su descripción correspondiente, además se elaboró el

“Instrumento para la recogida de la información-guía de la entrevista” utilizada

durante el trabajo de campo.

Fase III: Trabajo de campo.

Se ejecutó el trabajo de campo, la realización de las entrevistas, siguiendo el

procedimiento de investigación preestablecido.

Fase IV: Análisis de la información.

Se procede al vaciado de las informaciones mediante categorías de análisis 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: Presentación de los resultados y elaboración de las

conclusiones y propuestas.

Se realizó la elaboración de las conclusiones, propuestas y finalmente se redactó

el proyecto final y preparó la exposición oral.

4.4.2 Selección de los participantes.

En el estudio participaron cuatro personas, las únicas del centro que

cumplieron en su totalidad con los siguientes criterios de inclusión: 1) madres

que convivan con sus hijos o hijas mayores de 18 años de edad, con

diagnóstico de DI-TM asociado, y tener más de un 65% de grado de

discapacidad, 2) estos hijos o hijas han de estar vinculados al CO Sant Jordi

del PSSJD, y además haber acudido al menos una vez al Servicio de Respir de

la Diputación de Barcelona ubicado en Hogares Mundet.

4.4.3 Ámbito de estudio.

El presente estudio se ubica en el CO Sant Jordi, servicio diurno y comunitario

que atiende a personas mayores de 18 años con un porcentaje de disminución

superior al 65%. Este servicio ofrece una rehabilitación integral personalizada a

través de terapia ocupacional y atención social y psicológica. El CO Sant Jordi

del PSSJD de Barcelona, es una entidad privada concertada con el

Departament de Treball, Afers Socials i Famílies de la Generalitat de

Catalunya.

4.4.4 Instrumento de recogida de información.

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

profundidad individual y semiestructurada.

4.4.5 Análisis de contenido de la información.

El método utilizado para la exploración e interpretación de la información obtenida

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

Además, se siguió el siguiente procedimiento manual para el análisis de la

información:
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 Escuchar con atención todas las entrevistas.

 Transcribir las cuatro entrevistas.

 Lectura exhaustiva de las transcripciones.

 Reducción de los datos (codificación).

 Estructuración y transformación en grupos de categorías, a partir de las

categorías establecidas inicialmente y de las emergentes.

 Obtención y verificación de resultados.

Para el análisis e interpretación de la información obtenida en las entrevistas, se

establecieron previamente dos dimensiones y una serie de categorías

conceptuales elaboradas a partir del marco teórico. Del análisis e interpretación

de los resultados surge como una única categoría emergente: “Impacto ante el

descubrimiento de la discapacidad”.

4.4.6 Procedimiento.

Previo a las entrevistas: Una vez aprobado el proyecto de estudio de investigación

por el Comité de Ética de Investigación Clínica y por el Comité de Investigación

del PSSJD de Barcelona, se procede a realizar el trabajo de campo. Se contacta

con las participantes para explicarles el estudio en cuestión, y en qué consistiría

su colaboración, así como la solicitud de su participación. Todas las madres

seleccionadas para el estudio acceden a colaborar, se concierta lugar, día 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 información y Guión de la Entrevista

previamente diseñada (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. Además, se les informa que los resultados y conclusiones del

estudio respetarán íntegramente el anonimato de las participantes.
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4.4.7 Criterios de rigor.

En el presente estudio se han tenido en cuenta los criterios de rigor generales

propios de una investigación cualitativa como la credibilidad, la transferencia, la

dependencia y la conformidad según 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 descripción

detallada del estudio, de las participantes y su análisis. Además, se utilizaron las

transcripciones textuales de las entrevistas y su análisis para respaldar los

significados e interpretaciones presentados en los resultados del estudio 4. Se

sigue el procedimiento de la fase metodológica 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

que 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 metodológico 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

investigación se detalló el rol de la investigadora, los posibles sesgos, la defensa

de su subjetividad y modo de control de su aproximación a las investigadas, para

más información ver la sección de procedimiento en Metodología del estudio 4.

Por último, y de modo global, se valora la veracidad y la fiabilidad: la metodología

empleada en este estudio fue revisada y aprobada según juicio de las expertas y

autoridad de las investigadoras especialistas, las Directoras de la presente tesis y

Directoras del Proyecto de Investigación del Máster UB “Intervenció social i

educativa”, así como por la autoridad y prestigio de los revisores del equipo

editorial de la revista científica internacional que edita el estudio 4.



Metodología

74

4.4.8 Consideraciones éticas y legales.

En esta investigación se han tenido en cuenta los principios éticos profesionales y

los requisitos jurídicos y legales según los siguientes documentos:

Codi de Bones Pràctiques Científiques, publicado el 18 de octubre del 2006 por la

Fundació Sant Joan de Déu per a la Recerca i la Docència, en el que también se

ha tenido en consideración la Carta de drets i deures dels usuaris, que también

compromete a sus familiares. Publicada en Enero del 2011 por el Comitè d’Ètica

Assistèncial del PSSJD de Barcelona.

Document d’informació i compromís respecte a la protecció i seguretat de les

dades de caràcter personal, según Real decret 1720/2007, La Llei Orgànica de

Protecció de Dades de Caràcter Personal (LOPD) que se aplica en el PSSJD de

Barcelona.

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

Comité de Ética de Investigación Clínica del PSSJD de Barcelona.

4.5 Tabla 1: Resumen del diseño metodológico de los cuatro estudios.

A continuación, se expone la Tabla 1, resumen que estructura el diseño

metodológico de los cuatro estudios que componen la presente tesis.
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ASPECTOS
METODOLÓGICOS

Estudio 1 Estudio 2 Estudio 3 Estudio 4

ENFOQUE Cuantitativo. Cuantitativo. Revisión bibliográfica sistemática. Cualitativo.

DISEÑO

 Diseño comparativo
observacional transversal.

 Diseño comparativo
observacional transversal.

 Diseño de carácter
descriptivo.

 Síntesis cualitativa  de los
estudios primarios (artículos).

 Diseño metodológico
sistematizado y riguroso.

 Diseño de carácter
exploratorio.

FASES
METODOLÓGICAS

 Fase I→ Exploración
documental.

 Fase II→Construcción del
diseño estadístico.

 Fase III→Trabajo de
campo.

 Fase IV→ Análisis de los
datos.

 Fase V→Elaboración de los
resultados y conclusiones.
Difusión y publicación en
revistas nacionales e
internaciones de impacto.

 Fase I→ Exploración
documental

 Fase II→Construcción del
diseño estadístico

 Fase III→Trabajo de
campo

 Fase IV→ Análisis de los
datos

 Fase V→Elaboración de
los resultados y
conclusiones. Difusión y
publicación en revistas
nacionales e internaciones
de impacto.

 Fase I→Definición de la
pregunta de investigación y
los objetivos.

 Fase II→ Definición de los
criterios de inclusión y
exclusión de los estudios.

 Fase III→ Localización y
selección de los estudios
relevantes.

 Fase IV→Extracción de
datos de los estudios
primarios

 Fase V→ Análisis y
presentación de los
resultados.

 Fase VI→ Interpretación de
los resultados.

 Fase I→Exploración
documental.

 Fase II→Construcción del
diseño de análisis.

 Fase III→Trabajo de campo
 Fase IV→ Análisis de la

información.
 Fase V→Presentación de los

resultados y elaboración de
las conclusiones y propuesta.
Difusión y publicación en
revistas nacionales e
internaciones de impacto.

PARTICIPANTES /
*UNIDADES DE

ANÁLISIS

 Usuarios Total N=365.
 DI (n=72).
 Esquizofrenia (n=203).
 DI-TM (n=90).
 Y sus cuidadores/as

principales.

 Usuarios Total N=217
 DI  y TM (n= 140)
 DI (n=77)
 Y sus cuidadores/as

principales.

*8 artículos. 4 participantes.
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ÁMBITO DEL
ESTUDIO

Nacional. Nacional. Nacional e Internacional. Nacional.

CRITEROS DE
INCLUSION

 Usuarios mayores de 18
años de edad.

 Residir en la comunidad con
ambos o uno de sus
progenitores.

 Diagnósticos: DI, DI-TM y
Esquizofrenia.



 Usuarios: mayor de 18
años de edad.

 Residir en la comunidad
con ambos o uno de sus
progenitores.

 Diagnósticos: DI y DI-TM



 Documentos originales de las
bases de datos electrónicas
(BdD): Journals full text.

 Temática: Sujetos entre 16 y
65 años de edad, diagnóstico
DI-TM, cuyos cuidadores/as
principales presenten
carga/impacto familiar.

 Cuidadoras principales:
Madres que  conviven  con
sus hijos/as (usuarios/as)
mayores de 18 años de edad,
diagnosticados de DI-TM, con
más 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.

CRITERIOS DE
EXCLUSION

 Usuarios menores de 18
años de edad.

 Diagnóstico psiquiátrico
como único diagnóstico y el
trastorno de conducta
grave, según PAS-ADD e
ICAP respectivamente.

 Menores de 18 años de
edad.

 Diagnóstico psiquiátrico
como único diagnóstico y
trastorno de conducta
grave, según PAS-ADD e
ICAP respectivamente.

 Sujetos de entre 0 y 18 años
de edad.

 Documentos de las BdD:
Casos clínicos, validación de
instrumentos, revisiones,
meta análisis.

 Presentar solo diagnóstico de
DI y no haber utilizado el
Servicio de Respir.

INSTRUMENTOS
DE EVALUACION/

*RECOGIDA DE
INFORMACIÓN

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

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

 *BdD: MEDLINE, PsycInfo,
PSICODOC y Social Services
Abstracts. Fecha: nov 2015 y
enero 2016. Filtros: Período
de publicación todos los años
disponibles, estudios
cuantitativos y cualitativos.

 Idioma: español, inglés,
francés.

 Términos boléanos
específicos del tema objeto
de estudio.

*Entrevista en profundidad
individual y semiestructurada.
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Fuente: Elaboración propia 2016.

ANÁLISIS
ESTADÍSTICO/

CONTENIDO DE LA
INFORMACIÓN

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

 SPSS v.17 para Windows
 Coeficiente de correlación

de Pearson.
 Prueba deT-Student.
 Regresión lineal, método

stepwise.

 Proceso manual. Se dispone
de todos los registros de las
diferentes búsquedas de las
BdD utilizadas para el
estudio.

 Proceso manual riguroso.
Soporte del Programa
informático ATLAS.ti v6.

 Transcripción literal de todas
las entrevistas, extraídas de
las grabaciones de las
mismas.

CRITERIOS DE
RIGOR

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

 Objetividad.
 Juicio de expertos/as.

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

 Juicio de expertos/as.

 Credibilidad,  Transferencia,
Dependencia y Conformidad.

 Juicio de expertas.
 Autoridad BdD

internacionales.



 Credibilidad,  Transferencia,
Dependencia y Conformidad.

 Juicio de expertas y de
investigadoras especialistas.
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4.6 Tabla 2: Criterios de rigor científico de los estudios según el
paradigma de investigación.

Criterios de rigor. Términos de investigación cuantitativa y cualitativa.

Aspecto Términos de investigación
convencional, cuantitativa.

Términos de investigación cualitativa,
naturalístico.

Valor de
verdad

 Validez interna→ Criterio
que indica el grado en que
los resultados de una
investigación son válidos,
reflejan la realidad.

 Credibilidad→ Criterios cualitativos que
aseguran que los resultados de una
investigación sean creíbles; que podamos
creer en los resultados y conclusiones de
la investigación.

Aplicabilidad
 Validez externa→Criterio

que indica el grado en que
los resultados de una
investigación son
generalizables.

 Transferibilidad→ Criterios cualitativos
que aseguran que los resultados de una
investigación sean transferibles a otras
personas o contextos.

Consistencia
 Fiabilidad→Criterio que

indica el grado en que los
resultados de una
investigación son
consistentes.

 Dependencia→ Criterio cualitativo que
vela porque los resultados de una
investigación sean estables.

Neutralidad
 Objetividad→Criterio que

indica el grado de
correspondencia de la
descripción de un
fenómeno con la realidad.

 Confirmabilidad→ Criterio cualitativo que
vela porque los resultados
(interpretaciones) estén confirmados.

Fuente: Lincoln y Guba (1985).
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5. RESULTADOS

A continuación, 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 diagnóstico

de esquizofrenia, y resultando el de menor carga familiar el grupo de DI. Se

comparó la carga familiar entre tres grupos poblacionales diferentes: cuidadores y

cuidadoras de persona con DI, con DI-TM y con esquizofrenia. Las pruebas

estadísticas demostraron que existen diferencias significativas respecto a las

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

Los resultados que se desprenden del ECFOS-II, instrumento que evalúo la carga

familiar, muestra en todos los módulos evaluados puntuaciones significativamente

más elevadas para el grupo de DI-TM. Sin embargo, se encontraron diferencias

significativas entre los grupos diagnósticos de esquizofrenia y DI en los módulos B

y D (módulo B: problemas conductuales, éstos fueron excluidos del grupo de DI;

Módulo D: Impacto en la vida del cuidador o cuidadora. Los resultados de otros

módulos F y G del ECFOS-II (Módulo F: Ayuda disponible por parte de otros

cuidadores o cuidadoras, Módulo G: Gastos económicos) mostraron diferencias

significativas entre los grupos diagnósticos. 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 módulos A y E,

(Módulo A: Cuidados/atención en las actividades de la vida diaria y Módulo 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 clínicas y de discapacidad

funcional, así como tener diagnóstico de DI-TM explican niveles más altos de

carga familiar en comparación con tener un diagnóstico de DI únicamente.

Específicamente  las variables clínicas y de discapacidad funcional que explican

niveles más altos de carga familiar en DI-TM fueron: la presencia de TC, trastorno

afectivo y trastorno psicótico y mayores discapacidades en las áreas de

participación en sociedad y cuidado personal. En este sentido, la regresión lineal

por pasos (stepwise method) muestra que las variables clínicas, como presencia

del diagnóstico DI-TM, trastorno de conducta, trastorno afectivo y psicótico, y las

variables de discapacidad funcional, como la participación social y el cuidado

personal, explican más del 61% de la varianza en la carga familiar de los

cuidadores y las cuidadoras.

Los datos revelan que los niveles más altos de carga familiar se relacionan con:

una mayor discapacidad funcional en todas las áreas evaluadas del WHO-DAS-II

(movilidad en el entorno, cuidado personal, relación con los demás, actividades en

la vida diaria y participación en la comunidad), con un menor cociente intelectual,

con el diagnóstico de DI-TM y con la presencia de los trastornos orgánicos,

trastorno psicótico-afectivo y trastorno de conducta.

En  relación con el perfil de los grupos diagnósticos de los cuidadores y las

cuidadoras de personas con DI, por un lado, y DI-TM, por otro, cabe destacar que

estos últimos perciben una carga familiar más elevada que el grupo de personas

que cuidan de personas de DI, como único diagnóstico. Además, existe un

predominio del género femenino, ya que el número de cuidadoras en ambos

grupos resulta significativamente más elevado. Así mismo, en referencia a la

situación laboral se encontraron diferencias estadísticamente significativas entre

los diferentes grupos de cuidadores y cuidadoras. Se muestra un porcentaje más

elevado de madres cuidadoras del grupo de DI-TM que tuvieron que abandonar

su puesto de trabajo, y además a diferencia del grupo de DI, dedican un número

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
jóvenes y adultas diagnosticadas de discapacidad intelectual y
trastorno mental: una revisión sistemática.

Este estudio es una revisión bibliográfica sistemática en el que se realizó la

búsqueda de la información a investigar en los artículos científicos en las

siguientes bases de datos electrónicas: 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 cumplían criterios para

su revisión.

Los resultados de los mismos evidencian que la carga familiar es más 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 y repercusiones emocionales,

psicológicas, sociales y de salud en los cuidadores y las cuidadoras de personas

con DI-TM. Los resultados revelan que los altos niveles de problemas

psiquiátricos y/o conductuales lleva a los progenitores a sentirse incapaces de

afrontar su situación, insatisfechos, inseguros y reticentes a actuar. Situación 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 situación.

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 investigación aparecen los testimonios de las participantes -se

presentaran solo algunos- éstos representan los resultados sobre la percepción 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 continuación se detallan de forma resumida los resultados más destacables.
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La información más relevante de esta investigación muestra que las participantes,

las madres cuidadoras de hijos e hijas diagnosticados de DI-TM,  han sufrido un

impacto negativo y doloroso ante el descubrimiento de una discapacidad en su

hijo o hija, además 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

relación con los resultados sobre la percepción 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 satisfacción 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 prácticamente todas las actividades básicas de la

vida diaria. También se constata una falta de “espacio propio” por parte de las

participantes. Éstas revelan, por último, que el servicio de Respir resulta ser un

apoyo necesario para aliviar el sentimiento de sobrecarga que se deriva del

cuidado y atención de sus hijos e hijas.
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6. EL COMPENDIO DE ARTÍCULOS PUBLICADOS

Seguidamente, se presentan los cuatro estudios (artículo: 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 científicas.
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6.1 Artículo 1.
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6.2 Artículo 2.
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6.3 Artículo 3.
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6.4 Artículo 4.
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7. DISCUSIÓN

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

estudios que forman la presente tesis.

7.1 Comparación 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

que la atención y el cuidado de una persona con esquizofrenia o DI. La presencia

de DI como único diagnóstico genera impacto familiar, pero éste es menos

significativo que el causado por los síntomas psiquiátricos, resultando la

interacción entre DI y la presencia de trastorno mental (diagnóstico DI-TM) un

mayor impacto que cuando estos diagnósticos se presentan por separado.

Este resultado obtenido en nuestro primer estudio (ver apartado 6, Artículo 1),

evidencia que los trastornos mentales son comunes en la población adulta con DI

y que esta situación genera un impacto más 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 más del 30%, lo confirman los

estudios epidemiológicos más destacados a nivel internacional (Cooper y Van der

Speck, 2009; Salvador-Carulla et al., 2007; Whitaker y Read, 2006). Además, a

esta situación se le añade que existe un infradiagnótico para esta población de DI-

TM, por tanto una pobre evaluación psiquiátrica (Cain et al., 2010; Cooper et al.,

2007; Holden y Gitleson, 2003) o un inadecuado uso de psicotrópicos en muchos

casos y de otros tratamientos alternativos (Deb y Unwin, 2007).

En relación con la carga familiar de los familiares que están al cuidado de

personas en situación de dependencia, cabe destacar las teorías de desgaste-

desgarro y la teoría de adaptación, ambas nos pueden ayudar a comprender

mejor el proceso de adaptación familiar y su evolución durante todo su ciclo vital.

La primera teoría afirma que tanto el agotamiento físico como el psicológico a

largo plazo son esperables por parte de los cuidadores y las cuidadoras, ya que

sus recursos físicos y psicológicos se van agotando progresivamente (Johnson y
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Catalano, 1983). La segunda teoría 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, Artículo 1)

sugiere mediante los resultados obtenidos del análisis entre los tres grupos

diagnósticos (DI y DI-TM y esquizofrenia), que la tendencia a la aparición de los

síntomas psiquiátricos en un sistema familiar se adecuan mejor a la hipótesis de

desgaste, mientras que probablemente para los cuidadores y las cuidadoras de

personas con DI se ajustan más a la teoría de adaptación. En este sentido,

Williams y Robinson (2010), señalan que la interdependencia, el cuidado mutuo y

la compañía que proveen las personas con DI con sus cuidadores y cuidadoras

son aspectos favorables. Según nuestro parecer, este planteamiento se ve

motivado, en primer lugar, por el hecho de que la DI se diagnostica más pronto

(generalmente en la infancia), mientras que el inicio habitual de la enfermedad

mental se da en la adolescencia, lo que  implica un diagnóstico más tardío. En

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

En este sentido, son ilustrativos los datos obtenidos en nuestra primera

investigación (ver apartado 6, Artículo 1), al encontrar diferencias significativas en

Preocupaciones (módulo E) del ECFOS-II 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 más jóvenes. Por tanto, a medida que aumenta la edad

de la persona con DI, disminuyen los motivos de preocupación por parte del

cuidador o cuidadora, lo cual podría ser entendido como resultado de un proceso

de adaptación. Las preocupaciones sobre el futuro (módulo E) están 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 (módulo A), así como el reemplazo por otras

personas que cuidan (módulo F) son iguales para ambos grupos de cuidadores y

cuidadoras. Pero, en consonancia con la hipótesis 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 (módulo D), así

como sobre la salud del cuidador o cuidadora (módulo 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 están preocupados por el
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futuro de su familiar (módulo E) y tienen que pasar gran parte de su tiempo para

ayudarles con las actividades de la vida diaria (módulo A). Además el reemplazo

de otras personas que cuidan (módulo F) es inferior para este grupo, en estas

áreas 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 física, en las relaciones

familiares o sociales, en el trabajo y tener problemas financieros (Gaugler et al.,

2000).

Finalizamos nuestro estudio (ver apartado 6, Artículo 1) señalando que la atención

especializada en salud mental para las personas con DI es actualmente escasa, y

que por tanto deben incorporarse políticas sociales y sanitarias con un enfoque de

atención integral, teniendo en cuenta todo el ciclo vital de la persona afectada.

Además, es necesario seguir en la línea de ampliar la investigación en este

ámbito dado que aún existen varias lagunas y limitaciones importantes.

En esta línea, se debe de tener presente que a medida que pasa el tiempo y

aumenta la distancia desde el inicio del proceso de desinstitucionalización, el

papel de la familia en el cuidado de las personas con discapacidad/dependencia

es aún más pronunciado, y que en consecuencia el modelo biopsicosocial de

atención y apoyos debe de adecuarse y ampliarse a las necesidades del colectivo

en cuestión. Tal como señala 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 población. Como

indica FEAPS (2007, 2008) es un complejo desafío de carácter social y sanitario,

que ambas áreas, 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 clínicas, de discapacidad funcional y
sociodemográficas relacionadas con la carga y el impacto familiar
del cuidado.

Algunas variables clínicas, presencia de DI-TM y discapacidad funcional son

factores que explican los niveles más 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 investigación (ver apartado 6,

Artículo 2), según nuestro conocimiento hasta la fecha no había una investigación

que evaluara las variables clínicas y funcionales en relación con la carga familiar

de manera integral. En este estudio encontramos que los factores clínicos que

influyen en la carga familiar son: la presencia de TC, el trastorno orgánico,

afectivo y trastorno psicótico, 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 población adulta con DI, como ya se ha

comentado previamente.

Datos actuales sobre la prevalencia de enfermedad mental en población adulta

con DI en España son aportados por la investigación Proyecto POMONA-España.

Los resultados preliminares de este estudio son ofrecidos por los investigadores

principales Rafael Martínez y Mª José Cortés, y avanzan que se ha encontrado

una alta prevalencia de enfermedad mental, sobre medicación y problemas

bucales y de obesidad. Se señala la alta prevalencia de trastorno mental asociado

a la DI tanto en el ámbito de centros de atención general como en los

especializados en salud mental, en un 29% y un 75% respectivamente. Además,

de ellos más de un 20% son trastornos de conducta y otro 20% psicosis (Plena

inclusión, 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

están 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). Así 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 población 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 señalan que la población adulta con DI tiene una alta

vulnerabilidad a padecer una enfermedad mental, debido a la compleja interacción

entre los factores biológicos, psicológicos, sociales y familiares que padece esta

población.

Pocos estudios han evaluado y comparado la discapacidad funcional en población

con DI y/o DI-TM. Con relación a la discapacidad funcional, en nuestro estudio

(ver apartado 6, Artículo 2) hallamos que las áreas de participación en sociedad y

de cuidado personal son las que determinan un grado más elevado de carga

familiar. En esta investigación se encuentra que el perfil de las personas con DI-

TM presentan más discapacidad funcional que las personas con DI en todas las

áreas evaluadas en el WHO-DAS-II y además, encontramos que estos

participantes presentaron un nivel más elevado de trastornos afectivos, psicóticos

y del comportamiento. En concordancia con nuestro estudio, Bouras et al. (2004)

encuentran que personas con DI y esquizofrenia tienen menor funcionalidad que

aquellas con DI únicamente.

En este segundo estudio (ver apartado 6, Artículo 2) encontramos en relación con

los resultados referidos a la carga familiar y las dimensiones psicosociales, de

salud y económicas relativas al cuidado, igual que en el primer estudio (ver

apartado 6, Artículo 1), que la carga familiar tiene más impacto en los cuidadores

y las cuidadoras de personas con DI-TM que DI únicamente.

En este segundo estudio, también la carga familiar fue también medida mediante

la escala ECFOS-II que incluye las siguientes áreas: actividades de la vida diaria,

problemas conductuales, diferentes ámbitos 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 número de cuidadores o

cuidadoras de personas adultas con DI-TM, según se recoge en la ECFOS-II,

tuvieron que dejar el trabajo, y que además le dedican más horas de atención a la

semana que el otro grupo de cuidadores y cuidadoras de personas con DI

únicamente. Esta situación puede ser explicada, en parte, porque al existir un

deterioro en las funciones básicas tales como el cuidado personal, la dependencia

es mayor, lo que causa un efecto negativo sobre la carga familiar. Además,
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cuando las personas tienen una escasa interacción social o tienen dificultades de

comunicación, éstas están más aisladas y pasan más 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

señalan que las personas con DI-TM generan mayores niveles de demanda, los

cuidadores y cuidadoras dedican más horas al cuidado y los costes económicos

asociados al cuidado son mayores (Greenberg et al., 1993; Heller et al., 1997;

Pinquart y Sörensen, 2006; Winefield y Harvey, 1993). Encontramos resultados

similares en estudios de Maes et al. (2003) y Miltiades y Pruchno (2001) al

señalar éstos que el diagnóstico de DI-TM junto con un TC grave, es un factor, a

menudo primario, que reduce la calidad de vida y la participación en la comunidad

de las personas con DI o DI-TM, debido a la disfuncionalidad en el contexto de

interacción y participación social.

En esta línea 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 situación personal altamente estresante y consideran que la falta de

estrategias efectivas para hacer frente y los recursos insuficientes les provoca

mayor sensación de carga. Así mismo, el estudio de Unwin y Deb (2011) señala

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 psiquiátrico. De igual forma, McIntyre et al. (2002)

mostraron que el nivel de estrés era más elevado en los cuidadores y las

cuidadoras con hijos varones diagnosticados de DI-TM.

En referencia a los factores sociodemográficos, al perfil y rol de estos cuidadores

y cuidadoras principales, cabe mencionar que predomina la figura materna como

manifiestan la mayoría de los estudios y censos, situación que se da tanto a nivel

internacional como nacional. En el perfil básico de los cuidadores o las cuidadoras

informales en España en el año 2012, según datos del Instituto Nacional de

Estadística (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 habían estado cuidando y

asistiendo a su familiar con DI durante más de 20 años. Además, en este mismo

estudio, un 26% informó no tener un empleo remunerado, por lo que la

incorporación al mundo laboral de la mujer resulta difícil, especialmente en

familias con hijos e hijas con DI y DI-TM, y que el 48% restante emplea 100 o más

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. Así mismo, en referencia a la situación laboral, en este

estudio se encontraron diferencias estadísticamente significativas entre los

diferentes grupos, dándose un porcentaje más elevado de madres cuidadoras del

grupo de DI-TM que tuvieron que abandonar su puesto de trabajo. Además a

diferencia del grupo de DI dedican un número mayor de horas a la semana al

cuidado de su familia (Emerson et al., 2010).

En nuestro estudio (ver apartado 6, Artículo 2) concluimos señalando 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 más precisión a la hora de desarrollar

diseños más eficaces de intervenciones sociales, educativas y terapéuticas en la

comunidad. Ello con el fin de reducir la discapacidad funcional y síntomas

psicóticos 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

investigación a nivel clínico, tanto para priorizar una detección 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 únicamente 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 teórico de referencia un modelo más integral y holístico como

el biopsicosocial, propuesto inicialmente por George Engel en 1977,

posteriormente desarrollado por la OMS (2001), así 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 deberían 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 clínica 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 cuáles son los apoyos

requeridos para desarrollar las habilidades de afrontamiento que faciliten la

integración social de las personas con DI y/o DI-TM. Aspectos tales como la

adaptación social y las habilidades de comunicación son importantes para el

funcionamiento personal en un contexto social, que consecuentemente mejora la

calidad de vida y puede reducir la carga familiar (Verdugo, Córdoba, Restrepo,

Cardona y Peña, 2009). Así mismo, como complementariedad y mejora

terapéutica, cabe conocer la perspectiva del  desarrollo neurológico y evaluar la

cognición. Esta debe estar dirigida a identificar aquellas disfunciones que tienen el

mayor impacto en el comportamiento individual, habilidades, adaptación,

autonomía y calidad de vida a lo largo de toda la vida, destacando las fortalezas y

debilidades cognitivas que pueden ser útiles en la comprensión del

funcionamiento personal y en la determinación de las intervenciones (Bertelli,

2015).

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

En el tercer estudio de la presente tesis, se presenta una revisión bibliográfica

sistemática que explora tres áreas temáticas relacionadas con la carga familiar en

referencia al diagnóstico (DI-TM): las variables diagnósticas y clínicas, los factores

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

Variables clínicas 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 diagnóstico DI-TM asociado

suponen un mayor nivel de carga familiar, y algunas investigaciones añaden que
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esta carga familiar se ve aumentada cuando este diagnóstico dual además se

asocia con TC.

Por un lado, los resultados del estudio de McIntyre et al. (2002) demuestran que

las madres de hijos e hijas jóvenes-adultos diagnosticados de DI presentan un

nivel elevado de carga familiar cuando la DI está asociada a problemas de

conducta y de salud mental, siendo la carga familiar más significativa cuando los

hijos son varones. Por otro lado, la investigación de Maes et al. (2003) una de las

primeras y más destacable investigación sobre carga familiar en los progenitores

que conviven con personas con DI-TM, indica que de 37 personas evaluadas con

DI-TM, el 48,6% presentaba conducta agresiva, seguido de depresión, trastorno

de personalidad dependiente con un 29,7 % y psicosis en un 18,9 %. Se concluyó

que cuando el trastorno mental  está asociado a la DI, la  carga familiar se

incrementa, y tiene un impacto negativo en la situación familiar, la cual se agrava

aún más cuando se asocia con síntomas conductuales. En esta línea, 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 descripción

de los progenitores entrevistados sobre los altos niveles de comportamiento

alterado, presentados mayoritariamente en forma de irritabilidad, agitación y

llanto. En cambio, los niveles de dependencia física resultan ser bajos. Además,

este estudio evidencia que la mayoría de los padres y madres perciben un “golpe

doble” al conocer el diagnóstico de trastorno mental añadido a la DI, cuyo impacto

negativo es percibido tanto en los progenitores como en hermanos y otros

familiares.

Otra investigación de Martorell, Gutiérrez-Recacha, Irazábal, Marsà y García

(2011), también evidencia que el grupo de personas con DI-TM presenta más

impacto familiar que el grupo de personas con DI únicamente. Además, la

regresión múltiple por pasos mostró que el TC, el trastorno afectivo y psicótico, la

discapacidad en la participación social, la discapacidad en el cuidado personal y

la presencia de DI-TM, explican más del 61% de la varianza en la carga familiar .
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Se añade, la investigación 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 común entre los

adultos con DI, especialmente en varones. Por tanto indican que los síntomas

psiquiátricos y el grado de la carga familiar aumentan especialmente cuando se

asocia con el TC.

Factores psicológicos 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, evalúan la experiencia subjetiva de crisis y angustia, en una muestra de

29 familias de personas adultas con DI-TM. El análisis de los datos refleja que el

58% de las familias estaban en crisis o cerca de estarlo. Como se puede

constatar el estrés es un factor determinante en el estudio de la carga familiar. Así

mismo, McIntyre et al. (2002) mostró que el nivel de estrés era más elevado en

los cuidadores y las cuidadoras con hijos varones diagnosticados de DI-TM. En el

artículo de Maes et al. (2003) también se evidencian una serie de factores que

son importantes para comprender la situación 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 aún mayor cuando los progenitores conviven con sus hijos e

hijas diagnosticados de DI-TM, siendo la situación más compleja, por lo que sus

progenitores tienden a desgastarse tanto física como emocionalmente. Los

autores constatan su hipótesis de que la búsqueda de apoyo formal se ve

incrementada. Además, demuestran como el diagnóstico DI-TM, junto con TC

grave es un factor a menudo primario que reduce la calidad de vida y la

participación en la comunidad de las personas con DI, situación 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 psiquiátricos y/ o

conductuales.

Así 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 jóvenes con DI-TM aumentaron el estrés, la presión y las

responsabilidades, no sólo 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 preocupación, de la necesidad de una

vigilancia constante y de la presencia de TC, y no tanto de la dependencia física,

como cabía esperar. También se muestra la visión 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. Sólo en muy pocos casos, al existir una creencia religiosa

marcada, emerge un significado y unos puntos de vista más 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

situación de su hijo o hija, y evitan hablar con otros acerca de sus dificultades,

incrementando así el aislamiento social. Otro hallazgo, que sorprende a los

propios autores, tiene relación con las experiencias de que los padres expresan

no sentirse ni ayudados ni escuchados por parte de los servicios,

incrementándose con frecuencia la incertidumbre y el temor al no saber a dónde

acudir en busca de ayuda. Igualmente, esta investigación muestra como la

presencia de DI-TM es vivida por los progenitores como una experiencia que se

caracteriza por la confusión y el desconcierto.

El estudio cuantitativo y comparativo de Martorell et al. (2011) evalúa la carga

familiar total en diferentes grupo diagnósticos (DI, DI-TM y esquizofrenia) y

concluye que hay una puntuación significativamente más alta para el grupo con

DI-TM. En relación con las dimensiones psicosociales, de salud y económicas

relativas al cuidado, están medidas mediante la escala ECFOS-II, que incluye

diferentes áreas específicas de la carga familiar: las actividades de la vida diaria,

problemas conductuales, diferentes ámbitos de la vida y preocupaciones, ayuda

por parte de otros cuidadores y cuidadoras y problemas de salud. Así mismo, los

resultados presentados por Irazábal et al. (2012) determinan que las diferentes

áreas de la discapacidad funcional evaluadas con el WHO-DAS-II fueron
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estadísticamente mayores en el grupo de personas con DI-TM en cuestiones tales

como la movilidad en el entorno, cuidado personal, relaciones con los demás,

actividades diarias y participación en la sociedad. También se añade que un

mayor número de madres de personas adultas con diagnóstico en DI-TM, según

se recoge en el ECFOS-II, tuvieron que dejar el trabajo, y que, además, dedican

más horas de atención a la semana que el otro grupo de cuidadores y cuidadoras

de personas con DI únicamente. Del mismo modo, el estudio de Syeda et al.

(2011), reafirma que los factores socioeconómicos, los problemas financieros y de

empleo generaron un mayor nivel de estrés para las familias. Los autores indican

que más 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,

además de presentar altos niveles de fatiga.

Otros aspectos de interés fueron recogidos en el estudio de Unwin y Deb (2011)

que encontraron una fuerte asociación 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 percepción positiva de la carga sea para

protegerse de experimentar una mayor carga.

Por último, en la investigación de Hussein et al. (2015) estudian la percepción de

carga familiar mediante la escala Zarit Burden (Zarit, Orr y Zarit, 1985) cuya

puntuación fue significativamente más alta en cuidadores y cuidadoras con hijos e

hijas diagnosticados de DI-TM, especialmente en aquellos que además

presentaban alteraciones conductuales. El género también resultó ser

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

Propuestas y acciones para reducir la carga familiar .

La mayoría de los artículos revisados concluyen que la reducción de la carga

familiar debe de ser un objetivo fundamental para los servicios especializados.

Por tanto, una adecuada y eficaz atención por parte de los servicios

especializados resulta primordial para garantizar una intervención integral, así

como para facilitar la reducción de la carga familiar. En este sentido, McIntyre et
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al. (2002) resalta que la gestión 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 período 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 utilización de los recursos y

servicios asistenciales de respiro, así como ampliar la red social y la organización

de reuniones con otras familias que se enfrentan a los mismos problemas, con el

fin de darse apoyo emocional y de informarse sobre cómo hacer frente a la

situación. Es necesario centrarse en los puntos fuertes de la familia y en la

promoción positiva de la misma. De otro modo, el estudio de Faust y Scior (2007),

muestra que la opinión de los cuidadores y las cuidadoras entrevistadas respecto

a los servicios de salud mental resultó ser negativa, incrementándose con

frecuencia la incertidumbre y el temor por parte de los padres al no saber a dónde

acudir en busca de ayuda, ni sintiendo que eran escuchados debidamente por los

proveedores de servicios. Esta situación indica la necesidad de una mejor

atención por parte de los servicios en este sentido. Martorell et al. (2011),

evidencian la necesaria acción de las políticas sociales como la LAPAD, que

refleja la importancia de los cuidadores y las cuidadoras como parte del sistema

de atención de las personas con discapacidad.  Además, se apunta que es

necesaria una mayor investigación en este campo para comprender más

ampliamente cuáles son las necesidades de estas familias con el fin de apoyarlas

de forma más eficaz. Además, Irazábal et al. (2012) añaden 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 línea, Syeda et al. (2011) ponen de relieve que

ciertos tipos de servicios e información son prioritarios para los cuidadores y las

cuidadoras: obtener información sobre opciones de tratamiento, programas de

asesoramiento para hacer frente a los síntomas y los comportamientos, y además

también priorizan el obtener más información sobre actividades para su familiar.

Esta situación sugiere que tanto los servicios de salud mental, como los servicios

de apoyo para la planificación financiera y los servicios de respiro, pueden ayudar

a las familias a enfrentarse mejor a los factores de estrés y a reducir así la

aparición de una posible crisis. Así mismo, Unwin y Deb (2011) concluyen que el

apoyo social y el apoyo a la familia puede servir para reducir la percepción de
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estrés de los padres y otros atributos del cuidador, tales como la auto-eficacia.

Por último, Hussein et al. (2015), también recomiendan investigar a la población

adulta de personas con DI-TM y con presencia de TC, dado que una detección

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 investigación 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, Artículo 3) se evidencia que se ha prestado

muy poca atención a dicho fenómeno, así mismo cabe remarcar que la existencia

de estudios de tipo cualitativo publicados en las bases de datos internacionales

son aún mucho más escasos.

Consecuentemente, se valora necesario explorar este fenómeno con el fin de

ampliar el conocimiento sobre dicha área temática, por lo que se lleva a cabo el

cuarto y último estudio del presente compendio (ver apartado 6, Artículo 4). Se

trata de un estudio exploratorio desde una visión cualitativa que da cabida a la

mirada subjetiva y vivencial del impacto familiar del cuidado, proporcionando con

este estudio un espacio para la expresión y narración por parte de las

participantes.

A continuación, se presentan y se discuten los principales hallazgos del estudio 4

en tres subapartados: Modelos nosológicos, Impacto familiar del cuidado, Los

servicios de respiro e intervención integral y ampliación y mejora de la red de

servicios.

Modelos nosológicos.

La contextualización nosológica de este estudio exploratorio (ver apartado 6,

Artículo 4), se basa principalmente en el modelo biopsicosocial de la discapacidad

y en el modelo familiar sistémico. La concepción 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 integración del modelo

médico y del social, y consigue una síntesis que comprende de forma coherente
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el funcionamiento de la discapacidad al contemplar una triple perspectiva,

biológica, 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 condición de salud encuentra barreras en su entorno que le

priva de una participación plena, efectiva y en igualdad de condiciones con los

otros (Carbonell, 2000). Desde esta perspectiva se ha podido desarrollar la actual

concepción de la promoción de la autonomía de la persona y de la diversidad

funcional de la DI (Rodríguez y Ferreira, 2010), creándose importantes nociones

que van tomando fuerza en la actualidad y que son de suma importancia, como es

la reclamación y puesta en práctica de los Derechos de las Personas con

Discapacidad de la Convención Internacional (ONU, 2006).Así como, el cambio

de noción frente a la calificación de discapacidad, que opta por una nueva visión

basada en el concepto de diversidad funcional  (Romañach y Palacios, 2008). La

concepción del modelo familiar sistémico, es el que permite una interpretación y

comprensión mayor de las experiencias y vivencias de las personas, porque

contempla la familia como un sistema inmerso en un medio social donde sus

orígenes y pautas de relación están interrelacionados con los cambios que se dan

en la sociedad/entorno al que pertenece. Además, se entiende como un conjunto

organizado e interdependiente de personas en constante interacción, que se

regula por unas reglas y por unas funciones dinámicas que existen entre sí y con

el exterior. En este contexto, la familia se comprende como un conjunto

organizado, una totalidad, una realidad que va más allá de la suma de los

miembros que la componen (Minuchin, 1979). Desde esta perspectiva, la

estructura familiar es compleja y dinámica, 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 últimas están menos presentes. Podemos

concluir, por tanto, que existe una doble dimensión de la percepción del cuidado.

En nuestro estudio se explora la percepción 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 añade 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  Núñez (2007) de que se trata de un momento

evolutivo del ciclo vital familiar que sufrirá un intenso impacto cuando el que nace

es un niño con discapacidad con sus características de imprevisibilidad y

disrupción. Y que además esta situación genera una sensación de sobrecarga, y

puede dejar la maternidad reducida a cargar con una mochila muy pesada que

agota física y psicológicamente.

Otros aspectos importantes son analizados en este último estudio del presente

compendio, en el que se describen las manifestaciones de las participantes sobre

sus vivencias de relación vincular entre madre e hijo de sobreprotección y

dependencia mutua, además expresan la sensación de sobrecarga por la

continua necesidad de supervisión 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 obligación de tener que dejar de

trabajar y abandonar varios proyectos personales, la afectación emocional,

psicológica y/o física. De estas declaraciones por parte de las madres cuidadoras,

se desprende que la atención y cuidado a sus hijos o hijas es vivida con una

sensación 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 física y mental así como consecuencias

negativas en su bienestar psicológico derivados del estrés originado por las

circunstancias en que se desarrolla el cuidado. Así 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 sobreprotección familiar, la rutina familiar, el ocio, el  trabajo, la salud

mental, la salud física, el uso de fármacos, la red de soporte social, las personas

ajenas a la familia, así como las consecuencias económicas, la ayuda en

actividades de la vida diaria, la supervisión, la motivación, el malestar, el estigma,

las preocupaciones, la vergüenza 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 situación personal altamente estresante y consideran que la falta de

estrategias efectivas para hacerle frente y los recursos insuficientes, les provoca

mayor sensación de carga (Kim et al., 2003; Lazarus y Folkman, 1984; Maes et

al., 2003; Martorell et al., 2011). Además las personas con DI-TM asociado

generan mayores niveles de demanda, se aumentan las horas de cuidado y la

necesidad de asistencia personal, así como los costes económicos asociados al

cuidado (Greenberg et al., 1993; Heller et al., 1997; Pinquart y Sörensen, 2006;

Winefield y Harvey, 1993). Syeda et al. (2011) afirman que los factores

socioeconómicos, 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, además de presentar altos niveles de fatiga.

Otro aspecto a tener presente, y que cabe señalar 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 demás miembros de la familia, en la

dinámica familiar y en las relaciones entre sus miembros (Núñez y Rodríguez,

2005).

Aun prevaleciendo los aspectos menos favorables del cuidado, en esta

investigación cualitativa (ver aparato 6, Articulo 4) se da lugar a que emerjan y se

expresen las vivencias gratificantes en relación con el cuidado a personas adultas

con DI-TM. Del análisis de dicha investigación se desprende un impacto positivo

de la percepción del cuidado y de las interrelaciones en el núcleo familiar de

convivencia. Se constata que tras un proceso de duelo se da una aceptación y

una asimilación de la DI de su hijo o hija, estableciéndose así una reorganización

en el sistema familiar y una gratificación de dicho cuidado. Aparece por tanto la

dimensión positiva del impacto del cuidado, la satisfacción que se relaciona con

los sentimientos de placer y gratitud por la relación- vínculo amoroso que se

establece entre madre-hijo o hija. Coincidimos con la idea de que la relación de

ayuda y de cuidado que se proporciona, establece una mejoría en la calidad de

relación con la persona con dependencia en la tarea del cuidado y por tanto se da



Discusión

138

un vínculo amoroso fortalecido (Blacher y Baker, 2007; Marks, Lambert y Choi,

2002).

En este sentido, cabe resaltar la mirada de autores que trabajan con población

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 satisfacción, los sentimientos de placer y la experiencia

adquirida de una adecuada asistencia. En la misma línea, Williams y Robinson

(2010) señalan que la interdependencia, el cuidado mutuo y la compañía 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 sensación 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, Artículo 4) se

pretende indagar el servicio de respiro como un proceso y, por tanto, se dividió en

tres momentos: proceso previo y toma de decisión; primera estancia y estancias

sucesivas. Todas las madres entrevistadas expresan una opinión común sobre el

servicio de respiro asegurando que es un buen recurso para sus hijos e hijas. Sin

embargo, cabe señalar que a pesar de la satisfacción de las familias en relación

con el servicio de respiro, su nivel de utilización es bajo, lo que muestra que

paradójicamente aunque deseados y necesitados los servicios de respiro, son

poco utilizados. De todos los testimonios se desprende la manifestación sobre la

dificultad con la que se encontraron durante el proceso y la toma de decisión de

que 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

común fue el profundo sufrimiento que les produjo la separación, aparece también

el sentimiento de culpabilidad y de abandono. Y por último, en las sucesivas

estancias del servicio de respiro, de las cuatro madres entrevistadas, tres lo han

utilizado más de una vez, y coinciden en que este servicio es un respiro y un alivio

para ellas. Como señala Blanca Núñez (2007) los sentimientos de culpabilidad

acompañan 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 satisfacción de sus necesidades, con el fin de que puedan afrontar con más

alivio sus desafíos.

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 carácter no permanente a los familiares que conviven con personas

con DI, con el fin de facilitar la conciliación satisfactoria de su vida personal,

familiar y social y procurar facilitar el descanso de la familia (Chou, Tzou, Pu,

Kröger y Lee, 2008; FEAPS, 2008). La organización Plena inclusión manifiesta

que 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 conciliación familiar, laboral y personal de sus integrantes. Por ello, creen que

es necesario, por un lado, impulsar la adopción de medidas de acción positiva que

permita confeccionar nuevas políticas y estrategias públicas, de acuerdo con el

Plan de Apoyo a Familias (2015-2017) en estrecha colaboración con las

organizaciones representativas. Y por otro lado, señalan la necesidad de

mantener y desarrollar programas de respiro familiar, en colaboración 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 inclusión, 2015).

Intervenciones integrales y ampliación y mejora de la red de servicios.

En todos los estudios del presente trabajo se quiere resaltar la necesidad de

ampliar y mejorar la investigación, las intervenciones y la red de servicios que

atienden a la población objeto de estudio.

De acuerdo con Abbeduto et al. (2004) es necesaria una estructura de apoyos

complementarios para las familias, ya que ello les garantizará las tareas del

cuidado y de su propio descanso, puesto que este respaldo hará disminuir el nivel

de estrés, de ansiedad y de depresión de los cuidadores y las cuidadoras. De

igual modo, creemos, tal como señala McIntyre et al. (2002), que la gestión 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 reducción de la carga familiar. En esta línea, Syeda et al.
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(2011) ponen de relieve que se ha de ampliar la información que recibe la familia

sobre tratamientos y servicios. Además, es necesario incluir y hacer partícipe 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 investigación en la temática objeto de estudio para garantizar también

una detección precoz y un tratamiento adecuado a la población estudiada.

En consecuencia, un conocimiento científico proporcionado por la investigación

POMONA-España nos servirá para planificar, promover y reivindicar acciones y

políticas que servirán para mejorar la atención social y sanitaria del colectivo de

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

De igual modo, para una adecuada atención a esta población, es necesario,

según nuestro parecer intervenir según el modelo centrado en la familia

desarrollado en el SAFDID (DINCAT, 2010) que se basa en el acompañamiento 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 señalar 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 además desde sus

intervenciones promueven la incorporación de las mismas no solo en los planes

individualizados de atención, 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 así una

intervención sociofamiliar integral (Fernández y Ponce de León, 2011).

Igualmente, resulta de gran utilidad en la intervención con familias en situación de

crisis o de estrés permanente, tener en cuenta el concepto de resiliencia o

capacidad para superar los desafíos que plantea la vida, dado que es una noción

muy valiosa para la comprensión y el tratamiento de las personas que sobreviven

a un trauma o a la adversidad. La compresión de la resiliencia familiar nos permite

reconocer y reafirmar los recursos de la familia, y edificar a partir de estos para

superar los desafíos vitales a lo largo de su existencia e influir en el bienestar de
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la unidad familiar en su conjunto, así como en el bienestar individual (Walsh,

2004). Así mismo, en la intervención directa con las familias es necesario tener en

cuenta la perspectiva de fortalecimiento, de capacitación o empoderamiento

(Segado, 2011).

Por último y no menos fundamental, es necesario que las políticas sociales en el

ámbito de la familia y la salud garanticen un mínimo bienestar social y económico.

Para ello es importante la coordinación entre los diversos departamentos,

administraciones y asociaciones de usuarios y usuarias y padres para que

diseñen servicios basados no solamente en la lógica administrativa de los

diferentes recursos, sino también en la lógica de la atención al usuario y su familia

(Collet y Riera, 2006).
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8. CONCLUSIONES GENERALES

1) 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.

2) Los niveles más altos de carga familiar de los cuidadores y las cuidadoras se

relacionan con una mayor discapacidad funcional en todas las áreas

evaluadas del WHO-DAS-II, con un menor cociente intelectual, con el

diagnóstico de DI-TM y con la presencia de trastornos orgánicos, psicóticos-

afectivos y del comportamiento.

3) La carga familiar es más 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, psicológicas, de salud, sociales y económicas

en los cuidadores y las cuidadoras de personas con DI y/o con DI-TM. Por

un lado, los factores psicológicos: la vivencia de estrés y sentimiento de

sobrecarga, la vigilancia constante y continuada en el tiempo, y por otro lado,

los factores sociales y económicos: gran número de horas de atención de

forma continuada, escasa ayuda externa, y problemas financieros y de

empleo, generan un alto nivel de estrés y fatiga. Situación que contribuye a:

incrementar el aislamiento social, reducir el nivel de empoderamiento y

resistencia, disminuir la capacidad de afrontamiento y participación en la

comunidad, en definitiva, aumenta la carga familiar y disminuye la calidad de

vida de los cuidadores y las cuidadoras.

4) 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

afectación emocional, psicológica y física. Respecto a la percepción del

cuidado resaltan la sobreprotección, la dependencia mutua, la sensación de

sobrecarga y la preocupación por el futuro, pero también aparecen

sentimientos de placer y gratitud y amor por el cuidado, estos últimos 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 atención a sus hijos e hijas.
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9. LIMITACIONES Y FORTALEZAS

Limitaciones.

A continuación se presentan las principales limitaciones de la investigación.

 Estudio 1→ Se debe puntualizar que los participantes de esta investigación

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

más 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 limitación 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 última limitación 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 población con DI y DI-

TM.

 Estudio 3→ Limitación por el acceso a todas las bases de datos electrónicas

a nivel internacional, así como la imposibilidad de acceder y conocer todas

las fuentes bibliográficas no indexadas de forma estandarizada sobre la

materia objeto de estudio.

 Estudio 4→ Una de las posibles limitaciones, se refiere al número de

participantes que es reducido y que solo está vinculado a un CO. Otra posible

limitación, es que no se incluye la visión del propio usuario y usuaria, ni de

otros centros e instituciones. Además, no se ha efectuado el método de la

triangulación con otros informantes, que determina la total congruencia y

verificación de los resultados.
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Fortalezas.

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

1) Una de las principales fortalezas de esta investigación radica en que se

contribuye a ampliar el número de investigaciones y su posterior publicación,

dada la escasa bibliografía a nivel nacional e internacional. Por tanto, se

aporta un mayor conocimiento sobre una temática poco estudiada y menos

aún publicada en las bases de datos más 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 artículos en la búsqueda en PubMed con

los términos boléanos: adultos, DI-TM y carga familiar, y dos nuevos artículos

se hallan en PsycINFO. Además, se añade como puntos fuertes a estas

investigaciones, su rigurosidad metodológica, un número considerable de

participantes y de los instrumentos de evaluación.

2) Otro aspecto importante de la trayectoria de esta investigación es el análisis

del fenómeno a estudiar que parte de lo global a lo especifico, al incluir

primero tres grupos diagnósticos diferentes para posteriormente decidir

reducir y focalizar la población a estudiar en personas adultas con DI-TM, por

ser este diagnóstico el menos investigado en referencia al impacto familiar

del cuidado y la carga familiar.

3) Además, esta investigación contribuye con una importante aportación como

es una revisión sistemática que reúne todo lo publicado sobre el tema a

estudiar. Hasta la fecha la doctoranda no tiene conocimiento de la existencia

de otra revisión bibliográfica sobre población adulta donde se haya recopilado

todo lo publicado en las principales bases de datos electrónicas.

4) Por otra parte, cabe destacar de esta investigación la utilización de dos

paradigmas metodológicos diferentes- el cualitativo y el cuantitativo-

aplicados en el diseño de los estudios presentados, esta complementariedad

de enfoques amplía la mirada del fenómeno estudiado y por tanto contribuye

a conocerlo y comprenderlo en profundidad.

5) Por último, este trabajo pretende también hacer emerger y rescatar el

aspecto positivo y satisfactorio del cuidado para contribuir a abandonar una
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visión exclusivamente negativa e insatisfactoria del mismo. Desde un

modesto estudio se quiere mostrar la necesidad de una transición de la

noción conceptual de la carga familiar como un aspecto únicamente

perjudicial, hacia una mayor comprensión y aplicación del término impacto

familiar del cuidado, cuya noción resulta ser más inclusiva, lo que nos

permitirá una investigación más integral sobre la temática objeto de estudio.

En esta línea, la presente investigación subraya y refuerza la compresión de

la familia, la DI y la salud mental, como fenómenos complejos que interactúan

entre sí, resultando esencial para garantizar una intervención integral y eficaz

la visión desde la complejidad.
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10. FUTUROS ESTUDIOS Y LÍNEAS DE INVESTIGACIÓN

A continuación se plantean futuros estudios y líneas de investigación que quedan

abiertas a partir de los resultados obtenidos en este trabajo.

 Se realizará un nuevo estudio en el que se pretende ampliar las perspectivas

de la investigación cualitativa (estudio 4 de la presente tesis), con el fin de

ampliar el espectro de los agentes participantes. Se incluirían los propios

usuarios y usuarias, otros profesionales del CO Sant Jordi, así como los

profesionales y usuarios y usuarias, de otros servicios, como por ejemplo un

CO de otra zona geográfica y uno o dos recursos comunitarios

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

 Otras investigaciones futuras de igual importancia irían en la línea de

aumentar la investigación participación–acción para ampliar la formación 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 intervención.

También resulta necesario investigar sobre los recursos personales y las

estrategias de afrontamiento por parte de las familias cuidadoras. Así mismo,

cabe tener presente en dicha propuesta de investigación, los fundamentos

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

 En futuras investigaciones se realizaran estudios en el ámbito de la salud en

general, incluyendo la salud mental, y el género femenino en población adulta

con DI y DI-TM, los datos a analizar serán extraídos de la base de datos del

Proyecto POMONA-España, del cual la doctoranda forma parte como

investigadora colaboradora.
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11. ORIENTACIONES PARA LA IMPLEMENTACIÓN EN LA
PRÁCTICA

La investigación presentada tiene importantes implicaciones prácticas, tanto para

la prevención como para la intervención, dirigidas a los usuarios y a las usuarias y

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

Este trabajo concluye destacando algunas de las orientaciones para la

implementación en la práctica al considerarlasespecialmente relevantes:

1) Promover de forma continuada la investigación teórica, así como la

investigación acción, para ampliar la investigación tanto a nivel clínico, para

priorizar una detección 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.

2) Fomentar acciones desde los dispositivos comunitarios, tanto de atención

primaria como especializada, para que se implementen de forma inclusiva e

interactiva entre los principales agentes implicados usuario-familia-

profesionales-comunidad.

3) Facilitar especialmente la incorporación de la familia en los planes de cuidado

y atención de los servicios comunitarios de salud y atención 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.

4) 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

participación de sus familiares, padres, madres, así 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 reduciría el sentimiento de
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aislamiento y fomentaría el sentimiento de pertenencia a un grupo de padres

y madres con similares vivencias y necesidades.

5) Promover iniciativas de acción social desde los diferentes dispositivos del

movimiento asociativo cercanos al entorno familiar, para ofrecer servicios de

acompañamiento que atiendan de forma puntual a las personas con DI-TM,

facilitando así la conciliación de la vida familiar y social de estas familias.

6) Mejorar la información y el apoyo para fomentar aún más el uso de los

servicio de respiro. Promover un aumento de plazas de dichos servicios y

diseñar una mayor flexibilidad respecto a los periodos para sus solicitudes,

así como posibilitar que los servicios de respiro se sitúen territorialmente más

cerca del domicilio de las familias.
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13. ANEXOS

Anexo 1: Consentimiento informado.

DECLARO: que Marcia Irazábal Giménezcol·legiat/da número xxxx m’ha proposat participar
en l'estudi d'investigació:

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 informació corresponent, manifesto que:

1. He rebut el full informatiu i he comprès la informació sobre l'estudi en el que participaré.

2. He estat informat/da de les implicacions derivades de la participació.

3. Sóc conscient que la meva participació és voluntària i em puc retirar en el moment que
decideix i sense haver de donar explicacions i sense que repercuteixi en la meva atenció.

4. D'acord amb la Llei 15/1999 de Protecció de Dades de Caràcter 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'utilització per a recerca clínica. Parc Sanitari li informa que pot exercir els drets d'accés,
rectificació, cancel·lació i oposició previstos en la LOPD, per exemple: sol·licitar les seves dades
personals, rectificar-les si fos necessari, així com revocar l'autorització d'inclusió en l'estudi. La
seva petició serà atesa de forma immediata.

ETIQUETA DEL

PACIENT

Nom Cognoms

Núm. HC Edat ______

DNI

Consentimentinformat

Nom Cognoms

Edat DNI

enqualitat de **Parent/a del/de la pacient, representant legal.

*L’ordre de la relació per a l’autoritzacióés el següent: pacient, cònjuge, pares, fills/es,
germans/es, parents/es méspròxims/es i tutors/ores.
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He entès les explicacions que m’hanfacilitat en un llenguatgeclar i senzill, i el facultatiu que
m’haatèsm’hapermèsrealitzar totes les observacions i m’haaclarittotselsdubtes que he  plantejat.

I en talscondicions,

SI NO

DONO EL MEU CONSENTIMENT per a participar en l'estudi d'investigació __________________.

Sant Boi de Llobregat, d de 20 .

Signatura mare del pacient:          Signatura del representant/tutor:            Signatura de la
k professional:

DNI DNI Col·legiat/da
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Anexo 2: Ficha de la entrevista.

Información de la Entrevista:

 Fecha :

 Participante número:

 Hora de inicio: Hora de finalización: Duración:

 Consentimiento informado: SI         NO

 Grabación realizada: SI        NO          Mediante:

 Lengua utilizada:

 Nombre investigador/a que conduce la entrevista:

 Transcripción de la entrevista: SI         NO

 Número de páginas:

Datos sociodemográficos de la participante:

 Nivel de estudios:

 Profesión:

 Situación Laboral:

 Estado civil:

 Número de hijos o hijas:

Observaciones e impresiones sobre el desarrollo de la entrevista en general: (si

ha sido relajada, empática, tensa, etc.).

Observaciones e impresiones sobre la participante, aspectos sobre la

comunicación verbal  no verbal de destacar: (incómoda, emocionada, etc.).
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Observaciones e impresiones sobre la entrevistadora (cómo me he sentido,

cómoda o no, se ha creado empatía o no, etc.).
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Anexo 3: Instrumento para la recogida de la información y guión de la

entrevista.

Introducción.

Se realiza la presentación del entrevistador o entrevistadora, dándoles a las

participantes la bienvenida y el agradecimiento por la participación en el estudio.

Se procede a una breve explicación de los objetivos y propósitos del estudio:

“El presente estudio se basará en sus relatos y explicación sobre sus experiencias

y vivencias, con el propósito de, por un lado, dar un espacio propio para su

expresión a las participantes, y por otro lado, para de contribuir a una mejora en

nuestra práctica profesional, así como para la adecuación de los modelos de

atención e intervención 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, así como que los resultados serán divulgados manteniendo el

anonimato y con fines para la mejora en la atención social y familiar. Se les facilita

y explica el Consentimiento Informado del Estudio de Investigación (ver Anexo 1)

y se les solicita permiso para la grabación de la entrevista.

En  cada entrevista con las participantes se cumplimentará la “Ficha de la

entrevista”, en la que se recogen: datos de la entrevista y datos personales y

socio demográficos de las participantes (ver Anexo 2).

A continuación, se realiza la entrevista propiamente dicha, siguiendo la siguiente

“Guía de la Entrevista”:

Guión de la entrevista.

1) ¿Cuál fue su experiencia y qué vivencias tuvo con relación a aquellos

momentos en que descubrió o le informaron de que su hijo o hija tenía algún

problema del desarrollo?
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2) ¿Recuerda algún hecho que le haya impactado significativamente, con

relación a cómo el entorno (vecinos, familiares, escuela, servicios médicos,

etc.) reaccionó ante la discapacidad de su hijo o hija?

3) ¿Cómo ha sido y cómo se ha sentido Usted, con respecto al cuidado que

necesitaba su hija o hijo?

4) ¿Qué ha significado o qué significa este cuidado para Usted como madre?

5) ¿Qué aspectos le preocupan más del cuidado/atención de su hijo o hija?,

¿Cuáles son los motivos?

6) ¿Qué aspectos del cuidado de su hijo o hija le resultan más satisfactorios? (le

causan alegría y felicidad).

7) ¿Cuáles son las actividades básicas de la vida diaria, (como vestirse, comer,

aseo personal, salidas a la calle, etc.) en qué su hijo o hija necesitaba o

necesita más de su atención y acompañamiento?

8) ¿Le resulta este acompañamiento, una atención que es de su agrado o por lo

contrario de peso o dificultad?

9) ¿Qué actividades le gusta hacer a usted con su hijo o hija, en el tiempo libre

o en las vacaciones?

10)¿Alguna vez, se ha sentido molesta o incómoda 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  áreas de su vida personal o propia (salud física, psicológica, relacional

y/o laboral), cree se han visto modificadas o mermadas (afectadas o

perjudicadas) en algún sentido u otro por el cuidado y atención que requiere

su hijo o hija? (salud física, emocional, estado de ánimo, vida laboral,

relaciones familiares…).

13)¿Cómo se encuentra en general a nivel de salud, tanto física como

emocional, estado de ánimo (cansada, estresada, reacción positiva, con

fuerzas,…)?
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14)¿Siente que tiene suficiente apoyo para la atención  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 serían útiles y necesarios, para atender de

forma más llevadera y cómoda a su hija o hijo? (Recoger propuestas de las

propias madres. Ex: Grupo de madres, atención psicológica individual o

grupal, ayudas económicas, más Servicio de Respiro, etc.).

16)¿Cuándo conoció la existencia del servicio de respiro?, ¿Qué pensó, qué

ideas le sugirieron sobre este servicio, con relación a Usted misma, a su

familia o a su hijo o hija? (reticencias, pensamientos positivos, buena idea…).

17)¿Le resultó difícil tomar la decisión de que su hijo o hija acudiera al servicio

de respiro?, ¿Qué fue lo que más le ayudó?, o ¿Qué le resulto más difícil?

18)¿Los demás miembros de la familia participaron en la decisión?, ¿Cuáles

fueron sus comentarios o vivencias?

19)Explíqueme el primer día que llevaron a su hija o hija al Respiro. ¿Cómo vivió

y qué sintió o pensó durante la primera estancia de su hijo o hija en el

Servicio de Respiro?

20)¿Los demás miembros de la familia quedecían al respecto?

21)Con relación a las estancias sucesivas. ¿Qué aspectos positivos destacaría

de esta experiencia? y ¿Qué aspectos negativos destacaría?

22)¿Quiere hacer algún otro comentario, respecto a cualquier cuestión sobre la

que hemos hablado?
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Anexo 4: Consentimiento informado.

Benvolgut/da  Sr./Sra ……………...............…………………………………...…….

Sol·licitem la seva col·laboració per participar en el projecte d’investigació “Anàlisi

de la càrrega familiar en persones diagnosticades de patologia dual”. Aquest

projecte ajudarà a ampliar el nostre coneixement sobre l’impacte que té en els

cuidadors/es el fet de tenir al càrrec una persona amb una Discapacitat

intel·lectual i un trastorn mental associat.

L’estudi implica que li seran administrats una sèrie de qüestionaris i escales que

ens ajudaran a perfilar per un costat el diagnòstic de la persona amb patologia

dual (Quocient intel·lectual, esquemes de funcionament...) així com valorar la

càrrega que aquesta patologia implica en el cuidador/a.

La participació en aquesta investigació és totalment voluntària i es pot retirar d’ella

en qualsevol moment sense que hagi de donar explicacions a ningú. La negativa

a participar a la investigació no tindria cap repercussió en el seu tractament. En

qualsevol cas, participi o no en l’estudi, seguirà rebent les visites habituals.

Tota la informació sobre vostè i la seva malaltia serà tractada de manera

confidencial i només podrà tenir accés a ella els professionals responsables de la

seva atenció.

Si desitja més informació sobre aquest projecte pot parlar amb els
professionals responsables d’aquest estudi.

PROJECTE D’INVESTIGACIÓ

“ANÀLISI DE LA CÀRREGA FAMILIAR EN PERSONES DIAGNOSTICADES DE
PATOLOGÍA DUAL”
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Jo, el Sr./Sra. ……………………………………………….accedeixo a participar en

l’estudi d’investigació “Anàlisi de la carrega familiar en persones diagnosticades

de patologia dual” i manifesto que:

1. He rebut i comprès la informació sobre l’estudi en el que participaré.

2. He rebut un full informatiu que explica les característiques de l’estudi.

3. He estat informat de les implicacions derivades de la meva participació.

4. Sóc conscient que la meva participació és voluntària i em puc retirar en
el moment que decideixi sense haver de donar explicacions i sense que
repercuteixi en la meva atenció.

D’acord amb la L.O. 15/1999, de 13 Decembre i de  Protecció de Dades de

Caràcter Personal (article 3, punt 6 del Reial Decret 223/2004), declaro haver

estat informat del registre de dades de Sant Joan de Déu-SSM i de la seva

utilització per recerca per part de l’investigador principal del projecte.

Estic d’acord en participar en l’ estudi.

Pacient/tutor:

……………………………………………

……………………………………………

Firma:

Investigador/a:

……………………………………………

……………………………………………

Firma:

En…….…………………, a………..……. de…………………… de 20……

CONSENTIMENT INFORMAT A L’ESTUDI DE

“ANÀLISI DE LA CARREGA FAMILIAR EN PERSONES DIAGNOSTICADES DE
PATOLOGIA DUAL”.
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Anexo 5: Informes razonados de las directoras de la presente tesis por

compendio de publicaciones.
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Anexo 6: Certificado Web of Science
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